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Palabras
iniciales

reinta anos después de la Conferencia para la reestructuracion
Tde la atencion psiquiatrica en América Latina, realizada en

Caracas, a fines de 1990, los compromisos establecidos
continian siendo oportunos y los desafios que presentan muy
vigentes, tristemente. Todavia mas, hoy sabemos que la atencidn
de las necesidades de las personas con discapacidad mental no
resultan cubiertas solo por la accion de salud y que sus procesos
de recuperacion implican no solo intervenciones de la red de salud,
sino que también -o quizas principalmente- programas activos
multisectoriales, dirigidos a la rehabilitacién e inclusiéon social.
Es indudable la urgencia de avanzar en la consolidacion de un
conjunto de servicios integrales que garanticen que las personas
con discapacidad mental alcancen su mejor capacidad de vida
independiente en la comunidad.

Las personas con discapacidad mental, buscan lo mismo que
las que no la tienen: un lugar seguro en el que vivir, trabajar,
estudiar, tener una vida social y comunitaria, amistades, amar.
Como sociedad, sin embargo, muchas veces somos parte de los
obstaculos para que consigan todo esto.

Diversos prejuicios y estereotipos recaen sobre las personas con
discapacidad mental, con atribuciones asociadas a la violencia,
la impredictibilidad, la debilidad y, en fin, la poca capacidad
en muchos ambitos de la vida. Estas etiquetas son pronto
internalizadas por las personas, viviéndose como rechazo,
aislamiento, baja autoestima y desesperanza.

De esta manera, los procesos de estigmatizacion que actuan sobre
esta poblacién hacen, por ejemplo, que muchos de quienes han
recibido diagndsticos de salud mental experimenten verglienza,



ostracismoy marginalizacion, debido a esos diagndsticos, y no pocas
veces, consideren las consecuencias del estigma como peores que
el diagnostico o condicion en si misma. Dicho de otra forma, las
implicancias del estigma pueden ser peores que la propia situacién.

El estigma tiene consecuencias conductuales, materiales, no solo
afectivasointerpersonales.Ladiscriminaciony laexclusiéon producen
desventajas en todos los aspectos de la vida, como las relaciones
personales, la educacién y el trabajo. Estas desventajas limitan
oportunidades y pueden producir pérdida de ingresos, desempleo,
acceso reducido al sistema de salud y otros servicios sociales.

Esta muy lejos de tratarse solo de una cuestidn afectiva o “interna”.
Las personas que han recibido un diagndstico asociado a una
enfermedad mental severa, mueren décadas mas temprano de lo
qgue debieran, no por suicidios o lesiones, sino que habitualmente
por una pobre salud fisica.

El estigma no solo causa esta inequidad, sino que también la
silencia y la oculta.

Todo esto es peor y mas problematico, cuando se trata de personas
con necesidades multiples y complejas, que han sido desplazadas
a los margenes de sus comunidades también por otras razones.
La sociedad es especialmente cruel -como sociedad lo somos- con
personas que, ademas de problemas de salud mental, arrastran
consumo problematico de sustancias, condenas judiciales, estan en
situacion de pobreza o viven en la calle.

Un estudio (Bilal y otros, 2019) indagd sobre las desigualdades
en la esperanza de vida en seis ciudades grandes de América
Latina, encontrando grandes diferencias de acuerdo a la zona
de la ciudad en que las personas viven, categorizadas segun
estatus socioecondmico. Para Santiago de Chile, por ejemplo, esta
diferencia es brutal: de 8,9 afios para hombres y de 17,7 afos para
mujeres, entre haber nacido en la zona mas rica de la ciudad o
haber nacido en la mas pobre.

Otro reporte de una investigacion de muy larga escala (Stringhiniy
otros, 2017) también mostro que el "bajo estatus socioecondmico”



tiene un efecto en la mortalidad prematura y esta asociacion
es consistente en diferentes factores de riesgo enfermedades
gue causan muertes, como la hipertension, la diabetes, el alto
consumo de alcohol, la obesidad, la falta de actividad fisica. La
pobreza, en si misma, es una determinante de la salud, mas alla
de las enfermedades asociadas.

Lo anterior puede parecer obvio, pero esta claridad contribuye
a aumentar el impacto de una de las simples conclusiones que
pueden sacarse de estudios como estos: la pobreza, sin embargo,
internacional y transversalmente no parece ser un objetivo
directo de agendas, politicas, programas y planes de salud que
persiguen reducir la mortalidad.

En otras palabras. Estrategias asociadas a reducir la pobreza y sus
circunstancias, como el desarrollo infantil, el mejoramiento del
acceso a la educacion de calidad, el resguardo de la escolaridad, el
establecimiento de ambientes protectores en el hogar, la escuela
y el trabajo, son todas formas de mejorar la salud y, todavia mas,
probablemente, acciones necesarias e ineludibles. También con la
salud mental. ;Cédmo es que no lo vemos, como sociedad? ;Cdmo es
que todo esto continta siendo un desafio?

Como sociedad, la desmitificacion de la "enfermedad mental” y la
aceptacidn de otras condiciones de salud, es una meta. Sin embargo,
el estigma y la discriminacién, asi como sus consecuencias
-medidas en peor acceso a servicios, en diversas inequidades
sociales, en aumento de la mortalidad- nunca podra ser eliminado,
y la recuperacion y la inclusion social no podran ser alcanzadas
plenamente, sin abordar los determinantes sociales implicados.
En el caso de las personas con discapacidad mental que, a su vez,
viven en contextos de vulnerabilidad y pobreza, estos ultimos deben
ser también un objetivo directo a ser abordado, cuando se trata de
buscar mejorar la salud y el bienestar psicosocial.

Todos estos argumentos pueden resultar frios y generalizantes,
en cualquier caso. Se trata de personas que tienen trayectorias
particulares de vida, de busqueda de ayuda, de intentos por estar
mejor y vivir mejor, que han experimentado obstaculos y también
logros, pese a las inequidades con las que deben lidiar.



Conocer estas vidas, atender esas experiencias y buscar
comprenderlas mejor, esimprescindible paralograr, por fin, claridad
y amplio consenso sobre que las personas con problemas de salud
mental -incluso quienes han recibido diagndsticos psiquiatricos
de trastornos mentales severos-, pueden trabajar, asumir
responsabilidades grupales y colectivas, ser madres y padres
preocupados y carifnosos, amigos fieles, amantes apasionados
y comprometidos. Como sociedad, no hay justificacién alguna
para seguir poniendo problemas a eso. En el transito a un mayor
desarrollo, parece ser fundamental dar prioridad a la inclusion
social y el apoyo a la vida independiente de las personas con
discapacidad mental y, especialmente -por justicia social, a quienes
también experimentan otras vulnerabilidades.

Esta publicaciéon es un significativo aporte para derribar algunos
de los estigmas mas sensibles que afectan a las personas con
discapacidad mental y que ademads se encuentran en situacién de
pobreza. Nos permite también, acercarnos a esta realidad aun poco
explorada para reconocer las trayectorias vitales de un grupo de
personas entrevistadas y por cierto, aportar a la construccion de
politicas publicas integrales y conectadas con sus necesidades y
demandas, en favor de su real inclusion social.

Pablo Norambuena Cardenas
Jefe Departamento de Salud Mental
Ministerio de Salud
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Presentacion

| presente documento tiene por objetivo describir el fendémeno

de la discapacidad mental como factor de exclusién social

en Chile, enfatizando su abordaje politico e institucional,
representaciones culturales y a las trayectorias de vida de quienes
la experimentan. En especifico, se realiza una revision exhaustiva
de los antecedentes tedricos, conceptuales e histdricos sobre
discapacidad mental, con el fin de describir los paradigmas o
“modelos” de la discapacidad que han primado en distintas épocas,
los derechos que les han sido reconocidos, y los diferentes tipos
de barreras y facilitadores que median en su inclusién social.
Ademas, se realiza una revision de la situacion chilena en términos
de politicas publicas, institucionalidad y las principales brechas
en el acceso de multiples derechos fundamentales, a partir de
bibliografia pertinente y entrevistas a diferentes actores sociales
relevantes en el campo de la discapacidad en general, la salud
mental y la discapacidad mental en el pais.

Los antecedentes mencionados proveen wuna plataforma
interpretativa para caracterizar a la poblacidn con discapacidad
mental en Chile', con énfasis en las diversas trayectorias de vida que
losindividuos construyen en el marco de distintos entornos sociales.
En detalle, se problematizan los avances y desafios pendientes
en relacion al levantamiento de datos estadisticos sobre esta
poblacidn en el pais, y se presenta una caracterizacién en base a las
encuestas CASEN 2017 y ENDISC II, orientada a verificar el estado de
su inclusion en una serie de dimensiones del bienestar. En la ultima
seccidén se presenta un analisis cualitativo a partir de entrevistas

T El presente documento utiliza el concepto personas con discapacidad, alineado a
la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (ONU, 2006)
y a la legislacion vigente en nuestro pais en la Ley 20.422, que establece normas
sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusidn Social de Personas con Discapacidad
(2010). Conscientes de que corresponde a un concepto en discusion y desarrollo,
se introduce esta acotacion para entregar mayor claridad y precision en los
fundamentos que justifican la utilizacidn de este concepto.
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realizadas a personas con distintos niveles de dependencia, con
un doble objetivo: complementar la caracterizacion cuantitativa e
identificar perfiles de trayectorias de vida. Sobre esto ultimo, las
trayectorias de las personas entrevistadas son agrupadas tomando
como referencia su grado de inclusidn en distintos espacios sociales
(educacidn, trabajo, vinculos interpersonales, etc.), autonomia y la
presencia de experiencias adversas en etapas claves de su vida
(como la socioeconémica a temprana edad, por ejemplo).
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Introduccion

nlasultimastresdécadaselpaishaavanzadosignificativamente
Een materia de inclusion de las personas con discapacidad

mental, lo cual se observa -por ejemplo- en el progresivo
reemplazo del modelo hospitalario de tratamiento por el enfoque
comunitario, cuyos principios son vitales para alcanzar una real
inclusidn social de esta poblacion. Asimismo, la institucionalidad
se ha robustecido y complejizado sustancialmente en ese periodo
de tiempo, proceso que ha venido acompanado de la incorporacion
del enfoque de derechos humanos y ha desplazado los discursos a
favor de la "normalizaciéon” y la medicalizacion como tratamiento
privilegiado para las personas con discapacidad. No obstante,
la salud mental continia siendo una problematica abordada de
manera inadecuada por los distintos gobiernos en Chile, realidad
gue no solo se identifica en el insuficiente presupuesto que se
destina para abordar este problema social, sino también en
muchas otras brechas (profundizadas en las siguientes paginas).
Al respecto, el Plan Nacional de Salud Mental 2017-2025 (MINSAL,
2017) se instaura como una guia para modificar los abordajes
e intervenciones que se realizan en personas con discapacidad
mental, reconociéndose un importante avance en el area de salud
mental y psiquiatria. Sin embargo, por no constituirse como una
norma técnica o una ley general, su aplicacién en los servicios de
salud dista mucho de convertirse en un sistema de evaluacion o
de fiscalizacion concreta. Por ende, se dificulta la identificacion de
debilidades concretas del Plan, y se complejiza visibilizar procesos
y oportunidades de mejora.

Los resultados de este estudio dan cuenta que la discapacidad
mental representa una significativa fuente de exclusion en Chile,
lo cual es producto de multiples barreras presentes en el entorno
de las personas: falta de recursos institucionales; persistencia de
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modelos anticuados para abordar la discapacidad? existencia de
disposiciones legales que contravienen la autonomia y dignidad
individual; practicas cotidianas de discriminacion explicita; accion
sobreprotectora de muchas familias producto del desconocimiento,
la falta de herramientas, y contextos de vulnerabilidad material;
entre otras causas desarrolladas en lo sucesivo. Sobre la ultima
realidad mencionada, los factores de exclusion descritos son
reforzados por el efecto que ejercen entornos socioecondmicos
desfavorables, marcados por la pobreza o la vulnerabilidad. Por lo
mismo, la pobreza impide a las personas con discapacidad mental
el despliegue de todo su potencial humano, con consecuencias
negativas en su autonomia, cumplimiento de anhelos, autoestima,
y bienestar general en el largo plazo.

La situacién descrita se ha complejizado en un contexto de
pandemia por COVID-19, cuyos efectos negativos impactan con
mas fuerza en las poblaciones vulnerables. Para el caso especifico
de las personas con discapacidad mental, la interrupcién de los
procesos educacionales y el consiguiente imperativo de darles
continuidad en la propia vivienda se dificultaron significativamente,
considerando las necesidades pedagogicas especiales que
requieren los nifios, nifias y adolescentes (NNA) con discapacidad
mental. Asimismo, si bien la desestabilizacion de los mercados
laborales supuso un problema para la sociedad en su conjunto, las
poblaciones especialmente excluidas fueron las mas afectadas. En
el caso de las personas con discapacidad mental, la desaceleracion
econdmica implicé una mayor dificultad para mejorar su situacion
de empleabilidad, lo cual representd un retroceso en los ultimos
avances logrados en materia de inclusién laboral. En cuanto a
la atencion terapéutica, el confinamiento domiciliario también
interrumpid el acceso de las personas con discapacidad mental
a los servicios comunitarios de salud, afectando de este modo
sus procesos de rehabilitacion. De igual modo, el aislamiento les
impidio mantener pautas de interaccidn y mantencion de vinculos
interpersonales con familiares y personas en su barrio, lo cual
entorpecié sus procesos de socializacion. Por todo lo anterior,
esta poblacidn demostro ser un segmento altamente expuesto a la
vulneracion de derechos en la pandemia, y por ende, se vio mas
susceptible de ver afectada su calidad de vida en general.

2 Aun considerando la adopcién formal de modelos como el biopsicosocial.
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Como se desarrolla en las siguientes paginas, los trastornos
mentales han sido un factor de estigmatizacién y marginacién a
lo largo de la historia de occidente, un tipo de discriminacién que
si bien ha experimentado cambios, persiste hasta la actualidad.
Sin embargo, nunca antes habia existido tanta certeza sobre la
influencia de la sociedad en las posibilidades de inclusién de las
personas con discapacidad fisica, visual, auditiva, intelectual,
psiquiatrica o visceral. Dicho de otro modo, las limitaciones
cotidianas para desarrollar actividades o participacion producto
de alguna condicion de salud pueden ser minimizadas o incluso
anuladas a través de la eliminacion de barreras y el desarrollo de
apoyos externos como terapias y acompafamiento para mejorar
la autonomia, acceso a tratamiento, disposicion de facilitadores
en espacios publicos y privados (transporte, comercio, via publica,
etc.), entre muchos otros ejemplos. Para reducir las brechas
mencionadas, resulta indispensable abordar enfaticamente las
carencias socioecondmicas y la falta de reconocimiento de las
personas con discapacidad mental, como una tarea pendiente con la
justicia social y el cumplimiento efectivo de los derechos humanos.
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CAPITULO:

De la marginacion al reconocimiento
de derechos: Evolucion del concepto
de discapacidad mental







os principios de inclusion social que guian actualmente el trato

hacia las personas con discapacidad mental, son el resultado

de un largo proceso histérico cuyas mayores transformaciones
pueden rastrearse en los ultimos 150 afos (Burrel & Trip, 2011).
Asi, dependiendo de la época esta poblacién ha sido vinculada con
pecados, vicios y crimenes, lo cual les ha valido ser victima de abusos
sistematicos legitimados por discursos religiosos, eugenésicos?,
legales e incluso médicos (Fernandez, 2010). Aunque medidas
extremas como la ejecucion, la experimentacion y la expulsion han
dejado de ser opciones validas para abordar la discapacidad mental,
la estigmatizaciéon y la reclusiéon forzosa contintan teniendo un
espacio en los marcos culturales, legales e institucionales de nuestra
sociedad (Schalock, 2011). En este sentido, si bien el reconocimiento
de la dignidad de las personas con discapacidad mental ha alcanzado
avances notables en las ultimas décadas, el transito desde la
institucionalizacion hacia la desinstitucionalizacion y la integracion
comunitaria continta siendo un desafio pendiente, planteandose mas
como un horizonte que como un piso minimo tangible de inclusion
social. La historia de este proceso esta ligada con la transformacion
del concepto de discapacidad, por un lado, y con la evolucion del
concepto de trastornos mentales, por otro, que en conjunto describen
un tipo particular de circunstancia bioldgica, psicoldgica y social.

El concepto de discapacidad mental mas difundido actualmente es
el resultado de siglos de transformacidn cultural de las sociedades
occidentales, por lo cual resulta util contextualizar los principales
periodos de esta evolucion conceptual previamente a describir
su definicion actual®. Para esto, se tomaran como referencia los

* Eltérmino eugenesia, traducida al griego como “buen origen” o “buen nacimiento”,
corresponde a una filosofia social que aboga por el perfeccionamiento bioldgico
progresivo de la especie humana a través de manipulacion planificada de la
natalidad en la poblacion: la reproduccion de quienes poseen rasgos hereditarios
indeseables se plantea como un problema que se busca evitar, mientras que se
promueve la reproducciéon de aquellas personas con rasgos identificados como
valiosos para la sobrevivencia y desarrollo de la especie (Miranda & Vallejo, 2005).

“ Antes de desarrollar este apartado es necesario precisar que, si bien hoy en dia
la discapacidad mental refiere a multiples trastornos de diversa indole, durante
la mayor parte de la historia fueron los trastornos intelectuales o cognitivos (es
decir, causantes de una inteligencia clasificada como “menor a la media”) los que
consignaron mayor atencion por la comunidad cientificay por la sociedad en general,
razon por la cual se tendié a asimilar otro tipo de trastornos mentales (como los
relacionados con la esquizofrenia, el autismo, el Alzheimer, etc.) a un mero “déficit”
de las capacidades cognitivas. Este asunto es profundizado mas adelante.

27
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Capitulo 01

cambios que ha experimentado el concepto de discapacidad con
el paso del tiempo. Mas precisamente, distintas épocas han dado
lugar a distintos “modelos” de comprender la discapacidad en
occidente, cuya explicacion causal, sintomatologia, valoracién social
y métodos de abordaje estan condicionados por la cosmovision
particular de cada contexto histérico y por los cambios concretos
gue ha experimentado el campo de la medicina. A grandes rasgos,
es posible reconocer tres grandes modelos de la discapacidad: el
Modelo de Prescindencia, el Modelo Médico y el Modelo Social®.

Enlas siguientes sub-secciones se describe cada uno de los modelos
de discapacidad mencionados, conjugandolos con las distintas y
cambiantes definiciones en torno al concepto de trastorno mental.
El concepto de discapacidad mental emerge a partir de la evolucion
y articulacién de ambos fendémenos: el de la discapacidad, por un
lado, y el de las afecciones mentales, por otro. Resulta fundamental
establecer esta precision, dado que -como se describe mas
adelante- no todas las discapacidades son de tipo mental, ni todos
los trastornos mentales se traducen automaticamente en una
discapacidad. Junto con lo anterior, se detalla la progresion de
marcos juridicos que —de manera general o especifica- reconocen
los derechos humanos de las personas con discapacidad mental, y
se describen las principales barreras y facilitadores que median en
su acceso a distintas esferas sociales y del bienestar.

Los contenidos de este capitulo -y de los que siguen- fueron
complementados con entrevistas semi-estructuradas a 27 actores
relevantes en el campo de la discapacidad, la salud mental, y la
discapacidad mental en Chile. En detalle, se consulté a psiquiatras,
profesionales de la salud, profesionales de programas sociales,
académicos, profesionales de diferentes dreas del Estado vinculadas
a la tematica (salud, educacion, levantamiento estadistico, entre
otros ejemplos), y representantes de asociaciones de personas con
discapacidad. Por lo mismo, se incluye tanto a actores que trabajan
directamente con personas con discapacidad mental, como a
expertos con conocimiento en la tematica. La eleccidn de todos
estos actores fue sugerida por los expertos de las Fundaciones

° Que mas tarde se materializaria en el Modelo Biopsicosocial, descrito en la
seccion 1.3.
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Hogar de Cristo, y luego ampliada mediante la técnica de "bola de
nieve”, a través de la cual cada actor entrevistado recomendaba a
otros potencialmente relevantes.

1.1.MODELODE PRESCINDENCIADE LADISCAPACIDAD

Las personas con algun tipo de discapacidad han sido objeto
de una exclusidn radical del resto de la sociedad. En particular,
durante la Epoca Clasica y la Edad Media primé una concepcion
de la discapacidad que tendia a asociarla con malos augurios en
el ambito religioso o la supersticion. Es decir, la discapacidad era
explicada como el resultado de un castigo divino, particularmente
cuando su origen era congénito. Sumado a esto, la baja esperanza de
vida de la poblacién en general por conflictos bélicos, hambruna, o
enfermedades -al menos en ese entonces- incurables, reforzaba una
actitud de resignacion en torno a la posibilidad de que las personas
con dificultades funcionales pudiesen transformarse en un aporte
para la colectividad®. Por ende, dichas sociedades solian prescindir
de aquellos(as) que, por razones fisicas, mentales —o por otros tipos
de desventajas funcionales -, fuesen incapaces de realizar por si
mismos actividades esenciales para la supervivencia individual y
colectiva, lo que en el caso de los recién nacidos, también incluia a
quienes presentasen algun tipo de malformacion puramente estética
(Huys, 1996). De este modo, ya sea por ser vistos como portadores de
una maldicidn o por ser percibidos como una carga injustificada, el
resultado era el mismo: la subvaloracion de su lugar en la sociedad y
correspondiente negacion de su dignidad como seres humanos.

Segun Palacios (2008), el Modelo de Prescindencia dio lugar a
dos submodelos: el eugenésico y el de marginacion. Mientras el
primero promovia la muerte a los recién nacidos con algun tipo de
discapacidad evidente, el segundo establecia la exclusion de éstos
hacia los margenes de la sociedad’. Asimismo, el trato que se daba
a los sujetos era distinto dependiendo de si la discapacidad era

® Como se puede inferir de este razonamiento, algunas actitudes hacia las
personas con discapacidad representan una constante historica, perdurando hasta
la actualidad (Toboso y Arnau, 2008).

7 Cabe destacar que el modelo eugenésico era caracteristico del mundo griego,
asi como el modelo de marginacion lo era para el cristianismo medieval (Velarde,
2012), aunque las practicas de sacrificio o aislamiento forzoso eran comunes en
ambos casos.
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congénita o si se habia adquirido accidentalmente en el transcurso
de la vida. La discapacidad congénita traia como resultado mas
probable la muerte, es decir, el sacrificio inmediato del recién
nacido. Ladiscapacidad adquirida, por otra parte, solia devenirenun
tipo de exclusidn pasiva como sucedia -y puede seguir sucediendo-
con quienes se veian forzados a incurrir en la mendicidad por verse
impedidos para realizar otro tipo de tareas, o una exclusion activa
como sucedia con quienes eran identificados como peligrosos para
el resto de la sociedad y, consecuentemente, aislados del resto®.

Sin embargo, las personas con algun tipo discapacidad leve podian
ser incluidas de manera marginalizada en la sociedad a través
de formas que enfatizaban la burla y el abuso, como ha queda
representado con la figura del "bufén” en los teatros griegos o en
la corte de los reyes europeos hasta el siglo XVIII (Ezgi, 2006). En
el drea de los trastornos mentales, si bien en algunas culturas
antiguas —-como en la griega- las personas con afectaciones
cognitivas podian llegar a ser vistas como depositarios de una
sabiduria valiosa e inaccesible para el resto’ (Colli, 1990), en la
mayoria de los casos laincongruencia entre su propia racionalidad
de pensamiento y lo que cada sociedad establece como “racional”,
se tradujo en una reaccién de aversion por lo anémalo y en su
aislamiento en lugares apartados.

La exclusién de las personas con discapacidad mental se observa
en el derecho romano. Especificamente, a través de la denominada
curatela los romanos establecian una institucion para administrar
los bienes de un sui iuris puber, es decir, alguien incapaz de ejercer
sus derechos por si mismo (Padilla, 2010). En términos juridicos,
se distinguia entre los furiosis (personas con discapacidad mental
severa) de los mente captus (personas con discapacidad mental
leve)'® (Hernandez, 2015). Mientras que para los primeros la
curatela era obligatoria, a los segundos:

% Ya sea por padecer una enfermedad contagiosa como la lepra, o por presentar un
comportamiento erratico y potencialmente agresivo.

7 Cumpliendo incluso el rol de “videntes” u “oraculos” en sus comunidades (Colli,
1990).

9 Sin embargo, no existe claridad total en torno a cul es el grado de discapacidad
con el que se asociaba a cada término, como plantea Moranchel (2017): "Para
algunos autores se distinguen los furiosus del mente captus o demens, por tener
los primeros lapsos de lucidez; otros autores sostienen que los furiosus eran los
locos agitados y los mente capti eran los disminuidos mentalmente.” (p.80).
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"..se les prohibia administrar su patrimonio
(interdicto honorum)y la curatela se realizaba sélo en
caso de negocios que podrian acarrear detrimento
patrimonial. Posteriormente, esta figura se extendid
a los mente capiti (alteracion mental sin privacion
total de la razén)...” (Padilla, 2010, p. 392).

Durante la Edad Media permanecié la creencia que asociaba a
los trastornos mentales con manifestaciones religiosas, ahora
entendidas como posesiones “"demoniacas” o “diabodlicas” dado
la hegemonia de la religidn cristiana, lo cual incluso motivé su
exterminacion por parte de La Inquisicion (Padilla, 2010). Ademas,
los principios de piedady caridad propios del cristianismo, motivaron
la representacion de las personas con discapacidad mental como
sujetos de lastima, estimulando actividades de mendicidad que
servian "para que los ricos pudieran dar limosnas y asi alcanzar
la salvacion, ademas de constituir la atmosfera perfecta para que
la Iglesia hiciera milagros” (Velarde, 2012, p. 121). El advenimiento
de la Edad Media, ademads, representé un paso sustancial del
submodelo eugenésico al de marginacién. Las incontables guerras
de la época aumentaron la cantidad de personas con discapacidades
fisicas y mentales, lo que estimuld la creacidn de instituciones
(como hospitales, asilos o cofradias) en muchos casos auspiciadas
por la Iglesia para dar sustento a quienes experimentaran dichos
problemas (Padilla, 2010). Estas instituciones, sin embargo,
continuaban siendo espacios de estigmatizacién, discriminacion y
marginacion.

De este modo, con el advenimiento del desarrollo de la medicinay el
cambio histdrico, las personas con discapacidad mental transitaron
desde una marginacion de facto a una de cardcter institucional, que
se desarrolla amparada por normas formales. Este fendmeno
constituye el inicio de una tendencia predominante hasta hace
solo unas décadas atras: la marginacidon de las personas con
discapacidad mental a través de su institucionalizacion en recintos
médicos.
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1.2. MODELO MEDICO DE LA DISCAPACIDAD

El Modelo Médico'" de la Discapacidad supone un quiebre con las
explicaciones religiosas sobre el tema y con la forma especifica
de exclusién de la que eran objeto las personas en esa situacion
bajo el modelo anterior. En este sentido, el modelo médico permite
a las personas con discapacidad encontrar una alternativa
a la marginacion a través de tratamientos cientificos'> para
transformarlos en sujetos “tan funcionales” -y por ende “tan
dignos”- como el resto, sentando asi las bases de una légica que
busca alcanzar la rehabilitacion progresiva del individuo. En otras
palabras, la vida de quienes estan en situacion de discapacidad
comienza a adquirir valor en la medida que se disponen los medios
para equipararlos al “comun” de las personas (Hernandez, 2015), a
través de la eventual rehabilitacién de la discapacidad. Esta nocidn
surge en gran medida como consecuencia de la explosiva cantidad
de personas con discapacidad producto la Primera Guerra Mundial,
en la medida que bajo el modelo médico proliferaron las politicas
publicas dirigidas a disponer de infraestructura material, técnica y
humana para entregar tratamiento a las personas con discapacidad,
lo cual representa la sustitucion de “la caridad medieval por
la beneficencia estatal” como paradigma predominante en el
tratamiento de la discapacidad (Velarde, 2012, p. 124).

La emergente explicacién clinica encuentra en el dmbito bioldgico
laraizde lasdiscapacidades, un espacio abierto ala manipulacién
humana vy, por ende, susceptible de ser prevenida y revertida.
Justamente, la discapacidad sigue siendo comprendida como
una anomalia o imperfeccién, lo cual se ejemplifica con los
rétulos que surgen para referirse a quienes “cargan” con una:
"se habla, por ejemplo, de invalido o minusvalido al referirse a
las discapacidades fisicas o sensoriales, y de subnormal cuando
se intenta catalogar a una diversidad psicoldgica o mental”
(Velarde, 2012, p. 124). En el plano de los trastornos mentales,
los primeros antecedentes concretos del modelo médico pueden
ser rastreados hacia fines del siglo XVIII y principios del siglo
XIX en Francia, Italia e Inglaterra, de la mano de los primeros

" También llamado Modelo Rehabilitador o Modelo Bioldgico.
7Y en sus inicios pseudocientificamente.
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"alienistas”,como erandenominados en ese entonces los médicos
dedicados a estudiar y analizar a pacientes con trastornos
mentales'®. Los alienistas idearon un tratamiento moral para
curar las enfermedades mentales, basado en un estrecho didlogo
entre el médico y el paciente, la creacién de rutinas cotidianas, y
un marcado régimen de aislamiento (Sacristan, 2009).

Sobre esto ultimo, los valores morales y el conocimiento cientifico
de La llustracion motivaron una reforma que llevo a la sustitucion
de los antiguos "asilos para lunaticos” por las primeras expresiones
de los actuales hospitales psiquidtricos', una alternativa
supuestamente mas efectivaen términos terapéuticos al ser dirigida
particularmente por personal médico'®. Desde un punto de vista
mas critico, el siglo XIX también representa un recrudecimiento del
movimiento eugenésico, que vinculaba a las personas que padecian
trastornos mentales con comportamientos inmorales y rasgos
heredables contrarios la “pureza” de la especie (Burrel & Trip,
2011). Los eugenistas consideraban que muchos males sociales de
la época podian atribuirse a deficiencias en la capacidad mental de
las personas, discurso de degradacién que contribuy6 a la idea de la
discapacidad como algo que debe ser “extirpado”, y a la ampliacion
de las instituciones hospitalarias por toda Europa.

'3 Los alienistas practicaban una suerte de psiquiatria primitiva que a principios del
siglo XX daria paso a la psiquiatria moderna gracias a Emil Kraepelin (Mondimore,
2005).

% Establecimientos también conocidos coloquialmente -y peyorativamente- hasta
la actualidad como manicomios (Sacristan, 2009).

5 Es importante resaltar que, desde su formulacion, las instituciones psiquiatricas
veian en el aislamiento un efecto terapéutico en si mismo: “el confinamiento se
constituyo en el factor clave de la curacion, pues al aislar al enfermo del mundo
exterior quedaba alejado de las personas, los hechos o las pasiones que podrian
haber originado su locura” (Sacristan, 2009, p. 169).
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Si bien la figura del hospital psiquiatrico representé la creacién y
masificacion de un espacio orientado esencialmente al tratamiento de
los trastornos mentales, también expresa el marcado paternalismo
del modelo médico (Hernandez, 2015). La omision de las preferencias
personales es justificada mediante la negacion de la capacidad de los
pacientes para discernir lo que es mas conveniente para si mismos,
y se refuerza en la nula -0 escasa- voluntad de la sociedad para
asistirlos en este propdsito. Por lo mismo, muchas decisiones son
delegadas a una autoridad mayor, ya sea que se trate del Estado, los
profesionales de la salud o algin miembro de la familia, las cuales
—a modo de supuesto- contarian con la capacidad suficiente como
para distinguir qué cursos de accion son mas favorables para la
persona con discapacidad. Dicho de otro modo, el modelo médico
establece una asimetria entre quien entrega el tratamiento y quien
lo recibe, e induce una subordinacion juridica’ en el caso de la
discapacidad mental, que obliga a la persona a realizar acciones
sin su consentimiento como participar en formas de tratamiento
altamente invasivas'’, o ceder sus bienes bajo tutela, entre otras.

Como se puede inferir a partir de lo descrito, el énfasis biologico del
modelo médico conduce a plantear que el origen de la discapacidad
reside en la personacon problemas de funcionalidad, por lo que -ya
sea por motivo de un accidente o una enfermedad- el tratamiento
identifica como objeto de intervencion el cuerpo y/o la mente de
esas personas. De este modo, aunque la sociedad es responsable
por rehabilitar a las personas con discapacidad para permitir su
inclusidn social, la persona es quién debe cambiar para adaptarse a
los limites que le impone su entorno. Aunque el modelo médico ha
perdido la primacia que mantuvo durante la mayor parte del siglo
XX, la légica que propone sigue vigente hasta la actualidad.

16 Ya que las personas no tendrian el mismo estatus juridico, donde en algunos
casos ni siquiera eran considerados como “personas”.

7 Por nombrar algunas de las técnicas terapéuticas utilizadas a lo largo de la
historia para tratar la discapacidad mental, resalta la “silla de apaciguamiento”
ideada por Benjamin Rush a principios del siglo XIX, la cual consistia en atar a
los pacientes para luego taparles la cabeza con una caja hasta lograr calmarlos
(Pacheco et al., 2015). Ademads, en ese siglo eran comunes las duchas de agua
helada, la aplicacién de sustancias para inducir vdmitos o diarreas, o la camisa
de fuerza, inventada por David MacBride en 1772 y utilizada hasta la actualidad.
Sobre esto ultimo, el siglo XX fue escenario de invenciones incluso mas invasivas y
con efectos mas irreversibles en el cuerpo humano, como la lobotomia a partir de
la década de 1930, o la terapia Electroconvulsiva (también conocida popularmente
como terapia de electroshock) introducida en la misma década y ampliamente
utilizada actualmente —aunque con mas restricciones-.
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En términos abstractos, las creaciones culturales (palabras, modas,
tecnologia, instituciones, etc.) rara vez sustituyen completa e
instantaneamente a las formas que le preceden (Stichweh, 2012). El
modelo médico es ejemplo de ese fendmeno, en lamedida que si bien
ha cedido su posicion como el paradigma oficial para comprender
y abordar la discapacidad, no ha conseguido ser reemplazado
completamente por modelos surgidos con posterioridad. Ejemplo
de esto estd en la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), publicado en 1980 por la OMS
(WHO, 1980) y vigente hasta principios de la década del 2000. Segun
el CIDDM, la deficiencia (impairment) refiere a la pérdida de una
funcion anatdmica, psicologica o fisioldgica, lo cual implica defectos
en organos, extremidades o cualquier otra estructura corporal.
La discapacidad (disability), por otra parte, se define como la falta
“de la capacidad para realizar una actividad en la forma o dentro
del margen que se consideran normales para un ser humano"'’
(Hernandez, 2015, p. 49). Por ultimo, la minusvalia (handicap) alude
a una situacion de desventaja individual producto de una deficiencia
o discapacidad, la cual limita o impide a la persona la realizacion
de una funcién considerada como normal segun su género, edad,
u otros factores culturales?® (WHO, 1980). Aunque el concepto de
minusvalia considera las circunstancias sociales que interactuan
con las deficiencias individuales para dar lugar a situaciones de
desventaja, el CIDDM omitié en gran medida el impacto de dichos
factores en la definiciéon de la discapacidad, déficit que comenzaria
a ser cubierto por nuevas propuestas teoricas y operativas.

En linea con lo anterior, en la década de 1960 se comenzd a acufar
el término institucionalizacién para aludir -y criticar- las practicas
de encierro de las personas con trastornos mentales en recintos
hospitalarios con condiciones sumamente restrictivas y escaso
efecto terapéutico. Dicho régimen tendiente al disciplinamiento
de los cuerpos y las mentes de las personas, se alejaba de los
ideales de participacion social y autonomia individual que eran

'8 Destacan como ejemplos de deficiencias la ceguera, la sordera o la esquizofrenia
crénica (WHO, 1980).

17 ge habla, por ejemplo, de discapacidades de la conducta, de la comunicacion, del
cuidado personal, de la locomocion, entre otras (WHO, 1980).

20 E| Manual reconoce minusvalias de orientacion, independencia fisica, movilidad,
ocupacional, por mencionar algunas (WHO, 1980).
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promovidos desde distintos frentes ideoldgicos. Como respuestaala
institucionalizacion, en la década de 1970 comienza a popularizarse
el principio de normalizacion, concepto de origen escandinavo y
circunscrito originalmente al ambito de la educacion diferencial. La
normalizacion, en palabras de Niels Bank-Mikkelsen?' busca “dejar
gue los retrasados mentales tengan una existencia tan cercana a lo
normal como sea posible” (Nirje, 1969, p. 19), idea reformulada mas
tarde por Bengt Nirje?? del siguiente modo:

“el principio de normalizacion significa poner a
disposicidn de los retrasados mentales las pautas
y las condiciones de la vida cotidiana tan préximos
como sea posible a las pautas y normas del cuerpo
principal de la sociedad” (Nirje, 1969, p. 19).

Consistente con la Declaracion de los Derechos del Retrasado
Mental publicada en 1971, la cual establecia que dicha poblacion
tiene los mismos derechos que cualquier otro ser humano (ONU,
1971), el concepto de normalizacion supuso un giro en el modo de
comprender la discapacidad, al promover la desinstitucionalizacion
de las personas y su correspondiente integraciéon en la comunidad.
En términos simples, la normalizacion busca que las personas
con -lo que actualmente entendemos como- discapacidad mental
puedan establecer una rutina de vida equivalente a lo definido
como "normal” por el entorno cultural en el que habita. Esto implica
la entrega de los medios necesarios para que, por ejemplo, las
personas condiscapacidad mental puedan realizar otras actividades
como lo haria cualquier otra persona, lo que también supone que
los individuos puedan vivir experiencias acordes a la etapa del ciclo
de vida en la que se encuentran.

De este modo, el transito hacia la desinstitucionalizacion esta
marcado por la valorizacién del rol que pueden cumplir las personas
con discapacidad mental, las cuales pueden ser adecuadas a los
canones "normales”. Como consecuencia, el concepto de comunidad
comenzd arepresentar unidealdeinclusion eigualdad, en contraste
a los simbolos de exclusion y diferencia que caracterizan a las
instituciones hospitalarias para personas con discapacidad mental.

21 Director del entonces Servicio Danés para el Retraso Mental.
22 Director de la entonces Asociacidon Sueca para Nifios Retrasados.
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Si bien la normalizacién continta adjudicando al individuo la
mayor parte de la responsabilidad de adaptarse a su entorno
como condicion para alcanzar asi una vida "normal”, el principio
de normalizacién sienta las bases para cuestionar de manera mas
directaelrolque cumpleelentornoen lafacilitacion u obstaculizacion
del desenvolvimiento “normal” de las personas en la sociedad. En
este sentido, el cambio de la institucionalizacién hacia la integracion
comunitaria se basaba en una idea de “igualdad” que, de forma
latente, busca suprimir las diferencias inherentes a quienes tienen
discapacidad mental, anulando con ello la posibilidad de que éstos
definan y vivan segun su propia identidad (Burrel & Trip, 2011).

1.3. MODELOS SOCIAL Y BIOPSICOSOCIAL
DE LA DISCAPACIDAD

La comprension y el abordaje de los trastornos mentales
experimentaron un giro a mediados del siglo XX, periodo en
el cual comenzaria a establecerse un modelo de pensamiento
eminentemente humanista (Schalock, 2011). La publicacion de la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos en 1948 promovio
una especial atencion en la calidad de vida y en el trato humanitario
de las personas en situacién de exclusion social, difundiendo la
proteccidn de derechos civiles y sociales de todas las personas
sin excepcion. En este contexto socio-politico comienza a gestarse
a fines de la década de 1960 el Movimiento de Vida Independiente
en Estados Unidos, gracias al ejemplo que Edward Verne Roberts
-un joven con discapacidad fisica severa- hiciera al mundo al
ingresar a la Universidad de Berkeley (California) insertandose
exitosamente como un estudiante. Influido por otros movimientos
sociales contemporaneos que buscaban la reivindicacion de
los derechos civiles de minorias oprimidas (como el feminista
o el afroamericano), Roberts clamd por el reconocimiento de la
identidad y la autodeterminacién de las personas con discapacidad.
En otras palabras, “[Ed Roberts] se dedicé a difundir la idea de que
la independencia no esta dada por la capacidad de ser auténomo
en los quehaceres cotidianos, sino por la de dirigir el destino de la
propia vida." (Velarde, 2012, p. 128).
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De este modo, comienza a surgir una perspectiva que concibe la
discapacidad como producto de un entorno inadecuado para el
desenvolvimiento de personas con condiciones fisicas o mentales.
Esto implica, en un sentido mas general, que las limitaciones para
la realizacion de actividades dejan de ser entendidas como algo
interno ala personay comienzan a ser comprendidas como un factor
circunstancial externo a ella. El modelo social de la discapacidad,
de este modo, plantea que las causas de la discapacidad radican
en el contexto social en el cual los individuos habitan y actuan
cotidianamente, lo que por extensidon también traslada el objeto
de intervencion desde lo organico hasta las multiples y diversas
condiciones socio-culturales que restringen o habilitan el
funcionamiento de las personas.

Ademas,laadecuaciéndelasociedadalasnecesidadesparticulares
de sus integrantes conlleva cuestionar la normalizaciéon de la
persona con discapacidad, dado que este enfoque anula elementos
fundamentales de su propia biografia e identidad. Por el contrario,
el marco que proveen los derechos humanos propone un sentido
de valoracion y respeto de las diferencias individuales, lo cual
conlleva eliminar las percepciones que asocian la discapacidad
con un menor aporte a la sociedad, ya sea porque las representa
como objetos "de lastima”, o porque homogeneiza distintos tipos de
discapacidades (Velarde, 2012). Sobre esto ultimo, se ha acufiado
el término capacitismo (o ableism, por su uso original en inglés)
para referir a la subvaloracién generalizada de las personas con
discapacidad, la cual se sostiene en base a un complejo sistema de
opresion compuesto porinstituciones, practicas, representaciones
culturales y relaciones sociales (Bogart & Dunn, 2019).

En base a una mirada unidimensional y acritica del cuerpo
humano, el capacitismo se expresa en la difusidn y reproduccion
de estereotipos que representan construcciones culturales
estigmatizadoras hacia las personas con discapacidad, vy
reproducen formas de discriminacidn en dmbitos como el laboral, el
familiar o el legal. Asimismo, se ha acunado el término mentalismo
(mentalism) o cuerdismo (sanism) para aludir a la opresion dirigida
particularmente hacia las personas en funcién de sus trastornos
mentales (Chamberlin, 2005). Como plantean Poole et al. (2012):
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“..el cuerdismo describe la subyugacion sistematica
de las personas que recibieron diagnésticos o
tratamientos de ‘salud mental. Al igual que el
racismo, el cuerdismo puede resultar en una
discriminacién evidente, pero se expresa mas
comunmente en "multiples, pequenos insultos e
indignidades” conocidas como “microagresiones”
(Kalinowski &Risser, 2005, p.1).Las microagresiones
del cuerdismo incluyen bajas expectativas y juicios
profesionales de que las personas con tales
diagndsticos son “incompetentes, incapaces de
hacer cosas por si mismos, en constante necesidad
de supervisiony asistencia, impredecibles, violentos
e irracionales” (Chamberlin, 1990, p. 2)." (p.21)

Al asumir como premisa que todos los seres humanos son
inherentemente dignos, el potencial que tienen las personas
con discapacidad para formar parte efectiva de la colectividad
estd ligada al reconocimiento de sus diferencias y, en términos
de politicas de inclusién, la influencia del enfoque de derechos
humanos estimula la sustitucion del trato caritativo, asistencialista
y paternalista por medidas promocionales basados en laigualdad y
la autonomia (Herndndez, 2015).

No obstante, el Modelo Social fue objeto de cuestionamientos por su
excesiva comprension de la discapacidad como una circunstancia
definida externamente a las personas, perspectiva que minimiza
el rol crucial de lo bioldgico. Por lo mismo, se requirié alcanzar
una sintesis entre la perspectiva bioldgica del modelo médico y
el enfoque sociocultural planteado por el modelo social, capaz
de articular de manera integral ambas aproximaciones. Como
resultado surge el Modelo Biopsicosocial, el cual plantea que el
funcionamiento de una persona es el resultado de una interaccidn
entre su estado de salud (fisico y mental) con los diversos factores
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ambientales en su entorno?. De esta manera, la explicacion de la
discapacidad ya no se reduce a una eleccién entre lo externo y lo
interno a la persona, puesto que ambos espacios son reconocidos
como relevantes para entender sus origenes y disenar métodos de
abordaje correspondientes.

Formulado en 1977 por el psiquiatra estadounidense George Engel, el
modelo biopsicosocial permite entender la salud, y dentro de ella, la
discapacidad desde un punto de vista multidimensional, reconociendo
la existencia de multiples sistemas (el bioldgico, el psicoldgico y el
social) con sus propias ldgicas interactuando entre si (Tizén, 2007).
Cada uno de estos sistemas influye en el funcionamiento de la
persona, dando lugar a circunstancias en las que ésta puede verse
habilitada oimpedida pararealizar determinadas acciones cotidianas.
En lo normativo, este modelo comparte con el modelo social el
entendimiento de ladiscapacidad como un problemade la sociedad en
su conjunto, y coherentemente con el enfoque de derechos humanos,
niega que se trate de una caracteristica inherente a la persona. Por
lo tanto, también enfatiza el rol de la responsabilidad colectiva en
la realizacion de los cambios ambientales necesarios para que las
personas con dificultades para la funcionalidad puedan hacer valer
efectivamente sus derechos (Vanegas & Gil, 2007).

Por ende, la discapacidad bajo este enfoque requiere ser clasificada
y medida a través de un lenguaje que considere tanto la existencia de
caracteristicas bioldgicas objetivas, como la auto-percepcion subjetiva
de la persona en su funcionamiento cotidiano (Padilla, 2010). En su
abordaje terapéutico, el diagnostico y proceso de trabajo contempla
a las personas como sujetos y no simples objetos de intervencion,
dado que una alteracion psicoldgica (como la depresion) o condiciones
sociales adversas (como la pobreza o la ausencia de vinculos

23 Existen otros modelos de la discapacidad ademas de los incluidos en el presente
documento, como el Modelo de las minorias colonizadas, el Modelo Universal de
la Discapacidad (Padilla, 2010), o el Modelo de la Diversidad Funcional (aunque no
corresponde propiamente a un modelo tedrico o metodoldgico en si mismo, sino
una contribucién al Modelo Social), que en la actualidad se encuentra en desarrollo.
Este ultimo corresponde a uno de los modelos alternativos que mas resonancia ha
generado a escala internacional en los ultimos afos. Formalizado por Romanach
y Palacios (2006), el concepto de “diversidad funcional” plantea que las personas
con discapacidad pueden desempenar las mismas actividades que cualquier otra
persona, pero a través de métodos diferentes (dada la presencia de facilitadores
y otros mecanismos de asistencia). Por ende, busca abandonar el uso del término
discapacidad por ser “peyorativo”, al situar a la persona en condicion de inferioridad
respecto a las personas “normales” en su funcionamiento (Ferreira, 2010).
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significativos) impactan en la determinacion de qué tratamientos se
adaptan mas a sus necesidades particulares (Carrio, 2002).

En términos operacionales, el éxito del Modelo Biopsicosocial
se hizo especialmente visible en la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), publicada en
2001 por la OMS. Esta metodologia de clasificacion marca una
diferencia con el CIDDM, al considerar tanto el punto de vista de
los médicos como los factores ambientales que interactian con los
funcionamientos de las personas, relacion que da como resultado
situaciones de discapacidad:

“..la CIF agrupa sistematicamente los distintos
dominios de una persona en un determinado
estado de salud (ej. lo que una persona con un
trastorno o una enfermedad hace o puede hacer).
Elconceptode funcionamiento se puede considerar
como un término global, que hace referencia a
todas las Funciones Corporales, Actividades y
Participacion; de manera similar, discapacidad
engloba las deficiencias, limitaciones en la
actividad, o restricciones en la participacion.”
(OMS, 2001, p.3)

Asi, esta aproximacién no sélo se situa entre las explicaciones
bioldgicas y sociales de la discapacidad, sino que ademas logra
conjugarlas de tal modo que mantiene la autonomia de cada
perspectiva mientras reconoce su interdependencia:

“La CIF ha pasado de ser una clasificacion de
‘consecuencias de enfermedades’ (version de
1980) a una clasificacion de ‘componentes de
salud. Los ‘componentes de salud’ identifican
los constituyentes de la salud, mientras que las
‘consecuencias’ se refieren al efecto debido a las
enfermedades u otras condiciones de salud. Asi, la
CIF adopta una posicién neutral en relacién con la
etiologia, de manera que queda en manos de los
investigadores desarrollar relaciones causales
utilizando los métodos cientificos apropiados”
(OMS, 2001, p.4).
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Sobre esto, el CIDDM (WHO, 1980) reconoce explicitamente que su
objetivo es mejorar la informacién en torno a las consecuencias
de las enfermedades, estableciendo una secuencia de conceptos
que comienzan con la enfermedad o trastorno, que generan (a)
deficiencias (anormalidades en la estructura corporal), y éstas a su
vez producen (b) discapacidades (consecuencias de la deficiencias en
el rendimiento funcional y actividad individual), las que finalmente
se traducen en (c) minusvalias (desventajas del individuo con
discapacidad en su intento por adaptarse al entorno). Asi, distingue
entre la clasificacion de deficiencias (por ejemplo: "deficiencias
intelectuales”), la de discapacidades (por ejemplo: “discapacidades
de comportamiento”), y finalmente la clasificacion de minusvalias
(por ejemplo: “minusvalia de autosuficiencia econdémica”).

La CIF, en cambio, distingue entre deficiencias, entendidas como
“problemas en las funciones o estructuras corporales, tales como
una desviacion significativa o una pérdida” (OMS, 2001, p. 11);
limitaciones en la actividad, que corresponden a “dificultades que un
individuo puede tener en el desempeno/realizacién de actividades”
(OMS, 2001, p. 11); restricciones en la participacion, que aluden a
“problemas que un individuo puede experimentar al involucrarse
en situaciones vitales” (OMS, 2001, p. 11); y factores ambientales,
que aluden al "ambiente fisico, social y actitudinal en el que las
personas viveny conducen sus vidas” (OMS, 2001, p. 11).En términos
generales, la CIF describe a una persona con discapacidad como
aquella que presenta deficiencias de sus funciones y/o estructuras
corporales, limitaciones en sus actividades y restricciones en su
participacién, como resultado de la interaccion negativa entre su
condicidon de salud y el entorno en los que se desarrolla (OMS,
2001), lo cual resulta coherente con el modelo biopsicosocial.
En términos de clasificacion, distingue entre un primer nivel que
incluye categorias como funciones corporales (funciones mentales,
funciones sensoriales y dolor, funciones de la voz y el habla, entre
otras), estructuras corporales (estructuras del sistema nervioso,
estructuras involucradas en la voz y el habla, o piel y estructuras
relacionadas, por mencionar algunas), actividades y participacién
(comunicacién, movilidad, autocuidado, etc.), y factores ambientales
(actitudes, apoyo y relaciones, productos y tecnologias, entre otros);
un segundo nivel de clasificacion que desglosa los componentes
anteriores, por ejemplo, las funciones mentales globales incluyen
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funciones de la conciencia, funciones de la orientacion, funciones
intelectuales, y funciones mentales especificas, que abarcan las
funciones de la atencion, funciones de la memoria, o funciones
psicomotoras, entre muchas otras. Ademas, se ahade una
clasificacion detallada con definiciones, que describe todas
las categorias con sus criterios de inclusion y exclusion, por
ejemplo, las funciones mentales de la conciencia se definen como
“funciones mentales generales del estado de alerta y del nivel de
conciencia, incluyendo la claridad y la continuidad del estado de
vigilia” ? (OMS, 2001, p. 73).

La relevancia de este paradigma daria un paso mas alla con la
creacion y difusion de un método estandarizado de medicion de la
discapacidad: el WHODAS 2.0.

Ante la falta de un instrumento estandarizado de evaluacion de la
discapacidad en pacientes psiquiatricos, en 1976 la OMS inicia un
estudio piloto en siete paises para explorar la factibilidad de generar
una herramienta sensible a las caracteristicas de las limitaciones
y discapacidades en diferentes contextos socioculturales, y asi, ser
lo suficientemente apta como para ser ubicada dentro de un marco
universal de conceptos clinicos, epidemioldgicos y observaciones
sociales (WHO, 1988). Como resultado de esta iniciativa, la OMS
publica en 1988 el World Health Organization Psychiatric Disability
Assessment Schedule (mejor conocido bajo el acronimo de WHODAS),
un método estandarizado para evaluar los funcionamientos sociales
de pacientes con trastornos mentales, aplicable en distintos
contextos culturales. Luego de numerosas mejoras, en 1999 la
OMS publica un documento preliminar describiendo la segunda
version del instrumento, denominado simplemente como WHODAS
Il, mejorado posteriormente en 2004 y cuya version definitiva seria
presentada finalmente en 2010 bajo el nombre de WHODAS 2.0
(Federici et al., 2016).

%4 Ademas, se especifica qué funciones incluye y cudles excluye: “Incluye: funciones
del nivel, continuidad y cualidad de la conciencia; pérdida de conciencia, coma,
estados vegetativos, fugas, estados de trance, estados de posesion, alteracion de
la conciencia inducida por sustancias, delirium, estupor [...] Excluye: funciones de
la orientacién (b114); funciones de la energia y los impulsos (b130); funciones del
suefo (b134)" (OMS, 2001, p. 73).
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Este instrumento logré proveer un meétodo estandarizado
y transcultural para medir las limitaciones y restricciones
de las actividades individuales y participacion social,
independientemente de un diagndstico médico, dado que
cuantifica el grado de discapacidad a partir de la perspectiva
subjetiva de quien responde (Federici et al., 2016). En concreto,
el WHODAS 2.0 contempla seis dominios de funcionalidad
incluidos en el CIF?*: cognicion, movilidad, cuidado personal,
relaciones, actividades cotidianas, y participaciéon. Cada dominio
engloba un conjunto de actividades en torno a las cuales se le
pide a la persona que indique cudnta dificultad experimenta al
ejecutarla (ninguna, leve, moderada, severa o extrema) tomando
en consideracion el uso de apoyos técnicos o humanos?t. Acto
seguido, se consulta a la persona cuantos dias en el ultimo mes
ha experimentado dichas dificultades, en base a cinco opciones
estandarizadas?’, y por ultimo, se interroga respecto a qué
tanto las dificultadas han interferido con su vida, en referencia
a distintos aspectos (condiciones de salud, diferenciando
entre dias "buenos” y “malos”, aludiendo al modo mediante el
cual la persona realiza la actividad normalmente, entre otras)
(OMS, 2015). Como se puede apreciar, la coherencia entre el
planteamiento de este instrumento con el modelo biopsicosocial
de la discapacidad, sumado a su simple pero exhaustivo diseno,
explican el éxito que ha tenido el WHODAS 2.0 en delimitar un
método universal para medir la discapacidad.

%5 Es relevante destacar el papel del denominado Grupo de Washington en la
estandarizaciéon mundial de conceptos y procedimientos para medir la discapacidad.
Este grupo surge en 2001 por mandato de la ONU con el objetivo de estimular la
cooperacion internacional para mejorar las estadisticas de salud, con especial
énfasis en las de discapacidad a escala nacional. El principal logro del Grupo de
Washington esta en la difusion global de una lista breve de preguntas elaboradas a
partir del CIF, que contemplan los seis dominios incluidos en el WHODAS 2.0, aunque
sin considerar aspectos contextuales (Federici et al., 2016; Groce & Mont, 2017).

26 Es decir, considerando facilitadores en su entorno.

27 Solo un dia, maximo una semana, maximo dos semanas, mas de dos semanas,
y todos los dias (Federici et al., 2016).
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1.4. CONCEPTO ACTUAL DE DISCAPACIDAD MENTAL

Todo lo planteado hasta el momento permite abordar el concepto
actual de discapacidad mental?®, cuya definicion es el resultado
de la integracion de distintas aproximaciones para reconocer
la complejidad y multidimensionalidad del fenédmeno, lo que se
expresa particularmente en los sistemas involucrados (bioldgico,
psicoldgico y social) y en el imperativo normativo derivado de los
derechos humanos.

Segun el Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad Mental (2014):

“La discapacidad mental es la resultante de la
interaccion entre algunas condiciones psiquicas y/o
intelectuales de largo plazo que pueden presentar
las personas, y las barreras del entorno, tales
como formas de exclusion social, carencias de
apoyo y actitudes estigmatizadoras, que limitan
su participacion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas.” (p.1).

Esta definicion es congruente con el modelo biopsicosocial?’, que
explica la discapacidad mental a partir de la interaccién entre los
trastornos psiquicos y/o intelectuales o cognitivos de la persona
con el ambiente en el cual ésta se inserta cotidianamente. Como se
ha descrito, una enfermedad mental no resulta automaticamente
en una situacion de discapacidad mental. Como sefala de Fuentes
(2016) ademas del diagndstico clinico que confirma la presencia de
un trastorno mental, su duracion debe mantenerse por un periodo
prolongado de tiempo (generalmente toda la vida, aunque se
suele indicar una antigiiedad de seis meses), distinguiéndose asi

8 Es pertinente sefalar que, como se establece en la Convencidn Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad aprobada en 2006 por la
Asamblea General de las Naciones Unidas, la discapacidad es un concepto en
constante evolucion (Asamblea General de las Naciones Unidas, 2006). Por lo
tanto, es esperar que su definicion siga siendo discutida y transformada con el
paso de las décadas.

2% Hay que recordar que las legislaciones nacionales pueden moldear su propio
concepto de discapacidad, discrepando en mayor o en menor medida con las
definiciones planteadas por los organismos pertinentes creados o relativos a la ONU.
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de enfermedades agudas (es decir, con una duracién acotada en
el tiempo). Mas aun, la capacidad funcional de la persona se debe
ver restringida con motivo del trastorno en la salud mental, lo que
configura un contexto de discapacidad.

Ahora bien, el concepto de discapacidad mental engloba distintos
tipos de trastornos mentales que, dependiendo de factores
contextuales, pueden producir situaciones de discapacidad. Una
distincion basica al respecto separa la discapacidad de tipo psiquico
de la discapacidad intelectual o cognitiva (Observatorio de Derechos
Humanos de las Personas con Discapacidad Mental, 2014).

La discapacidad psiquica o psicosocial engloba numerosos
trastornos mentales que alteran el funcionamiento emocional o la
nociéon de realidad de la persona. En esta categoria se clasifican
trastornos dentro del espectro de la esquizofrenia -y otros
trastornos psicéticos-, el trastorno bipolar, trastornos depresivos,
entre otros (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014). Mas
especificamente, los trastornos del espectro de la esquizofrenia
se componen por la esquizofrenia, otros trastornos psicoticos
y el trastorno esquizotipico, y se definen por “anomalias en uno
o mas de los siguientes cinco dominios: delirios, alucinaciones,
pensamiento (discurso) desorganizado, comportamiento motor
muy desorganizado o anomalo (incluida la catatonia) y sintomas
negativos” (Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014, p. 87). En
el caso del trastorno bipolar, el DSM-5 los separa de los trastornos
depresivos y los trastornos psicéticos, aunque se reconoce su
condicion de puente entre ambos conjuntos (en términos de su
historia familiar, genética y sintomatologia). Este trastorno abarca
el trastorno bipolar I, el trastorno bipolar Il, el trastorno ciclotimico,
entre otros. En cuanto a su sintomatologia, se evidencia un estado
del animo anormal caracterizado por alternancia entre episodios
hipomaniacos o maniacos (estado del animo elevado, irritable y/o
hiperactivo, ademas de sintomas psicoticos (en el caso maniaco) y
episodios de depresidn mayor. Por ultimo, los trastornos depresivos
incluyen el trastorno de desregulacion disruptiva del estado del
animo, el trastorno de depresion mayor, el trastorno depresivo
persistente (distimia), el trastorno disférico premenstrual, entre
otros. Segun el DSM-5:
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"el rasgo comun de todos estos trastornos es la
presencia de un animo triste, vacio o irritable,
acompanado de cambios somaticos y cognitivos que
afectan significativamente a la capacidad funcional
del individuo. Lo que los diferencia es la duracidn,
la presentacion temporal o la supuesta etiologia”
(Asociacion Americana de Psiquiatria, 2014, p.155).

Mas alla de las diferencias los trastornos descritos, cabe destacar
gue la comorbilidad no suele rara en situaciones de discapacidad
mental del tipo psiquico.

La discapacidad intelectual o cognitiva, por otra parte, incluye
trastornos mentales como el Sindrome de Down o ciertos Trastornos
del Espectro Autista. Segun la OMS:

“La discapacidad intelectual significa una capacidad
significativamente reducida para comprender
informacion nueva o compleja y para aprender y
aplicar nuevas habilidades (inteligencia alterada).
Esto da como resultado una capacidad reducida
para afrontar la situacidén de forma independiente
(funcionamiento social alterado), y comienza
antes de la edad adulta, con un efecto duradero
en el desarrollo. [...] La discapacidad depende no
solo de las condiciones o deficiencias de salud
del nino, sino también, y de manera crucial, de la
medida en que los factores ambientales apoyan la
plena participacion e inclusién del nifo o nifna en la
sociedad.” (WHO, 2020).

Aungue la definicidn anterior enfatiza la relacién del concepto con la
infancia, es preciso tanto en situar la discapacidad intelectual en el
ambito del aprendizaje y la puesta en practica de habilidades, como
enincorporartanto los factores organicos como los socio-culturales.
Sin embargo, el concepto de discapacidad intelectual también figura
como el resultado de un largo proceso de transformaciones en el
campo de la psiquiatria y la psicologia, por lo que resulta relevante
profundizar en su definicidn.
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Como plantea Wehmeyer et al. (2008), durante la mayor parte de
la historia reciente la discapacidad intelectual se denominé como
“retraso” o “retardo” mental, término compartido por la comunidad
meédica y utilizado coloquialmente fuera de esta. De este modo,
se describia la naturaleza "deficiente” de la mente de a lgunas
personas como producto de su rendimiento “inferior” asociado a la
lentitud, lacualgenerabaunadiscrepanciaentre suedad cronolégica
y su edad mental®’. Este tipo de descripciones estaba presente en
la mayoria de los documentos oficiales a principios del siglo XX,
periodo en el cual surgié el término de retraso mental®*' (Schalock,
2011). La clasificaciéon de las personas con trastornos cognitivos
muto sostenidamente con el paso del tiempo, generando grietas
conceptuales que eventualmente romperian viejos esquemas vy
obligarian a formular aproximaciones consistentes con los marcos
normativos de cada época. En 1938, por ejemplo, ya existian criticas
hacia el modo de diagnostico propuesto desde la psiquiatria, que
clasificaba a las personas con trastornos intelectuales en tres
subgrupos: deficientes mentales (casos leves), imbéciles (mediana
discapacidad), e idiotas (casos severos) (Burrel & Trip, 2011).

En 1992 la Asociacion Americana sobre Retraso Mental adopté el
modelo de funcionamiento humano difundido en ese entonces por la
OMS, elcualeraincompatible con el concepto retraso mental,dado que
éste concebia la discapacidad como un defecto dentro de la persona,
mientras que el concepto de discapacidad intelectual (compatible
con el CIDDM) entiende la discapacidad como un desajuste entre las
capacidades humanas y el contexto en el que opera cada persona. No
obstante, esta incorporacion significo un cambio de paradigma en el
entendimiento de los trastornos intelectuales, lo que una década mas
tarde se expresé en una actualizacion de la definicion:

30 Los conceptos de “edad mental” y “edad cronoldgica” se relacionan con la
difusion de la prueba de Coeficiente Intelectual a principios del siglo XX, y que hasta
el dia de hoy se posiciona dentro de los métodos estandarizados mas utilizados
para estimar la inteligencia de los individuos, aunque objeto de numerosas criticas
(Williams et al., 2015).

¥ Como ejemplo, Wehmeyer et al. (2008) mencionan una idea escrita en 1907 por
Henry Herbert Goddard, miembro del primer Comité de Terminologia y Clasificacidn
de lo que hoy en dia es la American Association on Intellectual and Developmental
Disabilities: “La psicologia ya ha ido lo suficientemente lejos en el estudio de las
mentes normales para descubrir que hay muchos problemas que sélo pueden
resolverse mediante un estudio de las mentes defectuosas, mentes que se han
ralentizado, por asi decirlo, moviéndose de una manera para ser facilmente
observadas” (p. 312).

48



“Retraso mental es una discapacidad caracterizada
por limitaciones significativas en el funcionamiento
intelectual y la conducta adaptativa tal como se ha
manifestado en habilidades practicas, sociales y
conceptuales. Esta discapacidad comienza antes
de los 18 afos.” (Luckasson et al., 2002, p. 8, en
Verdugo, 2012, p. 5).

Sin embargo, recién en 2007 la Asociacion Americana sobre
Retraso Mental abandoné el término de “retraso mental” y lo
reemplazo por el de discapacidad intelectual, lo cual también
influyé en el cambio de nombre de la organizacion, que pasé a
llamarse Asociacion Americana de Discapacidad Intelectual y
Discapacidades del Desarrollo (AADID) (Wehmeyer et al., 2008).
De modo correspondiente, la quinta edicién del Diagnostic and
Statistical Manual of Mental Disorders (DSM-5°?) publicada en
2013, también reemplazé el término de retraso mental por el
de "discapacidad intelectual (trastorno del desarrollo intelectual)”,
ubicado dentro de los trastornos del neurodesarrollo (Asociacidn
Americana de Psiquiatria, 2014).

Ahora bien, al identificar la discapacidad como algo que emerge a
partir de la interaccion de la persona con su entorno, se reconoce
gue factores como la pobreza influyen en la probabilidad de que una
condicion mental de lugar a una discapacidad (Williams et al., 2015).
Sobre esto, el reconocimiento de los derechos y necesidades de las
personas con discapacidad mental impacta en sus posibilidades de
integracion e inclusion social. Asimismo, la presencia de miembros
del hogar con discapacidades mentales en un pais con insuficientes
medidas de proteccion social, puede repercutir en situaciones de
precariedad socioecondmica para esos hogares (Naslund et al,,
2015). Como se desarrolla en la siguiente seccion, este tema esta
profundamente vinculado con los derechos humanos.

2 Elaborado por la American Psychiatric Association (APA), el DSM contiene
la clasificacion de trastornos mentales mas difundida actualmente, siendo
ampliamente utilizada por psiquiatras, psicélogos, gobiernos, agencias de seguro,
entre otros. Se ha actualizado numerosas veces desde la década de 1950, siendo
su ultima version el DSM- de 2013.
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1.5. DERECHOS DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD MENTAL

El progresivo reconocimiento de la dignidad intrinseca de
las personas con discapacidad se materializé en numerosos
instrumentos juridicos elaborados bajo el amparo de la ONU.
Como plantean Palacios y Bariffi (2014), algunos de los primeros
tratados internacionales en el ambito de los derechos humanos
son aplicables a la proteccidn de esta poblacidn. Dentro de estos
marcos juridicos se encuentran la Convencidn Internacional sobre la
Eliminacion de todas las Formas de Discriminacion Racial de 1969; el
Pacto Internacional de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales de
1966; el Pacto Internacional de Derechos Civiles y Politicos del mismo
ano; la Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacion Contra la Mujer de 1982; la Convencidn Contra la Tortura
y otros Tratos o Penas Crueles, Inhumanos o Degradantes de 1984;
y la Convencidn sobre los Derechos del Nifno de 1989. Sin embargo,
dado que estos tratados no estdn pensados especificamente
para las personas con discapacidad, se espera que su aplicacion
sea adaptada a las necesidades y al contexto especifico de esta
poblacion.

Ademas, la ONU publico una serie de marcos normativos no-
vinculantes® orientados a la prevencion y rehabilitacion de la
discapacidad®, complementarios a los tratados mencionados en
el parrafo anterior. En primer lugar, destaca la Declaracion de los
Derechos del Retrasado Mental de 1971, la cual establece que las
personas con -lo que en ese entonces era denominado como- “retraso
mental” tienen los mismos derechos que cualquier otro ser humano
(articulo 1), lo que se traduce en la necesidad de asegurar su acceso
a esferas como la educacion y la capacitacion, ademas de servicios
de rehabilitacidn. Es importante destacar, la especial proteccion que
este marco normativo establece contra las consecuencias de los
procesos de interdiccion, dado que pueden conllevar la negacidn total
de los derechos de las personas que, producto de su discapacidad,
pueden verse capaces de ejercerlos solo parcialmente:

33 Tipo de legislacién internacional también denominada como “ley blanda”
(soft-law), usualmente compuesta por recomendaciones voluntarias (sin poder
vinculante).

3 Objetivos consistentes con el modelo médico imperante en la época en la que
fueron elaborados.
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“7. Si algunos retrasados mentales no son capaces,
debido a la gravedad de su impedimento, de ejercer
efectivamente todos sus derechos, o si se hace
necesario limitar o incluso suprimir tales derechos,
el procedimiento que se emplee a los fines de esa
limitacionosupresiéndeberaentranar salvaguardas
juridicas que protejan al retrasado mental contra
toda forma de abuso. Dicho procedimiento debera
basarse en una evaluacion de su capacidad social
por expertos calificados. Asimismo, tal limitacién o
supresion quedara sujeta a revisiones periodicas y
reconocera el derecho de apelacién a autoridades
superiores.” (Asamblea General de las Naciones
Unidas, 1971, p.1).

Como sera desarrollado mas adelante, este tema representa una de
las vulneraciones mas frecuentes y profundas de los derechos de
las personas con discapacidad mental.

En segundo lugar, la Asamblea General de las Naciones Unidas
publicé en 1975 la Declaracién de los Derechos de los Impedidos®®,
la cual profundiza los derechos estipulados en la Declaracion de
1971, pero en este caso remitiendo a los derechos de las personas
con discapacidad tanto fisica como mental. Al respecto, destaca
el derecho a que se respete su dignidad humana (articulo 3), el
derecho a las medidas destinadas para lograr la mayor autonomia
posible (articulo 5); el derecho a la seguridad econdmica y social
y a un nivel de vida decoroso (articulo 7); el derecho a vivir en el
seno de su familia o de un hogar que la substituya, y a participar
en todas las actividades sociales (articulo 9); y el derecho a ser
protegido contra toda explotacion, toda reglamentacion o todo
trato discriminatorio, abusivo o degradante (articulo 10) (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 1975).

35 Segun el articulo 1 de esta declaracion, se sostiene que: “1. EL término “impedido”
designa a toda persona incapacitada de subvenir por si misma, en su totalidad o en
parte, a las necesidades de una vida individual o social normal a consecuencia de
una deficiencia, congénita o no, de sus facultades fisicas o mentales.” (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 1975, p. 1).
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En la década de 1980 la ONU continué extendiendo medidas
para promover la proteccidn y facilitacién de los derechos de las
personas con discapacidad®, lo cual se ejemplifica en el Programa
de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad establecido
en 1982, creado para contribuir a la prevencion, rehabilitacion y
equiparaciéon de oportunidades de esta poblacion. Segun Palacios
y Bariffi (2014), aunque los dos primeros propdsitos son de corte
asistencial, el tercero refleja el transito desde el modelo médico al
modelo social de la discapacidad, al buscar reforzar la autonomia
de las personas con discapacidad por medio de la adaptacidn de su
entorno fisico y cultural.

En 1993 se sentd un hito en materia de instrumentos juridicos
para resguardar los derechos de las personas con discapacidad,
con la creaciéon de las Normas Uniformes sobre la Igualdad de
Oportunidades de las Personas con Discapacidad por parte de la
Asamblea General de las Naciones Unidas. Este marco normativo
no-vinculante marcé un paso significativo en el avance al modelo
social desde el modelo médico de la discapacidad, lo cual se deja
entrever en sus primeros articulos:

“2. Tanto las causas como las consecuencias de
la discapacidad varian en todo el mundo. Esas
variaciones son resultado de las diferentes
circunstancias socioecondmicas y de las distintas
disposiciones que los Estados adoptan en favor del
bienestar de sus ciudadanos.” (Asamblea General
de las Naciones Unidas, 1993, p. 4).

En esta linea, la discapacidad es reconocida como un problema
social cuya agudizacién depende de factores socioecondmicos
y de las politicas publicas que cada pais dispone, lo cual se aleja
sustantivamente de un enfoque que adjudica la responsabilidad
de la "rehabilitacién” a las mismas personas. Junto con esto,
elementos como la dimension participativa y la heterogeneidad de
las personas con discapacidad también son reconocidas, como se
aprecia en el articulo 15:

% La relevancia de la problematica se observa en el hecho de que 1981 fue
proclamado como el Afo Internacional de los Impedidos por la Asamblea General
de las Naciones Unidas, y que el decenio entre 1983 y 1992 fue proclamado como
Decenio de las Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad (Palacios y
Bariffi, 2014).
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“La finalidad de estas Normas es garantizar que
ninas y ninos, mujeres y hombres con discapacidad,
en su calidad de ciudadanos de sus respectivas
sociedades, puedan tener los mismos derechos y
obligaciones que los demas. Entodas las sociedades
del mundo hay todavia obstaculos que impiden que
las personas con discapacidad ejerzan sus derechos
y libertades, y dificultan su plena participacion en
las actividades de sus respectivas sociedades. Es
responsabilidad de los Estados adoptar medidas
adecuadas para eliminar esos obstaculos. Las
personas con discapacidad y las organizaciones
que las representan deben desempefar una funcion
activa como coparticipes en ese proceso. El logro
de la igualdad de oportunidades para las personas
con discapacidad constituye una contribucion
fundamental al esfuerzo general y mundial de
movilizacion de los recursos humanos. Tal vez
sea necesario prestar especial atencién a grupos
tales como las mujeres, los ninos, los ancianos, los
pobres, los trabajadores migratorios, las personas
con dos o mas discapacidades, las poblaciones
autdctonas y las minorias étnicas. Ademas, existe
un gran numero de refugiados con discapacidad
gue tienen necesidades especiales, a las cuales
debe prestarse atencion.” (Asamblea General de las
Naciones Unidas, 1993, p. 7).

Los marcos juridicos descritos hasta el momento sentaron
las bases para la elaboracidn del instrumento vinculante mas
relevante en materia de derechos humanos para las personas
con discapacidad. Mas precisamente, la Asamblea General de
las Naciones Unidas aprobo en 2006 la Convencidn Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, cuyo articulo
1 estipula el siguiente propdsito:
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“promover, proteger y asegurar el goce pleno y
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.

Las personas con discapacidad incluyen a
aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al
interactuar con diversas barreras, puedan impedir
su participacién plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas.” (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 2006, p. 4).

La Convencion adapta normas ya existentes en otros tratados de
derechos humanos al ambito especifico de la discapacidad, lo cual
establece derechos sustantivos orientados a proteger contra la
discriminacion, e introduce herramientas concretas para facilitar
su cumplimiento operativo (Palacios y Bariffi, 2014).

Desde el punto de vista mas abstracto, el articulo 3 especifica los
Principios Generales de la Convencidn, dentro de los cuales el
principio de dignidad humana dispone que todas las personas -sin
excepcion- constituyen un fin en si mismo. En otras palabras, las
personas—con o sindiscapacidad- son valiosas por el simple hecho
de ser parte de la especie humana, y como tal deben ser tratadas
como sujetos y no como objetos. La especificacion normativa de
estos principios se observa en articulos como el N°10 (Derecho
a la vida), el N°15 (Proteccion contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes), o el N°16 (Proteccidn
con la explotacion, la violencia y el abuso) (Asamblea General de
las Naciones Unidas, 2006).
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Aparejado alaideadedignidad, la Convencidnincluye como principio
la autonomia individual?’, que en el contexto de personas con
limitaciones funcionales debe ser apoyada a través de mecanismos
de asistencia,adaptadosalas necesidades de distintostiposygrados
de discapacidad. La promocion de la autonomia es especialmente
visible en articulos como el N°14 (libertad y seguridad de la persona,
el N°19 (derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en
la comunidad), o el N° 20 (movilidad personal) (Asamblea General
de las Naciones Unidas, 2006).

Por otro lado, se incluyen los principios de no discriminacion; la
participacion e inclusidn plenas y efectivas en la sociedad; el respeto
por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad
como parte de la diversidad y la condicion humanas; la igualdad de
oportunidades; y la igualdad entre el hombre y la mujer. En conjunto,
estos principios apelan al principio de igualdad, del cual se desprende
que todas las personas son equivalentes en su valor (igualdad formal),
lo que previene la produccién y reproduccion de estereotipos y otras
formas de opresidon social. Como expresion concreta de lo anterior, (b)
promueve la igualdad de oportunidades (igualdad material), entendida
como la puesta en practica de medidas activas para que las personas
puedan acceder tanto a los recursos valorados socialmente como
al reconocimiento de su singularidad identitaria (Palacios y Bariffi,
2014). Este principio se expresa principalmente en el articulo N°5
(igualdad y no discriminacion), el N°6 (mujeres con discapacidad), y
el N°12 (igual reconocimiento como persona ante la ley) (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 2006).

El principio latente de igualdad es complementado por el
de accesibilidad, cuyas disposiciones son desarrolladas en
profundidad en el articulo 9. Al respecto, se sefala que los Estados
Partes deben adoptar medidas para asegurar el acceso de las

37 Sobre la definicién del concepto de autonomia, Wullink et al. (2009) entregan
valiosas luces al respecto. Segun los autores, es posible descomponer la autonomia
en cuatro elementos: auto-determinacién, entendida como la capacidad para
hacer elecciones y tomar decisiones sobre la propia vida; independencia, como
capacidad para planificar y organizar responsablemente la propia vida, incluyendo
los contactos sociales y el desempeno de roles; auto-regulacion, como capacidad
usar habilidades en una situacion concreta; y auto-realizacion, como la capacidad
para conocer las propias las fortalezas y limitaciones, y usar dicho conocimiento
de modo beneficioso.
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personas condiscapacidad alentornofisico, loqueincluye edificios,
lugares de trabajo, viviendas, instalaciones médicas, transporte,
entre otras. Ademas, deben asegurar el acceso de las personas
con discapacidad a sistemas y tecnologias de la informacién y
comunicaciones, como forma de prevenir la discriminacion y evitar
asi la exclusion de una amplia gama de derechos fundamentales
(Asamblea General de las Naciones Unidas, 2006).

Asi, la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad representael establecimiento de un marco juridico
vinculante que recoge los preceptos del modelo biopsicosocial,
al remarcar que los obstaculos para la plena inclusién social
de las personas con discapacidad se encuentran en su entorno
sociocultural. En este sentido, la Convencién ha incorporado una
visién paradigmatica de la discapacidad coherente con las ultimas
transformaciones que ha experimentado este concepto, ademas
de integrar numerosas dimensiones del bienestar humano y la
inclusidon social, que abarcan aspectos tanto materiales como
relativos al reconocimiento de la identidad y rol en la sociedad
de las personas con discapacidad (Fernandez, 2010). Ademas
de recalcar que el Estado tiene la principal —aunque no la Unica-
responsabilidad en su superacidn, la Convencidn plantea directrices
con un considerable grado de especificidad operativa. Estos
elementos permiten identificar brechas nacionales en la promocién,
proteccidén y facilitacion del objeto de los derechos humanos
asociados especificamente a las personas con discapacidad.

Ademas, la Convencion alude explicitamente al vinculo entre
discapacidad y pobreza, como queda estipulado en el preambulo
de la Convencion:

“"t) Destacando el hecho de que la mayoria de las
personas con discapacidad viven en condiciones
de pobreza y reconociendo, a este respecto, la
necesidad fundamental de mitigar los efectos
negativos de la pobreza en las personas con
discapacidad,” (Asamblea General de las Naciones
Unidas, 2006, p.3).
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Y que se refuerza en el articulo 28, especificando que los Estados
Partes se comprometen a:

c) Asegurar el acceso de las personas con discapacidad y de sus
familias que vivan en situaciones de pobreza a asistencia del Estado
para sufragar gastos relacionados con su discapacidad, incluidos
capacitaciéon, asesoramiento, asistencia financiera y servicios
de cuidados temporales adecuados; (Asamblea General de las
Naciones Unidas, 2006, p.23).

Esta alusion constituye un doble logro, dado que se da relevancia
a una dimensidn clave para la inclusion social de las personas con
discapacidad, la socioecondmica, y se profundiza en el caracter
heterogéneo de esta poblacidn, considerando que algunosindividuos
poseen mas y mejores recursos materiales que otros. En el plano
del acceso a la atencidn salud (articulo 25), la Convencidn es clara
en la responsabilidad de los Estados Partes de cerrar brechas
socioeconomicas:

“a) [Los Estados Partes] Proporcionaran a las
personas con discapacidad programas y atencidn
de la salud gratuitos o a precios asequibles de
la misma variedad y calidad que a las demas
personas, incluso en el ambito de la salud sexual y
reproductiva, y programas de salud publica dirigidos
a la poblacion;

b) Proporcionaran los servicios de salud
gue necesiten las personas con discapacidad
especificamente como consecuencia de su
discapacidad, incluidas la pronta deteccion e
intervencion,cuando proceda, y servicios destinados
a prevenir y reducir al maximo la aparicion de
nuevas discapacidades, incluidos los nifios y las
nifas y las personas mayores;” (Asamblea General
de las Naciones Unidas, 2006, p.23).

No obstante, son numerosas las barreras que se interponen entre las
personas con discapacidad mental y el acceso a terapias oportunasy
de calidad, lo cual sera desarrollado en la siguiente seccion.
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1.6. BARRERAS Y FACILITADORES
A SERVICIOS DE SALUD MENTAL

Como alternativa a la institucionalizacién de las personas con
discapacidad mental en la década de 1970, surgid la necesidad de
masificar servicios de salud que permitiesen ser utilizados en un
contexto “comunitario”. El cambio de paradigma que representd el
transito de la institucionalizacidn hacia la desinstitucionalizacion
y consiguiente inclusién comunitaria, buscd resolver graves
vulneraciones a derechos fundamentales asociados a la
marginacion, practicas abusivas, negaciéon de la autonomia y a
la limitada efectividad terapéutica que trae consigo la reclusion
de las personas en establecimientos psiquiatricos (Burrel & Trip,
2011). No obstante, los dispositivos comunitarios requieren contar
con multiples requisitos para resguardar su accesibilidad a las
personas con discapacidad mental. De lo contrario, estos también
pueden derivar en formas de exclusion social o dar lugar a una
inclusion lejos de la 6ptima.

Como plantean Whittle et al. (2017), las barreras al acceso
son ampliamente citadas como una de las razones primarias
que dificultan o imposibilitan la atencién de las personas con
discapacidad mental,antelocualserequieredisponerde facilitadores
para contrarrestar su efecto. Las barreras al acceso son definidas
como cualquier proceso o intervencion mediante el cual el acceso
a la atencién médica estd impedida o bloqueada, mientras que los
facilitadores, pueden ser entendidos como cualquier proceso o
intervencion mediante el cual se facilita el acceso a los servicios de
salud (Whittle et al., 2017).

En linea con lo anterior, los autores mencionados llevan a cabo
una exhaustiva sistematizacién y clasificacion de las barreras de
acceso identificadas por investigaciones que estudian los servicios
de salud para personas con discapacidad mental, estableciendo
una distincion clave entre tener acceso y ganar acceso. Mientras el
tener acceso hace referencia al uso potencial del servicio cuando
es requerido, ganar acceso refiere a la utilizacion real del servicio.
Esta diferencia es importante considerando que la presencia de los
servicios en el territorio puede generar la impresion erronea de que
estos son “accesibles”, cuando en realidad las personas pueden
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experimentar numerosas dificultades logisticas, financieras,
sistémicas, etc. para acceder a los servicios, lo cual en ultima
instancia depende de problemas en su disefio e implementacion.

Por otro lado, también es necesario distinguir entre la disponibilidad,
entendida como oferta adecuada de servicios de salud mental;
la utilizacion, definida como la brecha entre la disponibilidad y el
uso real de los servicios, mediada por barreras y facilitadores; [a
relevancia y la efectividad, que guarda relacion con la calidad del
servicio en términos de plazos temporales y adecuacién de las
prestaciones;y laequidad, que remite a qué tanto se adecuael acceso
del servicio a grupos con necesidades equivalentes (Whittle et al.,
2017). Estas dimensiones engloban obstaculos al cumplimiento
de los derechos fundamentales de las personas con discapacidad
(tanto fisica como mental). Sobre esto, es pertinente destacar que la
Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad estipula en su articulo 2 (referente a las definiciones)
que por “discriminacion por motivos de discapacidad” se entendera:
“..cualquier distincidn, exclusién o restriccion por motivos de
discapacidad que tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o
dejar sin efecto el reconocimiento, goce o ejercicio, en igualdad
de condiciones, de todos los derechos humanos y libertades
fundamentales en los ambitos politico, econdmico, social, cultural,
civil o de otro tipo. Incluye todas las formas de discriminacion, entre
ellas, la denegacion de ajustes razonables.” (Asamblea General de
las Naciones Unidas, 2006, p.5).

Sobre el ultimo concepto mencionado, se explicita:

"Por "ajustes razonables” se entenderdn las
modificaciones y  adaptaciones  necesarias
y adecuadas que no impongan una carga
desproporcionada o indebida, cuando se requieran
enun caso particular, para garantizar a las personas
con discapacidad el goce o ejercicio, en igualdad de
condiciones con las demas, de todos los derechos
humanos vy libertades fundamentales;” (Asamblea
General de las Naciones Unidas, 2006, p.5).
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Con respecto a las barreras en el ambito de la disponibilidad, la
revision de los autores da cuenta de problemas fisicos y logisticos
referidos a la localizacién apartada de algunos hogares como un
obstaculo al acceso, la cual se traduce en excesivas distancias de
viaje y gastos adicionales que se interponen entre los servicios de
salud mental y sus potenciales usuarios. Este tipo de barreras se
genera especialmente en zonas rurales aisladas, o en sectores
urbanos periféricos usualmente ignorados por el Estado. Ademas,
es posible agregar el hecho de que la capacidad de atencién de
los servicios puede no dar abasto a la demanda en determinada
zona. Como ejemplo de lo anterior, de acuerdo al Plan Nacional de
Salud Mental 2017-2025 (MINSAL, 2017) en el nivel secundario de
atencién en salud mental:

“Solo hay tres Servicios de Salud que realizan todala
atencidn de especialidad ambulatoria en los Centros
de Salud Mental Comunitaria y cuatro Servicios de
Salud que no cuentan con estos Centros. La tasa
de Equipos de Especialidad Ambulatoria de Salud
Mental x 100.000 beneficiarios varia entre Servicios
de Salud con casi tres equipos hasta otros con
menos de un tercio de equipo.” (p.59).

Otro tema relevante en este ambito, corresponde a la formacion de
nuevos profesionales y técnicos de la salud, quienes mantienen su
formacién aun muy ligada al Modelo Médico o Biomédico, sin avanzar
realmente hacia concepciones contemporaneas en el ambito de
los derechos humanos vy la inclusién social. Esta brecha impacta
también en el desarrollo de las redes de salud a nivel territorial,
puesto que no se dispone de personal capacitado para avanzar en
la articulacion y coordinacidn entre los distintos espacios en los
cuales las personas se desenvuelven, lo cual constituye uno de los
principales ejes de trabajo requeridos a mediano y largo plazo. El
transito hacia el respeto efectivo de los derechos de las personas
con discapacidad mental, asi como su inclusion social plena,
requiere contar con profesionales que materialicen los cambios de
paradigma en el nivel concreto de la atencion.
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En cuanto a los facilitadores identificados, la revision de Whittle
et al. (2017) reconoce la adopcidn de estrategias de gestion de
recursos y meétodos innovadores como claves para superar las
barreras de disponibilidad, lo que se ejemplifica en la adopcién
de telemedicina o de esquemas de atencion como el Modelo de
Tratamiento Escalonado. La telemedicina es sumamente util cuando
la atencion presencial se vuelve dificil o imposible®®, pudiendo
aplicarse por via telefdnica o video-conferencia®’. De todos modos,
como lo demuestran Naslund et al. (2015), si bien las evaluaciones
gue se han realizado en torno a la efectividad de estas modalidades
de atencion han arrojado resultados positivos para pacientes con
discapacidad mental*’, las diferencias metodoldgicas requieren
contar con un mayor volumen de estudios en este campo para
validar su éxito. Mas aun, la experiencia interna de las Fundaciones
Hogar de Cristo da cuenta que muchas personas no cuentan con
acceso a los medios tecnoldgicos necesarios para atenderse bajo
la modalidad telematica. Asimismo, las diferencias existentes en
entornos urbanos y rurales en relacion a los habitos cotidianos,
conlleva que en estos ultimos espacios las personas pueden no
darlesusoalosteléfonoscelulares queles sonfacilitados. Asimismo,
la telemedicina debilita la formacidn del necesario vinculo entre las
personas, y cabe senalar que los equipos no necesariamente se
encuentran adaptados a sus limitaciones funcionales.

% Como ha quedado de manifiesto en contexto de la pandemia por COVID-19.

%7 Dentro de practicas comunes en esta modalidad, es posible mencionar la
promocidn de adherencia a regimenes de medicacion o tratamiento a través de
mensajes de texto; la psico-educacion, el apoyo a la recuperacion y la promocion del
bienestar por medio de intervenciones online con las personas o sus cuidadores; el
monitoreo de sintomas (eventos de vida, horas de suefio, cambios en el peso, etc.) a
través de distintas plataformas (incluyendo aplicaciones para smartphones); entre
otras (Naslund et al., 2015).

“ En concreto, existe evidencia que apoya la efectividad de este tipo de atencidn
en términos de adhesion a los tratamientos, mantencion del vinculo entre
especialistas y pacientes, recoleccion de informacidon y monitoreo, entre otros
ejemplos (Naslund et al., 2015).
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Sobre el Modelo de Tratamiento Escalonado, este se basa en una
gestion de recursos acorde a las necesidades de las personas con
trastornos mentales, que contempla desde intervenciones de baja
intensidad*' hasta tratamientos intensivos destinados a personas con
mayores necesidades®?, lo cual permite disminuir las listas de espera.
No obstante, la telemedicina es dificilmente aplicable en poblaciones
rurales con baja penetracion de tecnologias de la informacion y
comunicacidn (TICs), e incluso la administracién mas eficiente de los
recursos puede ser incapaz de satisfacer una demanda desbordada.
Por lo mismo, la entrega de un mayor financiamiento es indispensable
en estos casos (Burrel & Trip, 2011).

En el plano de las barreras en la utilizacion, es posible mencionar
un primer obstaculo representado por barreras organizacionales.
Segun Whittle et al. (2017), la divergencia en las perspectivas y
enfoques utilizados pueden conllevar efectos operativos adversos,
produciendo fallas en la comunicacién e inconsistencia entre los
tratamientos entregados, lo que puede suceder por ejemplo entre
y dentro de instituciones -y equipos de trabajo- con una mayor
inclinacién al modelo médico de la discapacidad, versus otros(as)
con mayor afinidad al modelo social. Asimismo, aspectos como la
falta de cohesion, incongruencia entre los criterios de focalizacion
—definicion de poblacidn objetivo-, y la falta de colaboracién
y coordinacién entre los distintos servicios suponen barreras
especialmente criticas para personas con necesidades complejas
de apoyo, que requieren transitar entre prestaciones ofrecidos por
distintos servicios provistos por cada tipo de establecimientos de
salud mental (Bigby, 2006). Ademas, el disefio de sistemas que no
consideran adecuadamente las necesidades de las personas con
discapacidad mental supone una barrera sumamente compleja
para ellas y ellos, lo que se observa no solo en las prestaciones
ofrecidas, sino también en la disposicidon de sistemas de ingreso
o derivacion que exigen rellenar formularios excluyentes para
personas con dificultades verbales o de alfabetizacion (Whittle et
al., 2017). De acuerdo a la experiencia de las Fundaciones Hogar

“1 Como terapia basica cognitivo-conductual entregada por psicélogos asistentes,
o intervenciones conductuales psico-educativas (Whittle et al., 2017).

“Z Por lo mismo, se requiere disponer de un adecuado método de triaje para
reconocer la complejidad de los pacientes y asignar una distribucion de los
recursos acorde (Whittle et al., 2017).

62



de Cristo, esta barrera también se expresa en el desconocimiento
de los propios equipos de salud, recibiendo de manera permanente
solicitudes de postulacion e ingreso a programas residenciales
que son realizadas por distintos profesionales del area de la salud
(pertenecientes a hospitales, CESFAM, COSAM), que desconocen
el flujo y los procedimientos establecidos por el propio sistema
de salud para acceder a esta oferta publica en dispositivos como
residencias y hogares protegidos.

Junto con lo anterior, los “puntos de transicion” entre servicios
dirigidos a diferentes grupos de edad constituyen una barrera en
el area de la salud mental, sobre todo teniendo en cuenta que la
transicion desde la adolescencia a la adultez es una etapa donde
los jévenes con trastornos mentales son particularmente sensibles
y susceptibles a la agudizaciéon de éstas. Este problema puede
extremarse en el cambio de una estructura de servicios para
personas menores de 18 afnos, a una dirigida a adultos, siendo
también aplicable en el caso de la transicién desde estructuras
para nifios y nifas hasta dispositivos para adolescentes (Whittle
et al., 2017). La ausencia de un punto Unico de entrada (como
una ventanilla Unica de ingresos), sumado a falta de canales
de derivacion o escasa claridad de los mismos*’, representan
obstaculos organizacionales al acceso a servicios de salud
mental. Finalmente, la falta de difusion de informacion hacia las
y los cuidadores (familiares), puede repercutir en que éstos no
reconozcan e identifiguen o identificar adecuadamente como
problemas de salud mental las conductas de las personas a su
cuidado, por lo cual existe menos probabilidad de que sientan como
necesario acudir a este tipo de servicios. Asimismo, también es
posible que debido al desconocimiento o desinformacion de las y
los cuidadores informales, se identifique apresuradamente la causa
de ciertas conductas negativas (por ejemplo, llantos recurrentes)
con su diagndstico o condicién, cuando pueden tratarse de causas
ajenas a dichos trastornos (como problemas dentales o digestivos,
por ejemplo). En este sentido, se requiere contar de antemano
con la disposicién a identificar qué problemas son atribuibles a la

“3 En este punto, Whittle et al. (2017) sefalan que los funcionarios pueden tener
escaso conocimiento sobre cudles son los servicios internos o externos a la
organizacion que mas se ajustan a las necesidades de sus usuarios, ademas de
poca certeza sobre los protocolos o0 métodos para realizar derivaciones.
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discapacidad mental, y otros factores. Consistente con esto, la baja
expectativa en torno a la calidad de los servicios, la baja tendencia
a realizar reclamos formales o el temor hacia ciertas practicas del
personal, son barreras estructurales que deben ser resueltas por
los mismos dispositivos (Whittle et al., 2017).

Sobre los facilitadores aplicables a las barreras de utilizacién, el
disponer un solo punto de entrada a los servicios*4, asi como contar
con canales claros de derivacidn y con personal en conocimiento del
sistema de dispositivos que pueden contribuir a mejorar la salud
mental de las personas, figuran como opciones recomendables
por la revisién de Whittle et al. (2017). De igual modo, la integracidn
de servicios mediante la creacion de convenios o protocolos de
colaboracion entre distintos servicios, la realizacion de reuniones
de coordinacidn perioddicas, junto con la creacion y/o difusiéon de
documentos que permitan uniformizar los enfoques éticos y técnicos
de trabajo al interior de los equipos, son medidas que aumentan la
probabilidad de que las personas accedan a servicios de salud mental
apropiados y de manera oportuna (Whittle et al., 2017).

En lo referente a las barreras en la dimension de la relevancia y
efectividad (calidad) de los servicios, en primer lugar cabe sefalar
guelosserviciosde malacalidad puedenasociarseconunaltogrado
de utilizacidn producto de una baja eficacia de los tratamientos
y, por ende, una mantencion o agudizacién de los trastornos
mentales. Por el contrario, un nivel mas bajo de utilizaciéon puede
deberse a mayores grados de éxito terapéutico, lo que reduce las
necesidades de atencion de salud. Las principales barreras en el
ambito de la relevancia y la efectividad se relacionan con un mal
diagndstico de los trastornos mentales, lo cual suele deberse a
déficits de conocimiento clinico por parte de los profesionales de
la salud mental. Ejemplo de este problema esta en el recurrente
llamado eclipse —o ensombrecimiento- del diagnostico”, fenémeno
que describe la atribucidn errénea de sintomas a un solo trastorno
psiquiatrico, cuando en realidad pueden deberse a la presencia
de otros problemas de salud fisica o mental (Jopp & Keys, 2001).
La identificacién de facilitadores en este ambito es compleja

“% Como la figura de un gestor de casos que pueda asumir la responsabilidad de
elegir la derivacion mas apropiada a las necesidades del usuario.
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debido, por una parte, a limitaciones inherentes a la formacion
psiquidtrica y, por otra, a la disponibilidad de especialistas en
ciertos trastornos. Sin embargo, Whittle et al. (2017) sefalan que
la capacitacion constante es identificada por la literatura como
un facilitador al respecto, ademas de los incentivos a formas
colaborativas de diagndstico.

En relacién a las barreras de acceso que debilitan el
cumplimiento del principio de equidad, es posible que los
servicios no estén lo suficientemente adecuados para trabajar
con personas que presentan cuadros clinicos de complejidad
media o alta, especialmente a personas con alteraciones
funcionales en su comunicacion®’. Esta barrera puede estar
presente incluso en establecimientos que aseguran tratar
con personas con discapacidad mental, lo cual puede deberse
a escases de financiamiento y -con ello- de especialistas, o a
una administracion de esos recursos que requiere mejoras. Por
ultimo, los determinantes sociales de la salud, entendidos como
el conjunto de factores socioecondémicos que condicionan la
desigual distribucion del acceso a los servicios de salud en la
poblacién (Arellano, Escudero & Carmona, 2008), es una de las
principales dimensiones que influye en la negacién del acceso
a la salud (Whittle et al., 2017). Estos factores también incluyen
el hecho de ser reconocidos simultdneamente con grupos
particularmente excluidos, como minorias étnicas, raciales, o
de género“t. En el ambito particular de la discapacidad mental,
los determinantes sociales de la salud representan factores
contextuales que pueden estimular estilos de vida nocivos (como
el consumo problematico de alcohol y otras drogas), y la falta
de recursos econdmicos puede traducirse en dificultades -o
derechamente laimposibilidad- de dar continuidad atratamientos
necesarios para mejorar la capacidad funcional de las personas.

“5 Esta realidad se observa especialmente ante la ausencia de servicios para la
compensacion de personas en situacion de calle, en la medida que no existe oferta
especifica para este fin.

“6 No se identifican facilitadores especificos en este caso, lo cual es consistente
con ser la dimensidn menos trabajada en la literatura especializada (Whittle et al.,
2017).
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En sintesis, los enfoques comunitarios pueden verse obstaculizados
por impedimentos tanto estructurales como organizacionales,
que si bien pueden diferir en la raiz especifica de esas barreras,
coinciden en dificultar el acceso una salud oportuna y de calidad a
las personas con discapacidad mental. Como plantea Burrel y Trip
(2011), los servicios comunitarios de salud pueden tener dificultades
en su implementacion ya sea por falta de formalizaciéon en los
procesos de derivacidn, falencias en la capacitacion del personal,
o la simple inexistencia de establecimientos creados para abordar
los problemas de salud mental en un territorio determinado®’.

Las barreras mencionadas a lo largo de esta seccion describen
solo uno de los muchos tipos de vulneraciones a los derechos
fundamentales que pueden experimentar las personas con
discapacidad mental. En este sentido, la falta de acceso a la justicia
y/o del reconocimiento de la capacidad juridica producto de una
legislacion atrasada en relacion a estandares internacionales en
materia de estigmatizacion o exclusidén laboral, son algunos de los
problemas que se suman a las barreras al acceso a servicios de
salud mental. Habiendo establecido estas precisiones conceptuales,
en la siguiente seccion se abordara la institucionalidad chilena en
torno a la salud mental, y posteriormente se trataran las brechas
presentes en Chile respecto a la inclusion de las personas con
discapacidad mental.

“7 Este punto es fundamental, considerando que el enfoque comunitario se
caracteriza por una perspectiva altamente orientada a robustecer la presencia
territorial. Asi lo describe una de las personas expertas entrevistadas: “Una
caracteristica importante para el modelo comunitario, que fue el primer
concepto del modelo comunitario en el mundo, es que la atencion primaria esta
territorializada, tiene un territorio especifico, una poblacion especifica, no toda la
atencion en territorio porque atiende solo a los que estan en Fonasa, 70%, 75% de
la poblacidn esta en Fonasa, en los lugares mas pobres llega como hasta 90% y
en los mas ricos es como el 40%, pero que en promedio pais 75%. Entonces esos
territorios han servido también para el modelo comunitario dentro de la atencion
primaria y eso incorpora psicologos, capacitan a médicos generales, descansa en
esos dos profesionales, pero el equipo, hay un equipo que le llaman del sector,
todos saben algo de salud mental y todos participan y contribuyen de alguna
manera, dependiendo de las distintas situaciones.” (Entrevista actores relevantes:
Académico(a) 1).
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n Chile, el primer paso legislativo que buscé abordar la

discapacidad desde el enfoque de derechos corresponde

a la Ley 19.284"%, promulgada el 5 de enero de 1994.
Esta ley también fundo el primer organismo publico abocado
exclusivamente a laintegracion de las personas con discapacidad,
el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS). Como plantean
Pino y Valderrama (2015), aunque esta ley establece diferentes
derechos sociales paraesta poblacion objetivo, persiste un enfoque
que asocia la “integracion social” con la "normalizacién”, lo cual
es congruente con el modelo médico de discapacidad. Como lo
describen algunas de las personas expertas entrevistadas, en el
ambito de la salud mental, la década de 1990 en Chile representa
un periodo de transicion desde un enfoque que privilegia la
institucionalizacion a uno que prioriza el abordaje comunitario:

“..hay influencias, como el movimiento Basagliano de
ciudadania y de derechos”’, el movimiento inglés de
comunidades terapéuticas®’, el movimiento espanol
con todos los procesos de inclusidn, la atencion
sanitaria y primaria canadiense, y la introduccion
de los centros comunitarios que aparecen en EEUU.
De estas experiencias, Chile considera ciertas
experiencias internacionales mas que otras”
(Entrevista actores relevantes: Académico(a) 2).

“...muchos pacientes han sido abandonados a su
suerte dentro de las instituciones, por lo tanto,
trabajando con ellos unaintervencion multifactorial,
psicofarmacoldgica y psicosocial era posible
avanzar hacialadesinstitucionalizacion.” (Entrevista
actores relevantes: Académico(a) 4).

“% Cuyo titulo dice: “Establece Normas para la Plena Integracion Social de las
Personas con Discapacidad” (BCN, 1994).

“? Fundado por Franco Basaglia, psiquiatra italiano que denuncié activamente
las condiciones indignas en las que mantenian los hospitales psiquiatricos a los
internos en dicho pais, clamando por la real reintegracion social de las personas
con trastornos mentales.

50 Las comunidades terapéuticas corresponden a instituciones residenciales
dirigidas principalmente paraeltratamientode personas conconsumo problematico
de alcohol y otras drogas, basadas usualmente en una metodologia escalonada
de tratamiento que privilegia la abstinencia, el vinculo con los monitores, la auto-
ayuda y la contencion entre los diversos participantes (Fundacion Atenea, 2010).
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En la practica, se busca el reemplazo de los hospitales psiquiatricos
por servicios de salud mental en los Servicios Generales de Salud,
lo que desde mediados de la década del 2000 se expresa en la figura
de los Hogares y Residencias Protegidas, las cuales se plantean como
dispositivos para personas con discapacidad mental sin redes de
apoyo social, escasas habilidades paravivir de formaindependiente,
y dificultades para satisfacer necesidades como acceso a vivienda,
trabajo o educacién. En términos mas especificos, los hogares
protegidos constituyen una instancia residencial alternativa, que
permiten establecer dinamicas de funcionamiento semejantes a
las propias de cualquier grupo humano que habita una residencia
comun. Las residencias protegidas, por su parte, incorporan
una mayor complejidad psicosocial y técnica, al estar dirigidas a
personas con mayores necesidades de apoyo y supervision, y que
por ende requieren de ambientes terapéuticos con un alto nivel
de proteccion y cuidados. Las personas ingresadas acceden a una
vivienda, alimentacion y apoyo social a través de trabajadores de
trato directo, enfatizando la vinculacion con el entorno comunitario
como cualquiera de sus habitantes (Ministerio de Desarrollo Social,
2019a), lo cual marca una diferencia significativa con el paradigma
que prima en los hospitales psiquiatricos tradicionales.

Acompahado de lo anterior, se comenz6 a potenciar la atencion
primaria para las personas con discapacidad mental, en base a los
Centros Comunitarios de Salud Mental®' (COSAM), como dispositivos
ambulatorios especializados en problemas de salud mental de
complejidad moderada a severa. Estos centros estdn disefados
desde un punto de vista interdisciplinario, contando con un equipo
compuesto por psicélogos, psiquiatras, terapeutas ocupacionales,
enfermeras y trabajadores sociales, enfoque que ha permitido
disminuir significativamente la cantidad de camas de pacientes
cronicos en hospitales psiquiatricos (MINSAL, 2018). Como plantea
unade las personas entrevistadas, en los ultimos 25 afos, el sistema
de salud abocado a la salud mental en Chile, ha evolucionado de
manera importante, lo cual se ha observado por ejemplo en una

1 Sj bien estos dispositivos surgen a mediados de la década de 1980 en Chile
para abordar problemas relacionados con el consumo problematico de alcohol y
otras drogas, en 1990 comienzan a depender del MINSAL y a ampliar su poblacion
objetivo para incluir a familias con algun integrante con problemas de salud
mental, reforzando su enfoque comunitario.
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drastica disminucion de camas en los Hospitales Psiquiatricos, y
derivando a personas a hogares y residencias protegidas, ademas
de residencias de corta estadia. No obstante, aiin no existe certeza
en torno a la presencia de residencias comunitarias informales
que actuan como “pseudo-clinicas”, las cuales han surgido para
responder a la alta demanda por parte de las familias con algun
integrante que presenta discapacidad mental, y que la oferta publica
es incapaz de satisfacer®? (Entrevista actores relevantes: Experto(a)
desde el Estado 8).

Ya en la década de los 2000, el entonces gobierno de Chile presenta el
Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria, creado con el propdsito de:

“Contribuir a que las personas, las familias y las
comunidades alcancen y mantengan la mayor
capacidad posible para interactuar entre si y con el
medio ambiente, de modo de promover el bienestar
subjetivo, el desarrollo y uso oéptimo de sus
potencialidades psicoldgicas, cognitivas, afectivas
y relacionales, el logro de sus metas individuales y
colectivas, en concordancia con la justicia y el bien
comun” (MINSAL, 2001, p. 3).

Este planincorporala atencion de problemas asociados a trastornos
mentales en la atencion primaria, diversifica la oferta de servicios
(hospitales diurnos, centros diurnos, residencias protegidas,
hogares protegidos, entre otros), promueve en mayor medida
la desinstitucionalizacion de las personas desde los hospitales
psiquiatricos, y establece un marcado enfoque de salud mental
comunitaria, entre otros avances relevantes. Como describen
Minoletti y Zaccaria (2005), dicho plan estimuld la inversion de
nuevos recursos, promovio la gestion de redes locales de salud
mental, y aumento las coberturas de atencion de los programas
en dicho ambito. No obstante, los autores identificaban como una
amenaza la falta de un respaldo legal mas adecuado a sus objetivos,
expresado en una ley de salud mental. Ademas, Pino y Valderrama
(2015) advierten que el enfoque de derechos esta ausente tanto en
el propdsito como en los objetivos del plan, el cual resulta coherente

2 A grandes rasgos, se estima una brecha de cobertura de 399.125 cupos en la
oferta de servicios (en sus distintas modalidades) para personas con discapacidad
mental (Hogar de Cristo, 2022).
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con el modelo médico de la discapacidad al concebir a las personas
como individuos “enfermos” y no como sujetos de derecho. A esto
se anade su intencién de abordar los trastornos mentales desde
una perspectiva eminentemente clinica y epidemioldgica.

Unavezqueel Estadode Chileadscribe alaConvencidénInternacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad en 2008, se
toman acciones para actualizar y hacer consistente el marco legal
vigente con el enfoque de derechos. En 2010 seria promulgada la
Ley 20.422,que “Establece normas sobre igualdad de oportunidades
e inclusion social de personas con discapacidad” (BCN, 2020), y
que en términos institucionales reemplazé FONADIS por el actual
Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS). Como se indica en su
articulo N°1, el proposito de esta ley es:

“..asegurar el derecho a la igualdad de
oportunidades de las personas con discapacidad,
con el fin de obtener su plena inclusion social,
asegurando el disfrute de sus derechos vy
eliminando cualquier forma de discriminacion
fundada en la discapacidad” (BCN, 2020).

Como marco tedrico-operativo general, en el articulo N°3 se sefnala
que "En la aplicacion de esta ley debera darse cumplimiento a los
principios de vida independiente, accesibilidad universal, diseho
universal, intersectorialidad, participacion y dialogo social**?, lo cual
dacuentade unasignificativa penetracidn de los conceptos y enfoques
utilizados por la CIF. Lo anterior es complementado por el articulo
N°4, el cual senala que “es deber del Estado promover la igualdad
de oportunidades de las personas con discapacidad”. Ademas de
conceder exenciones arancelarias especiales a esta poblacion, la Ley
especifica los deberes del Estado en: la proteccion de las personas
con discapacidad en situacion especial de vulnerabilidad (lo que
incluye a mujeres y nifios con discapacidad psiquica o intelectual);

53 Cabe destacar que en su articulo N°8 incluye la definicién de ajustes razonables,
aunque bajo el nombre de ajustes necesarios, definiéndolos como “las medidas
de adecuacidn del ambiente fisico, social y de actitud a las carencias especificas
de las personas con discapacidad que, de forma eficaz y practica y sin que
suponga una carga desproporcionada, faciliten la accesibilidad o participacion
de una persona con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto de los
ciudadanos.” (BCN, 2020).
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la prevencidon y rehabilitacion; la igualdad de oportunidades;
la educacion y la inclusidon escolar; y la inclusion laboral y la
capacitacidn. Para efectos del presente documento es especialmente
relevante el articulo N°5, dado que si bien no define la discapacidad
como fenédmeno propiamente tal, si entrega una definicidén sobre la
persona con discapacidad:

“"Persona con discapacidad es aquella que teniendo
una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por
causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de
caracter temporal o permanente, al interactuar
con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena vy
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas.” (BCN, 2020).

Segun Pino y Valderrama (2015), la Ley 20.422 declara avanzar
desde un enfoque asistencial a uno consistente con el modelo social
de la discapacidad, que promueve derechos fundamentales y aborda
el fortalecimiento de la autonomia individual. Sin embargo, aunque
distingue la discapacidad mental de tipo psiquica de la intelectual,
no dispone medidas especificas para cada una, invisibilizando asi las
necesidades especificas de cada grupo®* (Pino y Valderrama, 2015).

En 2017 el MINSAL publica el nuevo Plan Nacional de Salud Mental
y Psiquiatria 2017-2025, documento que comienza reconociendo
numerosos problemas asociados a la salud mental en Chile, como las
altas prevalencias de trastornos ansiosos, depresion, elevados indices
de suicidio, consumo problematico de alcohol y otras drogas, y un alto
numero de licencias médicas por trastornos mentales (MINSAL, 2017).
Ademas, se reconoce que el gasto publico en salud mental es muy
bajo en comparacion al de paises desarrollados, y junto con esto, se
admite que Chile es uno de los paises con mayor indice de desigualdad
del mundo, lo cual alerta sobre la necesidad de enfatizar la dimension
socioecondmica en la formulacién de politicas publicas de salud
mental. En concreto, el documento plantea lo siguiente:

5 Ademdas, la omision del caracter heterogéneo de las personas con
discapacidad mental "se refuerza con el estigma social y discriminacion de
la “locura”, en comparacion con otro tipo de discapacidades que se asumen
“rehabilitables” e “incluibles”, como la discapacidad fisica y sensorial.” (Pino &
Valderrama, 2015, p. 275).
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"En la medida que los paises avanzan hacia el
desarrollo, en el actual sistema se profundiza la
distancia entre pobres y ricos, siendo los habitantes
de estratos socioeconémicos bajos quienes
presentan mayores tasas de trastornos mentales
y mayor severidad de los mismos. Se trastocan
los valores, se tensionan las relaciones entre
clases, grupos y personas, siendo la desigualdad
social uno de los fendmenos que mayormente
produce trastornos y afecta la conducta de muchas
personas. La desigualdad afecta principalmente la
salud mental de los ninos y ninas, quienes ostentan
las mayores cifras de pobreza y tienen menos
acceso a atencion especializada. [...] La desigualdad
se manifiesta también en el acceso a los servicios
de salud mental.”** (MINSAL, 2017, p. 10).

El propdsito del Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria 2017-
2025 es mucho mas general en comparacion al del Plan del 2001,
ademas de poner un mayor énfasis en las caracteristicas de la
politica misma, y de aludir menos a los resultados esperados. En
detalle, el actual Plan busca:

“Contribuiramejorarlasalud mentaldelaspersonas,
mediante estrategias sectoriales e intersectoriales,
para la promocién de la salud mental, prevencién
de los trastornos mentales, atencidn garantizada
de salud mental e inclusion social, en el marco del
modelo de salud integral con enfoque familiar y
comunitario.” (MINSAL, 2017, p.38).

5 En palabras de algunas personas de las personas entrevistadas: “en simple,
las personas mas pobres digamos y que estan en situacion de discapacidad
son las que quedan mas distantes de todo, las brechas mas amplias porque no
pueden acceder ni a dispositivos, ni a salud, ni nada digamos y en eso esta por
ambito”. (Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 4). Asimismo,
"se sabe que las familias que tienen una persona con discapacidad, se les triplica
el costo de vida en promedio, entonces eso es importante saberlo [...] Diciendo
esto, evidentemente matematicamente ya esta estudiado de que el costo de vida
es mucho mas caro”. (Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 2).
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Con respecto a sus principios, se contempla el respeto y la
promocion de los derechos humanos, la nocion de persona como
un ser integral e indivisible fisica y mentalmente, y la equidad.
Cada una de estas categorias se desagrega en principios mas
especificos, como la promocion de la ciudadania, la integralidad de
la atencidn, o la accesibilidad. En este dmbito, el plan establece una
linea de accidn especifica para la adaptar la regulacion y normativa
resguardando el respeto a los derechos humanos, con el objetivo
de definir las necesidades para la proteccion de la salud mental de
la poblacidn, el respeto a sus derechos fundamentales, promover
su adecuada atencién sanitaria, y aumentar la conciencia de las
personas sobre sus derechos (junto con definir mecanismos para
hacerlos exigibles). Sin embargo, se especifica que:

“Chile no cuenta con un solo cuerpo normativo
articulado y coherente, que sea marco y soporte
suficiente para el conjunto de las acciones de
mejoramiento de la salud mental contenidas en el
presente Plan. Asi también, la mayor parte de los
documentos regulatorios sectoriales relacionados
con personas con trastornos mentales y discapacidad
mental se encuentran desactualizados y no
consideran los nuevos convenios internacionales
suscritos, como tampoco los cambios introducidos
por la reforma del sector o aquellos que se han
producido en la red asistencial.” (MINSAL, 2017, p.45).

En esta dimensidn, el hecho de que la constitucidn vigente garantice
el derecho al acceso a la salud, pero no el derecho a la salud
propiamente tal, se contempla como un problema en si mismo. De
igual modo, se considera que el Estado ha fallado en el principio
de igualdad y no discriminacion, particularmente en relacion con
los derechos de distintos tipos de poblaciones con problemas de
salud mental®t. Esto incluye la falta de legislacion que considere
efectivamente mecanismos de apoyo gradual al ejercicio de los
derechos en funcién de las distintas etapas del ciclo vital, y los

% NNA, mujeres, personas pertenecientes a minorias sexuales, personas mayores,
personas con discapacidad, personas pertenecientes a pueblos indigenas,
personas inmigrantes internacionales, personas en situacion de calle, y personas
privadas de libertad (MINSAL, 2017, p.47).

77

Institucionalidad de salud mental en Chile



Capitulo 02

problemas legales especificos que seran profundizados mas
adelante en el presente documento: la interdiccion (Ley 18.600) y
los tratamientos irreversibles (Ley 20.584).

En definitiva, la institucionalidad sobre salud mental en Chile
se ha sofisticado considerablemente en los ultimos 30 anos,
incorporando cada vez de manera mas presente el enfoque de
derechosy-porlomenosenlodeclarativo- dejando atras el Modelo
Médico de la discapacidad. Uno de los ejemplos mas explicitos de
este transito se encuentra en el documento Discapacidad y Salud
Mental: una Vision desde SENADIS publicado en 2015. En dicho
informe SENADIS afirma explicitamente que la discapacidad no es
una condicion ni atributo de los seres humanos, sino un constructo
social relacional que refiere a una circunstancia dependiente de
factores contextuales. Asimismo, se promueve el estimulo de la
autonomia individual por sobre las practicas asistencialistas, y el
reemplazo de la "normalizacion” por el principio de la inclusion
social. De esta manera, SENADIS reconoce la necesidad de
implementar a cabalidad el enfoque de derechos y el Modelo Social
de la discapacidad. Sin embargo, existen numerosas dimensiones
en las cuales el pais se encuentra lejos de alcanzar esta meta,
como se desarrolla en la siguiente seccion.

2.1. DESAFIOS EN EL CUMPLIMIENTO
DE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD MENTAL EN CHILE

Un punto de partida util para identificar brechas en el dambito de
la discapacidad mental en Chile, esta en los resultados del Primer
Encuentro Nacional por los Derechos Humanos de las Personas con
Situacion de Discapacidad Mental, organizado por el Observatorio de
Derechos Humanos de las personas con discapacidad mental con el
apoyo de SENADIS. Este evento fue realizado en mayo de 2015 bajo
el lema "Sin nosotros no hay derechos”, y logré congregar a 117
personas con discapacidad mental a nivel nacional®’, ademas de

57 El documento oficial habla de “117 personas en situacién de discapacidad
mental o psicosocial” (Castillo & Cea, 2017, p. 79), distincién que mantiene a lo
largo del texto. Sin embargo, no precisa cuales son las diferencias conceptuales
entre ambos tipos de discapacidad. Por ende, para no generar confusiones se hara
referencia solo la discapacidad mental.
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90 personas interesadas que acudieron acompafnadas de al menos
una persona en dicha situacion (Castillo & Cea, 2017). Aunque la
jornada se realiz6 en Santiago, contd con 47 personas provenientes
desde fuera de la Region Metropolitana. La instancia se organizé en
torno a cuatro grupos de discusion que incluyeron a personas con
discapacidad mental, familiares, profesionales y estudiantes, los
cuales conversaron por separado en torno a los siguientes temas:
autonomia, no discriminacidn, inclusion social y participacidn.

Con respecto a los resultados de la iniciativa, las personas con
discapacidad mental reconocieron una serie de barreras que
restringen cotidianamente su autonomia, en su lugar de residenciay
en instituciones de salud mental. Segun el informe de Castilloy Cea
(2017), la participacion en ambos espacios da lugar a relaciones
de subordinacién y dependencia tanto fisica como emocional®®,
lo cual reproduce prejuicios sobre las limitaciones de esta
poblacién. La mayoria de las personas con discapacidad mental
se verian obligadas a vivir en viviendas de familiares, hospitales
psiquiatricos y hogares protegidos, en la medida que no disponen
el apoyo necesario para elegir libremente donde y con quiénes vivir.
Ademds, las instituciones psiquiatricas permiten la internacidn
forzosa, lo que, a pesar de contar con diversos resguardos juridicos,
se puede presentar como una vulneracidon de los derechos de
autonomia y libertad. Junto con ello, se menciona la existencia de
un numero significativo de personas que viven en instituciones
psiquiatricas por falta de medios econdmicos para vivir fuera de
estos establecimientos.

En este ambito, en Chile todavia prevalecen légicas ligadas al
Modelo Médico de la discapacidad a nivel institucional, a pesar
de la creciente penetracion del enfoque comunitario ligado a la
promocion de derechos humanos, lo cual es planteado por algunas
de las personas expertas entrevistadas. Por ejemplo:

% Sj bien el documento agrega al respecto que “la mayoria de las personas
en situacidon de discapacidad mental o psicosocial se ven obligadas a vivir en
viviendas familiares, hogares protegidos u hospitales psiquiatricos...” (Castillo y
Cea, 2017, p. 80), es necesario remarcar las significativas diferencias que existen
en los Hogares Protegidos y los hospitales psiquiatricos, en la medida que los
primeros se enmarcan como instituciones de viviendas comunitarias y se alejan
de la institucionalizacion total que involucran los hospitales psiquiatricos.
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“...las consultorias que se llaman de salud mentalen la
atencion primaria, por supuesto atienden y resuelven
dependiendo de los lugares, es muy variopinto a
lo largo del pais. Esa es una de las dificultades que
todavia hay, pueden estar trabajando en un centro de
salud mental comunitario pero siguen repitiendo lo
mismo que hacian en el hospital psiquiatrico, o sea con
el mismo tipo de trato o de atencidn hacia las personas.
Otros han evolucionado a modelos comunitarios muy
interesantes, bastante de vanguardia, o sea eso es
bien variopinto, a pesar del nombre, no todos son
tan comunitarios y eso es uno de los esfuerzos que
esta haciendo en el nuevo plan...” (Entrevista actores
relevantes: Académico(a) 1).

Nuevamente, es importante recalcar que las mentalidades,
percepciones y conductas asociadas a determinadas instituciones
no son modificables inmediatamente a través de disposiciones
normativas, dado que requieren ser asimiladas e internalizadas
por quienes de desempefnan en ellas en un proceso que puede
demorar afnos.

Prosiguiendo con los resultados de las asambleas, si bien se
describe que los espacios familiares son mas permisivos, se
describe la existencia de practicas que limitan el ejercicio de la
autonomia individual e independencia, lo cual conlleva un desgaste
cronico también en los cuidadores. En un nivel mas abstracto,
los participantes describen un vinculo entre la negacion de la
autonomia personal y la colectiva, entendiendo esta ultima como el
conjunto de percepciones y practicas que se ejercen para negar la
autonomia de la poblacion con discapacidad mental. Como se senala
en el documento:

"En este sentido, el diagndstico psiquiatrico representa
una etiqueta de 'invalidez’ para las personas, que anula
su autonomia, generando un rechazo por parte de los
demas; provocando una especie de ‘muerte social”.
(Castillo & Cea, 2017, p. 81).
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Por ultimo, el espacio de la sexualidad también se reconocio
como un terreno donde existen deudas, lo cual es descrito por las
personas expertas entrevistadas como un temainvisibilizado por las
politicas publicas. En este sentido, si bien los derechos sexuales se
han tematizado publicamente (SENADIS, 2015), su materializacidon
a nivel de intervenciones tiende a quedar a la discrecionalidad de
cada programa. Como sefala SENADIS (2019):

"Si bien, hemos avanzado en leyes y politicas
publicas en discapacidad, salud, trabajo y bienestar,
entre otras areas, la sexualidad no ha tenido la
misma evolucion, quedando como un tema relegado
al dmbito privado, pese a que lo vivimos desde
nuestro nacimiento y es transversal a todas las
personas (p.8)".

Al respecto, se menciona la omisién y anulacion de la dimensidn
sexual de las personas con discapacidad mental por parte de las
prestaciones sociales, lo cual se refleja en la ausencia de educacién
sexual, en practicas de esterilizacion involuntaria a mujeres con
discapacidad mental®?, o en la entrega de pastillas anticonceptivas
sin mayor informaciéon sobre su uso. Como plantea una de las
personas entrevistadas expertas®’:

“..a lamujer con discapacidad se le niega su derecho
al deseo y se le niega el derecho a la reproduccion
[...] entonces nosotros decidimos que esto habia que
abordarlo,yademas abordareltemade lamaternidad
inclusiva y asistida. En eso estamos, tenemos un
grupo de chicas también que estd abordando el

7 Asunto abordado en las siguientes paginas.

0 Este sesgo también es extrapolable al ambito sentimental, por ejemplo:
"Entrevistador: ;Y en general ustedes ven que las relaciones de pareja que se
dan entre dos personas con discapacidad son como mal miradas? Entrevistado
1: si, lo miran tanto, a lo mejor venimos del otro planeta y lo miran, a veces
piensan que nosotros no sentimos amor, piensan que estamos jugando con
nuestros sentimientos, piensan que nosotros estamos jugando con nuestro pololo.
Entrevistado 2: yo llevo 7 afos ya, o sea este ano voy a cumplir 7 anos pololeando
con mi pareja, con mi polola”. (Entrevista actores relevantes: Representante
organizacidn de usuarios y/o familiares 1).
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tema de la asistencia sexual, es decir significar
sexualmente a cada personas con discapacidad,
porque no la tenian. Entonces la “sexuacién” es un
aprendizaje, es una experiencia, un aprendizaje a
través de la experiencia, y no cualquier experiencia
sino la del goce, y como se nos niega el derecho
al goce no hemos podido “sexuarnos” y se nos
mantienen en condicion asexuada, no sé si lo habian
pensado ustedes que a las mujeres y hombres con
discapacidad se nos considera en forma irracional
como asexuados, incapaces, anormales”. (Entrevista
actores relevantes: Representante organizaciéon de
usuarios y/o familiares 2).

En la dimension de no-discriminacion, los discursos describen
practicas como latendencia atratar alas personas con discapacidad
mental como si fuese un grupo homogéneo, lo cual omite los
multiples tipos de trastornos psiquiatricos y psicologicos®’, la
existencia de diferentes niveles de funcionalidad y la singularidad
de cada persona en particular (Castillo & Cea, 2017). La falta de
reconocimiento se expresa tanto en los circulos familiares como
en las instituciones de salud mental, siendo la incomprension y la
marginacion caracteristicas en el primer caso, y ladeshumanizacion
del trato en el segundo. Asimismo, la imposicion de tratamientos
farmacoldgicos, la exclusion del mundo laboral, el bajo nivel de
escolaridad percibido, y los multiples mitos que difunden los
medios de comunicacién (tales como una agresividad inherente
o como sujetos de lastima), son ejemplos de practicas usuales
de discriminacion que denuncian las personas con discapacidad
mental (Castillo & Cea, 2017).

Sobre la inclusidn social, se senala al ambito educativo y al laboral
como los campos mas significativos en lo que respecta a la
formacién de una vida independiente, autonoma y en igualdad de
oportunidades en comparacion al resto de la comunidad. En ambos
casos se alude al fomento de espacios que resguarden el respeto
de las personas con discapacidad mental, capaces de aprovechar

1 Por ejemplo, en el caso de la discapacidad intelectual existen diversos origenes
a sus trastornos de base: trastornos genéticos, trastornos cromosémicos, causas
ambientales, entre otros.
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sus talentos y creatividad, pero adaptados a sus necesidades
funcionales (Castillo & Cea, 2017). En términos especificos,
reciben especial atencidn la superacion de barreras que impiden
ingresar a la educacion superior, y el acceso a un trabajo decente
capaz de garantizar oportunidades de crecimiento, remuneracion
justa, y adaptados a las capacidades y caracteristicas funcionales.
Claro esta, el sistema educativo en Chile dista de ser inclusivo,
equitativo y de materializar la igualdad de oportunidades desde
el nivel parvulario (o inicial) hasta la educacién superior, como
se ejemplifica con la expulsion de las personas con discapacidad
mental del sistema escolar, y con las brechas en la homologacién
de la educacion especial y la educacion media regular®.

Por otro lado, se especifica que la inclusién no debe implicar
una uniformizacion forzosa, como se plantea desde el concepto
de "normalizacidon”. En este sentido, se senala que no todas las
personas con discapacidad mental pueden querer tener pareja y
tener un trabajo a tiempo completo. En relacion con esto, la propia
familia se identifica como un obstaculo a la participacién, creacidn
de roles sociales significativos e inclusién de los miembros con
discapacidad mental, mediante practicas de infantilizacion que
fomentan la dependencia®® (Castillo & Cea, 2017).

Sobre esto ultimo, segun el Segundo Estudio Nacional de la
Discapacidad (ENDISC |l) realizado en 2015, el cuidado de las
personas con discapacidad mental recae principalmente en la
familia, lo cual responde en gran medida a las pautas culturales
arraigadas historicamente en la sociedad chilena. La familia
generalmente cumple un rol ambivalente, en la medida que puede
habilitar o restringir la autonomia de la persona con discapacidad

2 Al respecto existen propuestas que abarcan desde un fortalecimiento de la
educacion especial para que las personas egresadas salgan mas capacitadas al
momento de incorporarse al mercado laboral, hasta mejorar los apoyos para que
la educacion regular consiga incluir efectivamente a los NNA con discapacidad
mental. Ambas soluciones pueden resultar complementarias hasta cierto punto, y
no existe consenso actualmente sobre cual tipo de solucidn resulta mas apropiada.

3 Como lo expresa una de las personas entrevistadas: “Entrevistador: Y si por
ejemplo: tu hablabas de que una de las barreras era que los aceptaran como son en
el fondo, y en qué se ve cuando no los aceptan como son? Entrevistado: nos tratan
como ninos, nos tratan como guaguas, ‘ay pobrecitos, no puede, hay que ayudarla’,
no po, nosotros valemos por lo que somos, no por nuestros defectos.” (Entrevista
actores relevantes: Representante organizacion de usuarios y/o familiares 1).
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mental, dependiendo de factores como los cddigos valdricos
gue adoptan, sus recursos materiales y financieros, el apoyo de
personas externas, y el grado de informacion técnica sobre el tema.
En conjunto, estos factores moldean las expectativas que tienen los
padres para la vida de sus hijos. En palabras de una de las personas
expertas entrevistada:

“La familia todavia coexiste en estas tres esferas,
que es el paradigma clasico de la exclusidn, donde
hay familias que todavia por ejemplo esconden
a algun familiar que tenga alguna discapacidad
mental o cognitiva y la idea es que no se sepa, pero
tratando de darle los cuidados que ellos puedan
y esto en todos los estratos socioecondomicos,
algunos le van dando mas cuidado y le tienen una
pieza con todo y le contratan una enfermera 24
horas, y los que no, los tienen en unas piezas que
son bastante miserables, pero también tratan de
buscar a través de un familiar o de los amigos
de la vecindad de poder cuidarlos pero siempre
en estos espacios separados y que no se sepa.
También estan, aquellos que tienen que trabajar,
sobre todo clase media, clase media baja y estan
llevando a sus familiares y estan dando un paso a
través de los programas ambulatorios, donde por el
periodo en que ellos estan trabajando los dejan al
cuidado de ciertos programas que ofrecen ciertas
cosas, algunos programas son mejores que otros
[...]Y, por ultimo, yo podria decir también que estan
las familias que tratan de hacer todo lo posible
para que su familiar sea lo mas independiente y
auténomo que pueda ser, pero ahi si que yo hago
una distincion. Es distinto y aqui hay que hacerla,
aquellos que pueden tener mas posibilidades de
independencia, es mas facil, porque es mas facil
poder hacer un programay un planindividual en que
él en cierta cantidad de tiempo pueda movilizarse
solo, pueda hacerse aseo solo, cocinarse algunas
cosas bdsicas, etc."(Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 2).
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De manera transversal, las labores de cuidado tienen un marcado
componente de género, en la medida que son adjudicadas
desproporcionadamente mas a mujeres que a hombres. Esta
situacion repercute en una exclusion de las mujeres cuidadoras del
mercado laboral, viéndose impedidas para desarrollar actividades
remuneradas que mejoren la situacion socioeconémica del hogar.
Ademds, las cuidadoras usualmente experimentan episodios
cronicos de sobrecarga que las perjudican tanto a ellas como a las
personas bajo su cuidado, como ejemplifica una de las personas
entrevistadaspersonas entrevistadas:

"Llegabanaladefensoriamuchoscasosdetensiones
generadas en el dmbito de la familia, derivadas de
la carga de cuidado que tienen las mamas de las
personas con discapacidad mental en sus casas,
gue enfrentan toda la carga de cuidado de estos
hijos que llegan hasta adultos verdad, sin haber
tenido la oportunidad de desarrollar destrezas para
la vida independiente, entonces tenemos hijos de
45 anos con diagndsticos que los tratan como nifos,
no trabajan, estan en la casa, toman medicamentos
que por lo demas hacen que se sientan pésimoy eso
genera tensiones en el ambito familiar, que derivan
por ahienalgunadenunciade que se ponen adiscutir,
algun vecino llama y denuncia por violencia contra
la mama, entonces es un sistema que responde, que
esta articulado para proteger a la personas pero
qgue no ve estas situaciones [...] ellos y ellas son
victimas de violencia, todos los dias, de violencia
en sus contextos familiares, como en los contextos
ya publicos y derechamente institucionales. Por
ejemplo, en el contexto familiar que hablabamos, las
crisis o las tensiones intrafamiliares derivadas de
la carga de cuidado que soporta la familia. Entonces
nos vamos a encontrar con familias que los tienen
amarrados, de familias que los tienen encerrados,
de familias que los golpean a propodsito de su
condicion de salud mental, nos vamos a encontrar
con familias que ya no pueden soportar esa carga
porque tampoco digamos que hay mucho apoyo del
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Estado para estas familias y los derivan a centros,
residencias, muchas de ellas informales, donde
esta logica de maltrato de reproduce.” (Entrevista
actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 3).

Prosiguiendo con los resultados de las asambleas, se describe un
consenso en torno a la escasa participacion directa de las personas
con discapacidad mental en instancias dirigidas a ellos, siendo
representados usualmente por sus familiares (Castillo & Cea,
2017). Este problema también esconde potenciales vulneraciones
a los derechos fundamentales de las personas con discapacidad
por parte de sus padres o cuidadores, los cuales son vistos como
menos susceptibles de ser denunciados y perseguidos penalmente
por este tipo de actos. En otro ambito, la participacion en el mercado
laboral y otros contextos comunitarios se ve obstaculizada por la
falta de ajustes razonables, a lo cual se le suma la auto-exclusion
de muchas personas por temor a ser discriminadas. Parte de este
temor proviene de la reproduccion de estereotipos, aislamiento, y
creacion de relaciones de dependencia en el espacio familiar.

A esta evaluacion cualitativa de la discapacidad mental en
Chile, se le suma una evaluacién cuantitativa publicada en 2014
por el Observatorio de Derechos Humanos de las Personas con
Discapacidad Mental®*. Mas especificamente, en el documento
Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad Mental:
Diagndstico de la Situacion en Chile, se evalua el nivel de logro
por parte del pais en el respeto, proteccién y cumplimiento de
diversos derechos reconocidos en la Convencion Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad®. De entre
sus principales resultados, se destaca el bajo porcentaje del
presupuesto de salud destinado a la salud mental, dado que Chile
gasta aproximadamente el 2% de su presupuesto total de salud
para financiar sus politicas de salud mental, cifra por debajo del
5% planteado en el Plan Nacional de Salud Mental y Psiquiatria
del afo 2000 (MINSAL, 2001), y muy por debajo de los paises
de la OCDE, que en 2014 oscilaban entre el 5% y el 18% (OECD,

%% En colaboracion con la Facultad de Medicina de la Universidad de Chile, la
Organizacion Panamericana de la Salud, y la Fundacion Rostros Nuevos.

65 Algunas de estas brechas son identificadas, también, en la caracterizacion
cuantitativa desarrollada mas adelante en el presente documento.
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2014). Ademas, se identifican problemas como la alta frecuencia
de uso de contencion fisica y aislamiento en hospitalizaciones
psiquiatricas, y el alto niumero de personas con discapacidad
mental institucionalizadas (formales e informales)®.

En el dmbito laboral, destacan la insuficiencia de disposiciones
legales que obliguen a las empresas a contratar a personas con
discapacidad mental, la posibilidad de que las empresas contraten
a personas con discapacidad mental por una remuneracion
menor al sueldo minimo, y la baja proporciéon de personas
con discapacidad que tiene algun trabajo en comparacién a las
personas con discapacidad®’. Sin embargo, cabe destacar que
parte de estas situaciones ha cambiado con la promulgacion de la
Ley 21.015 en el ano 2017, que “Incentiva la inclusién de personas
con discapacidad al mundo laboral”. De entre las principales
medidas introducidas, la Ley dispone que tanto organismos del
Estado como empresas que cuenten con 100 o mas trabajadores,
"deberan mantener al menos un 1% de personas con discapacidad
0 que sean signatarias de una pension de invalidez de cualquier
régimen previsional, en relacion al total de sus trabajadores”*®
(BCN, 2018). Ademas, se elimina la discriminacién salarial que

% gGijn embargo, como describe Gémez (2016) la desinstitucionalizacion ha
avanzado en el pais. En la década de 1990 los servicios de salud mental estaban
concentrados en 4 hospitales psiquiatricos, que abarcaban el 80% de las camas
(de las cuales el 70% eran de larga estadia con un promedio de 20 afos de
permanencia), y que concentraban cerca del 90% del presupuesto en salud mental.
El 80% de las personas que vivian ahi no requerian hospitalizacion, sino apoyos
para vivir fuera de la institucion. Con el paso de los anos se han reducido las camas
en hospitales psiquiatricos y, correspondientemente, se ha aumentado las plazas
en unidades de corta estadia y hogares y residencias protegidas, lo que coincide
con el énfasis comunitario que ha guiado la Politica Nacional de Discapacidad
Mental desde el 2000.

¢7 Tanto en las Asambleas como en las entrevistas realizadas en el marco de este
documento, se menciona que una de las razones por las cuales las personas con
discapacidad mental no buscan trabajo esta en el riesgo de perder la pension por
invalidez. Como expresa una de las personas entrevistadas: “yo podria trabajar
cachai, pero mi mama dice no para qué, tengo pension, después se la quitan y
con eso me chupa todo”. Al momento de realizar las entrevistas, la ley vigente
estipulaba que los beneficiarios podian perder su Pension Basica Universal (PBS)
o Aporte Previsional Solidario de Invalidez al recibir un determinado monto de
ingresos por una cantidad especifica de anos. En 2020 se derogo6 el articulo que
prescribia dicha restriccidn, por lo que las personas no pierden su pension al
insertarse laboralmente.

% Gin embargo, una de nuestras personas entrevistadas senala que “si bien esta
ley es un avance importante, es muy mezquina, sicomparamos a nivel internacional
son 4%, 2%, hasta 7%" (Entrevista actores relevantes: Académico(a) 6).
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afectaba a las personas con discapacidad mental, se fija en 26
anos la edad limite para suscribir el Contrato de Aprendizaje con
personas con discapacidad®’, y se disponen garantias para las
personas con discapacidad en los procesos de seleccion laboral del
Estado, entre otras medidas. No obstante, es importante enfatizar
que una insercidn laboral real requiere ir acompanada de politicas
de sensibilizacion y educacién de la realidad de la discapacidad
mental, como plantea una de las personas expertas entrevistada:

“Yo no quiero que me rehabilites para el trabajo,
yo soy persona humana y el trabajo es un derecho,
lo que yo necesito es trabajar, cuando yo trabaje
seguramente voy a tener necesidades, cuando
tenga esa necesidad yo necesito al terapeuta como
sistema de apoyo para resolverlos, pero yo no
necesito marcas, un estandar de lo rehabilitado
y luego digo estd en condiciones, no esta en
condiciones de trabajar, porque eso es exclusidn,
dejas a unos fuera y a unos dentro” (Entrevista
actores relevantes: Académico(a)2).

En este sentido, muchas pautas cotidianas de discriminacién se
encuentran enraizadas en percepciones culturales que se han
persistido a lo largo de distintas generaciones, por lo cual su
resignificacion constituye un proceso lento que debe ser pensado y
sostenido en el largo plazo.

2.1.1. MARCO JURIDICO

Un problema que ha persistido con el paso de los anos guarda
relacion con la falta del reconocimiento de la capacidad juridica
de las personas con discapacidad mental, lo cual se relaciona con
la facilidad para declarar interdiccion por demencia mediante la
simple inscripcion en el Registro Nacional de Discapacidad. Este
punto es tematizado ampliamente por las personas expertas
entrevistadas, por ejemplo:

7 Mediante el contrato de aprendizaje un empleador se obliga a impartir a un
aprendiz, en un tiempo y en condiciones determinadas, los conocimientos y
habilidades de un oficio calificado y el aprendiz se compromete a cumplir y a trabajar
mediante una remuneracion convenida (Fundacién ConTrabajo, 2018, p.37).
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“Chile tiene un marco juridico con Codigo Civil que
data del ano 1857, en el cual, para las personas
con discapacidad cognitiva, juridicamente ellos son
declarados incapaces. Por lo tanto, a nivel legal, es
una declaracion de una muerte juridica, y en ese
contexto, mientras siga ese escenario, no hay un
reconocimiento ni una visibilidad a la autonomia e
independencia de las personas con discapacidad
mental e intelectual [...] al ser declarados incapaces
ellos no pueden ni firmar contratos laborales, no
pueden por ejemplo oponerse a una esterilizacion,
porque la mayoria de las esterilizaciones son
porque las autoriza el tutor y el que tiene la curatela
y el tema del matrimonio, por ejemplo, formar
familia, una persona que es interdicta esta sujeta a
la decision del papd, la mam3, el tio o quien estd a
cargo. Me pasd en Cerro Navia Joven, dos chiquillos
gue querian casarse, una estaba interdicta el otro no
y no hubo posibilidad porque ella no tenia ninguna
posibilidad de poder decir que si. Ahora el caso de
ella que ella tenia conciencia y era bastante clara de
gue podia casarse”. Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 2).

“La verdad que en Chile todavia no se ha modificado
la legislacion que permite sustituir la voluntad
de las personas con discapacidad en términos
generales, pero especificamente se aplica mas bien
a personas con discapacidad mental e intelectual.
Esta legislacion, bueno, obedece a un modelo juridico
que viene del siglo XIX, que opera bajo ldgicas
paternalistas y de tutela de las personas, como con
el objetivo de proteger a estas personas de malas
decisiones que puedantomar ode abusos del entorno,
pero son sistemas juridicos que si bien se articularon
con esa idea de proteger a la personas, finalmente lo
gue hacen es terminar por infantilizar a la persona
y por negar una dimension de la capacidad juridica
que es la dimension dinamica que es la de ejercer
los derechos personalmente”. Entrevista actores
relevantes: Experto(a) desde el Estado 3).
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De cara a esta situacidn, en enero de 2022 el entonces presidente
Sebastian Pifera ingreso un proyecto de ley orientado a reconocer
la plena capacidad juridica de las personas con discapacidad
mental. En particular, se modifica el Cddigo Civil para acotar la
definicion de demencia, eliminar dentro de la clasificacion de
personas “incapaces” a los sordos o sordomudos que pueden darse
a entender, restringir las interdicciones, entre otras mejoras.

Mas alla de la voluntad politica por cambiar la legislacién que
limita los derechos de las personas con discapacidad mental, es
importante describir las actuales normas que regulan el proceso de
certificacidn de la discapacidad en Chile. Sobre esto, el articulo N°13
del Titulo Il de laLey 20.422 sefhala en referencia a la “Calificacidony
certificacion de la discapacidad™:

“Corresponderd a las Comisiones de Medicina
Preventiva e Invalidez (COMPIN), dependientes del
Ministerio de Salud y a las instituciones publicas o
privadas, reconocidas para estos efectos por ese
Ministerio, calificar la discapacidad.

[..]

El proceso de calificacion de la discapacidad
asegurara una atencidn interdisciplinaria a cada
persona que requiera ser calificada.

[.]

La certificacion de la discapacidad soélo sera
de competencia de las comisiones de medicina
preventiva e invalidez.

La calificacién y certificacion de la discapacidad
podra efectuarse a peticidn del interesado, de las
personas que lo representen, o de las personas o
entidades que lo tengan a su cargo.” (BCN, 2020).

En el articulo N°14 se dispone que los “"Ministerios de Salud y de
Planificacién” deben especificar el método para determinar la
existencia de una discapacidad y correspondiente calificacion, a
través de un reglamento que “debera incorporar los instrumentos
y criterios contenidos en las clasificaciones internacionales
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aprobadas por la Organizacion Mundial de la Salud” (BCN, 2020).
Este asunto es tratado por el Decreto 47 del Ministerio de Salud
(promulgado en 2012), que “Aprueba reglamento para la calificacién
y certificacién de la discapacidad” (BCN, 2014). Las letras a), c), d) y
e) del articulo establecen las siguientes definiciones:

"a) Persona con discapacidad: Aquella que teniendo
una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por
causa psiquica o intelectual, o sensoriales, de
caracter temporal o permanente, al interactuar
con diversas barreras presentes en el entorno, ve
impedida o restringida su participacion plena vy
efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones
con las demas.

[...]

c) Calificacion: Procedimiento por el que se evaltua
y valora el desempeno funcional de la persona,
considerando su condicion de salud y la interaccion
con las barreras del entorno.

d) Certificacion: Procedimiento médico administrativo
en virtud del cual una persona cuya discapacidad ha
sido previamente evaluada, valorada y calificada,
obtiene de la Comision de Medicina Preventiva e
Invalidez competente un dictamen que acredita
legalmente su grado de discapacidad.

e) Puntaje de discapacidad: Puntuacion, resultante
de una evaluacion multidimensional, que establece
el grado global de limitacién que una persona
presenta en actividades y participacion social en un
momento determinado de su vida”. (BCN, 2014).
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En este sentido, el procedimiento legal estdndar en Chile para
identificar a una persona con discapacidad, contempla un proceso
de calificacidon de su desempeio funcional en el entorno, al cual le
sigue la entrega de una certificacidén que acredita un grado especifico
de discapacidad segun un puntaje. Este puntaje distingue entre una
persona sin discapacidad’’ de personas con discapacidad leve”’,
moderada’?, severa’”, o profunda’. Para efectos del presente
documento, resultaespecialmenteimportante el articulo 9 del Decreto,
el cual define los distintos tipos de discapacidad que reconoce la ley:

“Articulo 9.- Se entendera por condiciones de salud
gue pueden causar discapacidad, las siguientes:

a) Deficiencias fisicas: Son aquellas que producen
un menoscabo de la capacidad fisica o destreza
motora, comprometiendo su movilidad para la
realizacion de las actividades propias de una
persona sin discapacidad, en situacion analoga
de edad, sexo, formacidn, capacitacion, condicion
social, familiar y geografica.

b) Deficiencias sensoriales: Son aquellas
deficiencias visuales, auditivas o de lacomunicacion,
gue disminuyen la capacidad del sujeto para
desarrollar actividades propias de una persona sin
discapacidad, en situacion andloga de edad, sexo,

70 »Es aquella que no presenta limitaciones para realizar actividades propias de su
edad y/o no presenta restricciones a la participacion, o bien, estas limitaciones y/o
restricciones se presentan en un rango entre 0% a 4% a causa de su condicidn de
salud”. (BCN, 2014).

71 "Es aquella que presenta entre 5% y 24% de restricciones en la participacion o
limitaciones en las actividades propias de su edad a causa de sus condiciones de
salud”. (BCN, 2014).

72 "Es aquella que presenta entre 25% y 49% de restricciones en la participacién o
limitaciones en las actividades propias de su edad a causa de sus condiciones de
salud”. (BCN, 2014).

73 "Es aquella que presenta entre 50% y 94% de restricciones en la participacién o
limitaciones en las actividades propias de su edad a causa de sus condiciones de
salud”. (BCN, 2014).

74 "Es aquella que presenta entre 95% y 100% de restricciones en la participacion
o limitaciones en las actividades propias de su edad a causa de sus condiciones de
salud”. (BCN, 2014).
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formacién, capacitacién, condicién social, familiar
y localidad geografica. Las deficiencias visuales
y auditivas se ponderaran considerando los
remanentes del rgano de los sentidos (ojo u oido)
de mejor funcidn, corregido el defecto.

c) Deficiencia mental: Se clasifica en:

1. Deficiencia mental de causa psiquica: Es
aquella que presentan las personas que padecen
trastornos en el comportamiento adaptativo,
previsiblemente permanentes, derivada de una
enfermedad psiquica.

2. Deficiencia mental de causa intelectual:
Es aquella que presentan las personas cuyo
rendimiento intelectual es inferior a la norma en
test estandarizados”. (BCN, 2014).

Teniendocomo antecedente las definiciones de “deficienciamental”
que reconoce la legislacidn, y el articulo 1446 del Cddigo Civil que
senala “Toda persona es legalmente capaz, excepto aquellas que
la ley declara incapaces"’®, Lathrop (2019) describe las practicas
discriminatorias amparadas juridicamente que atentan contra la
dignidad de las personas con discapacidad mental en Chile. La
legislacion actual habilita la interdiccion (es decir, la delegacidn
a un tercero de la representacion judicial y extrajudicial de una
persona) cuando un adulto se halle “en un estado habitual de
demencia”. Como plantea la autora, la acepcién de "demencia”
varia dependiendo de la disciplina que se utilice, lo cual lleva
a relativizar el grado de “privacién de razén” establecido para
declarar a una persona como “demente”, y por ende, susceptible
de ser interdicta. En esta linea, las normas que conciernen a la
interdiccion por demencia no se han adecuado al Modelo Social de
la discapacidad promovido por la Convencion Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, en la medida
qgue éstas vulneran los derechos de menores y mayores de edad
al habilitar la sustitucion absoluta de su voluntad por medio de

75 Ademas, se distingue: “Son absolutamente incapaces los dementes, los
impuberesy los sordos o sordomudos que no pueden darse a entender claramente”
(articulo 1447 inciso primero del Codigo Civil).
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un curador. Por otro lado, Lathrop (2019) sefala que es posible
observar confusién entre el diagndstico técnico de la discapacidad
intelectual, expresado como una discordancia entre el certificado
de calificacidon y certificacion de la discapacidad emitido por el
profesional de la salud competente, y la valoraciéon que el juez
efectla sobre la competencia de la persona para tomar decisiones
auténomas sobre su propia vida (Lathrop, 2019).

Siguiendo en esta linea, como sefala Ponce (2020) la interdiccidn
por demencia no solo inhabilita las decisiones de caracter
patrimonial. La plena inclusion democratica de las personas
con discapacidad mental se ve obstaculizada por el articulo 16
de la Constitucidn Politica de la Republica de Chile de 1980, que
establece la suspensidon al derecho a sufragio por interdiccidn
en caso de demencia’®. En términos practicos, esto significa que
la capacidad electoral de las personas con discapacidad mental
esta supeditada a una declaracién de interdiccién por demencia.
Ponce (2020) da cuenta de que esta legislacion colisiona con una
aclaracion del Alto Comisionado de las Naciones Unidas para los
Derechos Humanos, el cual plantea que, en relacion con el articulo
29 de la Convencidon Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad:”’

“No prevé restricciones razonables ni permite
excepcion alguna aplicable a grupos de personas
con discapacidad. Por lo tanto, cualquier exclusion
o restriccion del derecho de voto por motivos
de discapacidad psicosocial o intelectual real
o percibida constituira una ‘discriminaciéon por
motivos de discapacidad’ a tenor de lo dispuesto en
el articulo 2 de la Convencidon” (Consejo de Derechos
Humanos, 2011, p. 8).

7¢ Es relevante destacar que también existe una profunda brecha de representacion
politicade las personascondiscapacidad,enlamedidaque solocasosexcepcionales
alcanzan a ocupar cargos politicos. Por ejemplo, a pesar de que un 5% (47
personas) de los candidatos a la Convencion Constitucional tenia discapacidad,
solo una candidata resulté electa (lo que representa el 0,6% de los constituyentes).
Por lo mismo, si bien el establecimiento de cuotas que permitan reservar cargos a
personas con discapacidad se presenta como un tipo de medida favorable, aun se
requieren esfuerzos adicionales para derribar los estigmas existentes en torno al
desempeno real de las personas con algun tipo de discapacidad.

7 Relativo a la "Participacion en la vida politica y publica”.
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Como alternativa a la sustitucion de la autonomia decisional de las
personas, han surgido propuestas como la toma de decisiones con
apoyo. En palabras de Gooding (2014), la toma de decisiones con
apoyo se planteacomo una metodologiaenlacualunindividuo asiste
a una persona con discapacidad para que éste, autonomamente,
ejerza sus propias decisiones. Esta modalidad se diferencia de la
tutela porque las decisiones no son delegadas —o sustituidas- por
un tercero, lo cual previene en mayor medida el abuso y otro tipo de
acciones nocivas para la persona con discapacidad.

Noobstanteloanterior,enabrilde 2021 fue promulgadalaley21.331
(Del reconocimiento y proteccidn de los derechos de las personas en la
atencién de salud mental), que establece modificaciones para, entre
otras cosas, los procedimientos de hospitalizacion involuntaria.
Como se especifica en su titulo IlI:

“"Articulo 13.- La hospitalizaciéon psiquiatrica
involuntaria afecta el derecho a la libertad de las
personas, por lo que sdlo procederd cuando no
sea posible un tratamiento ambulatorio para la
atencion de un problema de salud mental y exista
una situacion real de riesgo cierto e inminente para
la vida o la integridad de la persona o de terceros.
De ningun modo la hospitalizacion psiquiatrica
involuntaria puede deberse a la condicion de
discapacidad de la persona. Para que proceda,
se requiere que se cumplan copulativamente las
siguientes condiciones, que deberan constar en la
ficha clinica”: (BCN, 2021).

Entre las condiciones mencionadas, se cuenta la prescripcién
por parte de dos profesionales de distintas disciplinas que
recomiende la hospitalizacion, la inexistencia de una alternativa
menos restrictiva y mas eficaz para el tratamiento del paciente (o
la proteccion de terceros), la sefalizacidn expresa del plazo de la
hospitalizacion involuntaria y el tratamiento a seguir, entre otras.
Asimismo, el articulo 15 permite que la persona hospitalizada
involuntariamente (o su representante legal) designen uno o mas
abogados de su confianza, y si no lo tuviere, el Tribunal de Familia
competente procedera a hacerlo (BCN, 2021).
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En el ambito de los derechos sexuales y reproductivos, la legislacion
chilena posibilita su vulneracién a través de practicas forzosas de
esterilizacidon (Marshall, 2020). En detalle, la Ley 20.584 regula los
derechos y deberes de las personas en el ambito de la atencidn de
salud, estableciendo en su articulo 14:

“Toda persona tiene derecho a otorgar o denegar su
voluntad para someterse a cualquier procedimiento
o tratamiento vinculado a su atencion de salud,
con las limitaciones establecidas en el articulo 16"
(BCN, 2019).

Sin embargo, la letra c) del articulo 15 afade lo siguiente:

“Articulo 15.- No obstante lo establecido en el
articulo anterior, no se requerirad la manifestacion
de voluntad en las siguientes situaciones:

[.]

c) Cuando la persona se encuentra en incapacidad
de manifestar su voluntad y no es posible obtenerla
de su representante legal, por no existir o por no ser
habido. En estos casos se adoptaran las medidas
apropiadas en orden a garantizar la proteccién de la
vida”. (BCN, 2019).

Incluso prescindiendo de este articulo, la esterilizacién involuntaria
es avalada por el articulo 24:

“Articulo 24.- Sin perjuicio de lo dispuesto en el
articulo 15 de esta ley, si la persona no se encuentraen
condiciones de manifestar suvoluntad, lasindicaciones
y aplicacion de tratamientos invasivos e irreversibles,
tales como esterilizacién con fines contraceptivos,
psicocirugia u otro de cardcter irreversible, deberan
contar siempre con el informe favorable del comité de
ética del establecimiento”. (BCN, 2019).
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Entorno al problema que implica esta normativa, en 2018 SENADIS
publicé un Boletin sobre los Derechos Sexuales y Reproductivos,
expresando que las mujeres con discapacidad tienen mayores
probabilidades de ser sometidas a intervenciones forzadas que
las mujeres en general y que los hombres con discapacidad,
justificadas erréneamente bajo el pretexto de la incapacidad
y necesidad terapéutica, y el "interés superior de la persona
afectada” (SENADIS, 2018, p. 5). Este tipo de practicas paternalistas
es condenado por el Comité sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad, en la medida que:

“En lugar de entregarle a las personas con
discapacidad mental el acompafamiento necesario
para el cuidado y crianza de los hijos, se les ofrece
la esterilizacidn a fin de evitar la angustia de tener
ninos potencialmente condiscapacidad cuyo cuidado
los progenitores prima facie no podran desempenar,
lo cual es absolutamente discriminatorio ya que no
es legitimo evaluar de forma anticipada, en virtud
del simple hecho de presentar la persona una
discapacidad psiquica o intelectual, si estd o no en
condiciones para ejercer la maternidad con todo lo
que ello implica”. (SENADIS, 2018, p. 5).

Asi, la esterilizacién sin consentimiento informado de las mujeres
con discapacidad transgrede al menos dos derechos consagrados
en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad: el derecho a la capacidad juridica (articulo 12)
y el derecho a la proteccion en contra de la tortura y otras penas
crueles, inhumanas o degradantes (articulo 15) (SENADIS, 2018).

Para prevenir la grave vulneracion de derechos que representaba la
posibilidad de realizar esterilizaciones involuntarias, el articulo 17 del
Titulo lll de la Ley 21.331 (BCN, 2021) prohibio los procedimientos de
esterilizacidn forzosa en el marco de hospitalizaciones involuntarias:

“Articulo 17.- En ningln caso se podra someter a
una persona hospitalizada en forma involuntaria a
procedimientos o tratamientos irreversibles, tales
como esterilizacion o psicocirugia”. (BCN, 2021).
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En la misma linea, en el inciso 7 de su articulo 9 (Titulo Il) se
disponen salvaguardas para prevenir este tipo de procedimientos
en NNA, al especificar que toda persona con enfermedad mental o
discapacidad psiquica o intelectual tiene derecho a:

“7. A no ser esterilizada sin su consentimiento
libre e informado. Queda prohibida la esterilizacién
de ninos, ninas y adolescentes o como medida de
control de fertilidad.

Cuando la persona no pueda manifestar su voluntad
o no sea posible desprender su preferencia o se trate
de un nino, nina o adolescente, solo se utilizaran
métodos anticonceptivos reversibles”. (BCN, 2021).

Dicha modificacién sin dudas representa un avance en la proteccion
de los derechos fundamentales de NNA con discapacidad mental,
pero se abre una incongruencia al coexistir con los descritos articulos
24 y 15 de la Ley 20.584, que habilita la aplicacion de tratamientos
invasivos o irreversibles. Como se detalla en un documento publicado
por la Subsecretaria de Salud Publica (Oficina de Bioética), ambas
normas se encuentran en contradiccion:

"Sin embargo, esta norma [Ley 20.584] colisiona
directamente con los derechos que reconoce
y garantiza a las personas con discapacidad
psiquica la recién promulgada Ley N° 21.331 "Del
reconocimiento y proteccion de los derechos de las
personas en atencién de salud mental”. Esta ley en
su articulo 9° num. 7 asegura expresamente a estas
personas el derecho a no ser esterilizadas sin su
consentimiento y, ademas, prohibe la esterilizacion
de ninos, nifas y adolescentes o como medida
de control de fertilidad”. (Subsecretaria de Salud
Publica, 2021, p. 3).

De todos modos, la circular N°6 del Departamento de Salud
Mental de la subsecretaria de Salud Publica, que Instruye sobre
hospitalizacién involuntaria de personas afectadas por enfermedades
mentales dejando sin efecto circular que indica, plantea lo siguiente:
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“"También, en la medida que la condicion de
la persona lo permita, deberd recabarse su
voluntad y preferencias en torno a su plan de
cuidados. En ningun caso se podra someter a una
persona hospitalizada en forma involuntaria a
procedimientos o tratamientos irreversibles, tales
como esterilizacion o psicocirugia”. (p.2).

Por lo tanto, al menos en el contexto de las hospitalizaciones
involuntarias, los procedimientos se actualizan de modo congruente
conlalLey N°21.331, pero no estan claras las implicancias practicas
de esta contradiccion para las personas adultas con discapacidad
mental en contextos ajenos a la hospitalizacion forzosa.

Por altimo, también es relevante mencionar que, a pesar de que
las personas con discapacidad mental son inimputables, se les
aplican medidas cautelares a través de la institucionalizacion
ante hechos constitutivos de delitos, sin respetar su derecho a un
debido proceso. Como plantea una de nuestras personas expertas
entrevistadas: “esa persona no ha sido escuchada, no ha tenido
derecho adefensay eljuez mediante un simple informe médico legal
lo estd mandando a una institucion donde ademas se dice que las
personas son olvidadas” (Entrevista actores relevantes: Experto(a)
desde el Estado 10). Ademas, se sefiala que existen personas con
discapacidad mental en recintos penitenciarios sin que éstos estén
adecuados para este tipo de poblacién, lo que genera una situacion
de invisibilizacidn e incomprension que suele traducirse en el uso
desproporcionado de la coercion fisica: “Al final del dia la respuesta
a estos estados de afliccion son a través de la violencia, violencia
gue puede ser ejercida por otros internos o por los funcionarios de
custodia, al final del dia son episodios que llegan a ser constitutivos
de torturaincluso. Entonces es bastante triste hablar de eso porque
al final del dia son violentados en todos los ambitos de sus vida”.
(Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 3).

En sintesis, la certificacion de la situacion de la discapacidad ante
la COMPIN genera resultados ambivalentes, en la medida que
puede permitir acceder a los beneficios que entrega el Estado, pero
también contrae restricciones como las descritas, que vulneran
profundamente derechos fundamentales de las personas con
discapacidad mental.
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2.1.2. INTERSECTORIALIDAD Y OFERTA PROGRAMATICA

Las entrevistas realizadas a actores expertos en el campo de la
discapacidad mentalen Chile,dancuentadediversasbarrerasquese
interponen al acceso de las personas a los servicios de salud mental.
En particular, identifican una significativa carencia en el plano de la
intersectorialidad, la cual impacta en el hecho de que cada servicio
debe intentar satisfacer de forma autéonoma algunas necesidades
vitales de su poblacion objetivo, lo cual repercute en respuestas de
baja calidad. Es de relevancia considerar que la intersectorialidad
forma parte de unalinea de desarrollo considerada por el MINSAL en
el Plan Nacional de Salud Mental 2017-2025 (2017), documento en
el cual se detallan diversos espacios de mejora al respecto: generar
mecanismos especificos por parte de instituciones de inclusion
laboral para apoyar a las personas con discapacidad de origen
mental, generar programas orientados a dar apoyo a familiares o
cuidadores/es, generar estrategias y planes intersectoriales para
qgue los Hogares y Residencias Protegidas efectivamente puedan
dar una respuesta integral a sus usuarios a través de los servicios
a nivel comunitario, entre otros.

En palabras de las personas entrevistadas, el problema de la
intersectorialidad es producto de la ausencia de una politica
"sistémica”, que articule de antemano las funciones que desempenan
los distintos organismos publicos y privados (tanto de salud
como de otros temas), lo cual genera una desarticulacion a nivel
de servicios. Segun una de las personas entrevistadas expertas
(Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 8), sin
una politica intersectorial con mayor planificacion y formalizacion
se le continuara cargando la responsabilidad de financiar hogares
protegidos -y alternativas residenciales en general- al MINSAL
(un item no sanitario), lo cual surge ademas dadas las brechas
de cobertura que presenta el programa de Hogares y Residencias
protegidas’®. Ademas, la falta de trabajadores con el conocimiento

7% No obstante, en 2019 se gesto el traspaso de todas las personas adultas con
situacion de discapacidad en la red SENAME (que ingresaron siendo NNA), y que
permanecen en residencias de proteccidn al no haber identificado soluciones de
reunificacion familiar o egreso con una familia protectora. Por ende, SENADIS
esta financiando dichos espacios residenciales (anteriormente financiados por
SENAME).

100



especializado adecuado es mencionada por las personas
entrevistadas como un déficit importante, que se traduce en una
barrera al acceso de los servicios de salud mental. En este aspecto,
las personas entrevistadas comentan el poco conocimiento vy
preparacion por parte de los funcionarios que trabajan con personas
con discapacidad mental’”, tomando muchas veces decisiones
en base a la simple intuicién, lo que da lugar a imprecisiones
diagndsticas y no contribuyen con el objetivo de la inclusidn social:

“..una gran posibilidad de generar a lo mejor un
espacio diferente y nuevo para trabajar con estos
jovenes [en situacion de exclusion social]l. Muchas
veces también tiene que ver con la ignorancia del
tema, como no estd tan estudiado y no esta tan
profesionalizado, hay muchaignorancia, de repente
se confunde mucho la privacion sociocultural con
la discapacidad intelectual y es impresionante
cuando uno tiene que decir “no, no, no, a ver pero
espérate, este nino lleva cinco anos sinir al colegio,
0 sea esa no es una discapacidad intelectual,
evaluenlo cuando esté regularizado, no hagan una
evaluacion hoy dia porque claramente te va a salir
con diagndstico de una discapacidad intelectual
[...] hay muchas cosas que también nos han ido
costando que los equipos aprendan, porque se
guedan muchas veces con un diagndstico de hace
dos anos atras, no vuelven a evaluar, entonces
uno tiene que estar todo el tiempo entregandoles
herramientas”. (Entrevista actores relevantes:
Profesional de programa social o de salud 3).

El hecho de que los centros de educacion superior no promuevan
una formacion técnica y profesional lo suficientemente adecuada
en cuanto al abordaje de las personas con discapacidad mental,

77 Cabe destacar la certificacion de competencias en trabajadores de Fundacidn
Rostros Nuevos. Si bien los programas de inclusidn dispuestos por las Fundaciones
Hogar de Cristo no son estrictamente clinicos, a través de la iniciativa Chile Valora
se ha reconocido la experticia de quienes —a pesar de no contar con estudios
terciarios- han construido, acumulado y pulido su experiencia en el cuidado de
personas con discapacidad mental.
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también puede interpretarse como un problema que se desprende
de la falta de comunicacidn entre el MINSAL y dichos organismos.
Al respecto, una de las personas entrevistadas sefala lo siguiente:

“...en Chile por ejemplo, a pesar de la evidencia tan
dura, y las politicas publicas en otros paises que
pueden influir en la universidad o en la formacién
de los profesionales, o tienen estrategias mas
inteligentes o agresivas que las nuestras, los
psicélogos siguen haciendo unas psicoterapias para
ladepresion pordecirtel...] ojala que hicieran las que
tienen evidencias, terapias cognitivo conductuales
de otro tipo, pero conseguir eso en las escuelas
de psicologia es imposible, conseguir que los
psiquiatras se formen en un modelo comunitario. O
sea, el Ministerio de Salud no tiene herramientas...".
(Entrevista actores relevantes: Académico(a) 1).

En la misma linea, el enfoque intersectorial es descrito como
necesario para el 6ptimo desarrollo de la vinculaciéon comunitaria.
En este sentido, se senala que la inclusién comunitaria de las
personas con discapacidad mental requiere disponer de servicios
locales en ambitos como la escolaridad, las capacitaciones y los
talleres protegidos, o la atencion de salud, por mencionar algunos
ejemplos. Por el contrario, en hospitales psiquiatricos las personas
con discapacidad pueden generar relaciones de dependencia que
los desincentivan a insertarse fuera de dichos establecimientos.
Sin embargo, cuando la calidad de las alternativas comunitarias
no cumple condiciones minimas para garantizar la inclusion
social, el tratamiento en medios cerrados puede parecer la
mejor opcidn para las familias con integrantes que presentan
discapacidad mental. Esta acotaciéon no elimina el hecho de que
la progresién hacia una vida adulta activa y autéonoma requiere
de una vinculacion comunitaria real®’, como relata una persona
entrevistada representante de un hospital psiquiatrico:

102



“Siuno les pregunta alos usuarios de las residencias
sivolverian,ningunote vaadecir quevolveria,jamas,
los espacios que han conseguido en la comunidad
son impresionantes. Y yo también lo cuento como
anécdota, antes del terremoto del 2010, nosotros
estabamos con la idea ya de que habia que egresar
gente, y trabajamos con un grupo para prepararlos
para vivir en la comunidad, llevabamos como un afo
preparandolos y nunca se han ido, vino el terremoto
entonces sacamos los que estaban preparados,
pero también tuvimos que sacar a otros que no
estaban preparadas y oh sorpresa, llegaron a las
casas y era como si hubieran estado preparados
toda la vida. El que era acoso ya no fue mas acoso,
el que se orinaba ya no se orind, o sea no te digo que
cambid un 100% pero pasaron muchas cosas muy
buenas, como se empoderaron los que no se habian
preparado para irse se empezaron a empoderar de
sus casasy tu llegabas a visitarlos y te ofrecian agua
y tome asiento, impresionante, entonces de repente
solo darles la posibilidad de tener un ambiente
normal hace la diferencia, y a pesar de todos los
esfuerzos que hace toda la gente porque esto sea
un lugar lo mas amable posible, es una institucién
igual”. (Entrevista actores relevantes: Profesional
de programa social o de salud 3).

80 Este enfoque puede ser desplegado a través de distintas aproximaciones
técnicas, como por ejemplo mediante la figura del gestor comunitario, segun
describe una de las personas entrevistadas: "ya se incluyo a nivel de atencidn
primaria o se esta incluyendo, estad partiendo el programa en los ultimos dos
anos, incipiente, del Gestor Comunitario, que es un no profesional, idealmente un
poblador de ese territorio, que conoce el territorio, que tiene las claves culturales,
sociales, comunes con la mayoria de las personas del territorio y que recibe algun
entrenamiento para apoyar a la persona de la comunidad, esto mismo deberia
instalarse también, no lo tiene con tanta fuerza el modelo de gestion, pero deberia
incluir estos agentes, tienen también otro nombre genérico, agente comunitario,
gestor comunitario, que permita reforzar el trabajo comunitario de incorporar mas
a la comunidad también en los procesos de inclusidn social.” (Entrevista actores
relevantes: Académico(a) 1).
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Por otra parte, la ausencia de practicas intersectoriales también es
sefnalada en relacion con la disponibilidad y el uso de datos sobre
personas con discapacidad mental. Si bien se cuenta actualmente
con instrumentos de aplicaciéon a gran escala como la Encuesta
Nacional de Discapacidad (ENDISC) o la Encuesta de Caracterizacion
Socioecondmica Nacional (CASEN), las personas entrevistadas
sehalan que se requiere una mayor integracion de datos
administrativos entre distintas reparticiones, como por ejemplo la
articulacion de datos del MINEDUC con los que posee el Ministerio
de Desarrollo Social o con la misma ENDISC®', lo cual es necesario
para poder realizar seguimientos a las personas®. Asi lo expresa,
por ejemplo, una de las personas entrevistadas:

“Dentro del programa de rehabilitacion estan
identificadas [las personas con discapacidad] pero
Nno es uno a uno, como son registros estadisticos es
ingreso, egreso, cuantas prestaciones se hicieron,
porque es mas bien un conteo relacionado a pago y
ejecucion mas que identificacidon de personas. Esa
es una debilidad que nosotros encontramos dentro
del sectory que se podria mejorar, pero eso requiere
también un trabajo importante con el Departamento
de Estadisticas e Informacion en Salud, de cdmo
poder hacer un seguimiento de cada caso de los
usuarios, pero para eso tienen que interoperabilizar
todos los sistemas que hay, entonces no es solo una
necesidad de la persona con discapacidad, es una
necesidad de la persona que tiene diabetes, o sea de
lapersonaensi,si,esaes unanecesidad importante,
pero que se esta trabajando...” (Entrevista actores
relevantes: Experto(a) desde el Estado 11).

81 Asimismo, se menciona la necesidad de contar con informacién actualizada
respecto a la demanda en Hogares y Residencias Protegidas (lo que incluye la
caracterizacion de sus usuarios), mejorar la accesibilidad a la informacion, y contar
con informacién fidedigna y anonimizada sobre NNA con discapacidad mental
dentro de la red SENAME y sobre los que hacen uso de la red de Salud Primaria.

82 Ademas, los instrumentos orientados a cuantificar y caracterizar a las personas
a partir de su funcionalidad no son del todo sistematicos en el pais, como se
ejemplifica con el hecho de que las preguntas relativas a discapacidad fueron
excluidas del CENSO abreviado de 2017 y de CASEN en pandemia (2020). Ademas,
las encuestas sectoriales especificas (como sucede con la ENDISC) no estan
reguladas para ser ejecutadas con intervalos definidos a lo largo del tiempo.
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En el ambito de la educacion para NNA con discapacidad mental,
por su parte, la efectividad de los avances también es cuestionada
frecuentemente. En cierta medida, las entrevistas realizadas a
expertos dan cuenta que el pais aun se encuentra en un transito
desde el paradigma de la integracion a la de la inclusion social, lo
gue significa no solo incentivar que NNA con discapacidad mental se
incorporen a la esfera educativa, sino también realizar los esfuerzos
necesarios para garantizar su participacion social efectiva. En
concreto, se reconoce que aun son escasos los establecimientos
gue operan como escuelas inclusivas en su totalidad:

"En materia de educacién es que todavia estamos en
modelo de integracidn, no de inclusion. Y, hay algunos
colegios que hacen inclusion, pero por cuota, o sea
hasta ciertas cuotas, no es que esté pensado el colegio
desde una mirada de disefio universal”. (Entrevista
actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 2).

En esta linea, también se identifican dificultades con la Ley 20.201°%3,
dirigida a identificar a los estudiantes con necesidades educativas
especiales para ser beneficiados con la subvenciéon de educacion
especial. En primer lugar, las mismas instituciones que reciben
la subvencion realizan el diagndstico, observandose un sesgo
implicado en el proceso y consiguiente mal manejo de los cupos. En
segundo lugar, los seguimientos posteriores a las intervenciones —
orientados a que los NNA se mantengan en el sistema- no consiguen
avances concretos respecto a la disminucién de apoyos.

Por otra parte, se reconoce un significativo rezago asociado a
NNA con discapacidad mental, como se observa en aquellos que
integran la red residencial Servicio Mejor Nifiez, donde ante casos
de hospitalizacion de mediana estadia —o psiquiatricas- bajo
respaldo de certificados médicos, muchos NNA son desvinculados
del establecimiento en forma arbitraria. A modo de propuesta, se
menciona transitar hacia un modelo de Escuelas Especiales que se
transformen en centros de apoyo para las escuelas tradicionales.
Del mismo modo, se menciona en las entrevistas el hecho de que

8 Que "Modifica el DFL N°2, de 1998, de educacion, sobre subvenciones a
establecimientos educacionales y otros cuerpos legales”.
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los colegios particulares no estan obligados a recibir a los NNA
con algun tipo de discapacidad. Por ultimo, la distincién entre un
curriculum de contenidos especifico para NNA con discapacidad
mental es descrita como un despropoésito, en la medida que se
contraviene el sentido mismo de la inclusidn social:

“el curriculum nacional, que es el que como pais
seleccionamos adecuado para todos los ciudadanos,
también debe ser el curriculum para los estudiantes
con discapacidad, o sea por qué ibamos a decir a
priori “estos estudiantes pueden lograr esto no mas”.
No, los objetivos de aprendizajes son para todos,
para todos los ninos que estén en el sistema escolar,
tengan o no tengan discapacidad” (Entrevista actores
relevantes: Experto(a) desde el Estado 6).

“..cuando yo hago un curriculum distinto para las
escuelas especiales y para las escuelas regulares
estoy partiendo de la base de que son personas
distintas y de que no pueden llegar a lo mismo y
no pueden aprender lo mismo, y yo creo que eso ya
es un problema porque entonces: para qué estoy
interviniendo si no creo que puedan lograr lo que
logra el resto”. (Entrevista actores relevantes:
Académico(a) 5).

Este tipo de problemas afecta a los NNA con discapacidad mental en
etapas clavesde suvida,locual se expresa con quienes son usuarios
de Servicio Mejor Nifilez. Segun las personas entrevistadas a actores
claves ligadas a la red de esta institucion, los NNA con discapacidad
mental se encuentran tanto en programas ambulatorios como
residenciales, alcanzando incluso un 8% en algunos momentos y
siendo mas frecuente ladiscapacidad detipointelectual. Entérminos
generales se observa una escasa oferta de prestaciones especificas
para esta poblacion en sistemas cerrados y protegidos, dado que se
cuenta con un escaso numero y especializacion de profesionales®,

84 Sin embargo, cabe destacar que no siempre la especializacion de los trabajadores
debe ser de caracter clinica, particularmente en lo que refiere al cuidado cotidiano
de las personas con discapacidad mental en contextos comunitarios (donde se
espera que las redes puedan suplir necesidades clinicas).
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contemplando un proceso de asistencia psicoldgica especializada
solo en casos particulares®: “...por ejemplo un caso de discapacidad
intelectual mas una hipoacusia® es como la escoba, es como de
donde sacas recursos y donde lo ponemos...". (Entrevista actores
relevantes: Profesional de programa social o de salud 3).

De igual modo, se menciona una mezcla de perfiles al interior de un
mismo programa de la red Servicio Mejor Nifiez, lo cual entorpece
el desarrollo de los NNA. Ademas, se reconoce escaso conocimiento
sobre los perfiles de los usuarios, en la medida que el foco tiende a
estar mas en la identificacidn de trastornos conductuales en base
al comportamiento que demuestran en determinados entornos (por
ejemplo, en funcion a la adaptaciéon a unaresidencia o a la asistencia
a un establecimiento educacional), y menos en el vinculo entre los
trastornos mentales y tanto las barreras como habilitadores que
presenta su entorno. Por lo mismo, se suele describir a los NNA con
discapacidad mental como un “perfil complejo” al interior de las
residencias®’, considerando que dicha situacidn agrava el contexto
de vulnerabilidad de la persona. Ademas, en las entrevistas se
sefala que existe una carencia de servicios orientados a apoyar
socioecondmicamente a familias en situacion de pobreza o
vulnerabilidad con algun NNA con discapacidad mental, como
alternativa a la institucionalizacion.

8 LaLey 20.032 de subvenciones otorga la posibilidad de realizar unatransferencia
adicional a las instituciones colaboradoras en caso de que se manifieste
alguna situacion particular que aqueje a algin NNA (como descompensaciones
conductuales). Asi, es posible contratar a un profesional con mayor expertise en
el tema para una intervencion a la medida. Se sefnala que este tipo de recursos ha
dado buenos resultados, impactando positivamente en los objetivos terapéuticos
de estabilizacion, lo cual evita —por ejemplo- la hospitalizacién en unidades de
cuidados psiquiatricos intensivos.

8 |ncapacidad total o parcial para escuchar sonidos en uno o ambos oidos.

87 Segun una de las personas entrevistadas: “..lo que falta harto yo creo es
también de capacitacion de esos mismos recursos humanos para que puedan
llevar adelante esto, sin duda, y para que no nos pase lo que hoy en dia pasa, que
si un nifio de estos [con discapacidad mental] llega a una residencia se va a quedar
ahi, se va a quedar ahi y no lo vamos a poder sacar, porque ellos tienen menos
posibilidades de ser adoptados, tienen menos posibilidades de ir a acogimiento
familiar, tienen menos posibilidades en todo”. (Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 12).
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En cuanto a la oferta programatica especializada, destaca la
creacion de los Programas Ambulatorios de Discapacidad (PAD), que
buscan solucionar de forma previa las problematicas que viven NNA
en sus nucleos familiares, para asi evitar la institucionalizacion y
favorecer su autonomia®. No obstante, en las entrevistas a expertos
se menciona la necesidad de aumentar la cantidad de lugares en
los que se ejecutan. Por otro lado, también se resalta la importancia
de las Residencias de Proteccion para Nifos, Ninas en Situacion de
Discapacidad (RDD), que buscan “resolver la situacion de nifios/as
con discapacidad severa o profunda y que sufren maltrato grave
o negligencia al interior de su familia, los que son separados por
resolucion de un juez” (Ministerio de Desarrollo Social y Familia,
2019b), las cuales han demostrado un importante crecimiento en
términos de financiamiento y demanda con el paso del tiempo.
Sin embargo, las entrevistas dan cuenta que sus usuarios suelen
transformarse en adultos institucionalizados en un sistema cerrado,
lo cual constituye un problema histérico para SENAME mas alla del
ambito de la discapacidad mental:

“..en muchos casos hay nifos que hoy dia son
resilientes y se mantienen en una residencia y no
podemos echarlo a la calle porque tiene 18 anos,
porque no tenemos programas de continuidad vy
la ley no nos permite a nosotros como servicios
hacerlo, hacer un traspaso, a no ser que un tribunal
lo ordene..”®. (Entrevista actores relevantes:
Profesional de programa social o de salud 3).

88 5e sefiala que las determinaciones de la familia se orientan mas bien hacia lo
planteado por el Modelo Médico de la discapacidad, donde la inclusion pasa por la
"rehabilitacion” sin considerar la dimension social.

% No obstante, es importante reiterar la implementacién de los Modelos
Residenciales para Adultos en Situacion de Discapacidad por parte de SENADIS,
que busca “contribuir a que las personas en situacion de discapacidad entre 18 y
59 anos institucionalizadas en hogares para NNA, ejerzan su autonomia en la toma
de decisiones, mediante la generacion de un modelo de atencidn integral acorde
a sus necesidades” (Ministerio de Desarrollo Social y Familia, 2021, p. 1). Segun
datos de 2021, la poblacidn objetivo se enmarco en 1.147 personas, mientras que
la cobertura abarcé 1.068 beneficiarios(as), lo que representa una brecha de 79
cupos.
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Por estas razones se considera que las condiciones en las que se
encuentran los NNA con discapacidad mental no son las éptimas,
existiendo diversas barreras al acceso de servicios oportunos y de
calidad para esta poblacion.

En el ambito laboral, una de las personas expertas entrevistadas
plantea que el Programa Mds Capaz, surgido en 2014 para la
capacitacion en oficios a personas con discapacidad mental, podria
ejecutar un trabajo en conjunto con las Escuelas Especiales para
asegurar un egreso con mayores oportunidades laborales. Sin
embargo, aclara que este tipo de colaboracién no se realiza por
la amenaza que supone al Ministerio de Educacién la pérdida de
subvencion por alumno:

"...nosotros les dijimos, mira, esta es una super
buena oportunidad para los chiquillos que estan
hasta los 26 anos en la Escuela Especial, que no
salen con un titulo de nada, estan mucho rato en
talleres, pero no salen con un titulo, entonces
ellos nos dijeron no, ustedes aqui no se meten [...]
entonces algunas Escuelas Especiales adhirieron
y mandaron a sus participantes, hay varios
chiquillos que efectivamente que de las Escuelas
Especiales saltaron al Mas Capaz y terminaron
un oficio, son los menos, son muy pocos, son
los menos, pero eso nos ha costado harto con
las Escuelas Especiales...” (Entrevista actores
relevantes: Experto(a) desde el Estado 13).

Asimismo, se senala que se requiere generar una figura de talleres
protegidos® por parte del Estado que vaya mas allad de financiar
a organizaciones de la sociedad civil para su ejecucion. En este
caso, se percibe que los talleres protegidos no se traducen en una
insercidén real en la comunidad, ademas de otorgar bajos ingresos
y un minimo impacto en la preparaciéon que entregan para acceder
a futuros empleos:

9% | os talleres protegidos son espacios dispuestos para el desarrollo de actividades
productivas manuales por parte de las personas con discapacidad mental, quienes
reciben capacitacion en oficios concretos.
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"hay un vacio legal en Chile frente a temas de
lo que hoy dia nosotros llamamos taller laboral
protegido que algunas organizaciones no les
gusta que se llame asi, porque el hecho que tenga
protegido responde a un modelo muy reduccionista
de la discapacidad, pero con todo, a diferencia
de otros paises que si tienen cierta legislacion y
cierta legislacion que ayuda con su version a estos
talleres, por ejemplo, los enclaves laborales en
Espafna, en Chile tenemos que avanzar y eso es lo
primero, es legislar sobre esto, sobre lo que esta
en tierra de nadie”. (Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 2).

“el problema es que los talleres protegidos dan
un ingreso muy bajo, ustedes lo deben saber, en
ese tiempo era alrededor de $40.000, haciendo un
sueldo minimo de 200 mil y no es una alternativa
de vida para una persona que quiera construir su
propia familia[...] no se le da el énfasis a lainsercion
laboral como debiera, se crean y se crean centros
de talleres, etc., cuando lo que debiera hacerse es
promover el empleo con apoyo, es decir de acuerdo
a las caracteristicas de la personas ubicarla en un
trabajo de acuerdo a sus capacidades y vocacion
y en un trabajo no protegido, en un trabajo comun
y corriente, esa deberia ser la primera prioridad
antes de hacer talleres laborales”. (Entrevista
actores relevantes: Académico(a) 3).

Ademads del empleo con apoyo como alternativa, se menciona la
necesidad de potenciar el componente de micro-emprendimientos
con el de capacitacion laboral, como ejemplo de alternativa para
potenciar un tipo de capacitacidn en oficios que se traduzca en una
real inclusion laboral:

“..en las escuelas especiales esos programas
laborales les ensenan algunas habilidades que
después no les van a servir para entrar al mercado
laboral, porque si a ti te ensefan carpinteria, el
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carpintero no tiene que hacer inclusién laboral [...]
de pronto habra que promover mas bien programas
de emprendimientos para que estas habilidades
que les estemos ensenando sirvan, como que ahi
hay un salto que todavia no se ha visto”. (Entrevista
actores relevantes: Académico(a) 5).

Por altimo, en el caso de los adultos mayores con discapacidad
mental, poblaciéon abordada principalmente desde la demencia,
(principalmente considerando la inexistencia de una politica publica
centrada en la personay dirigida a quienes envejecen en programas
residenciales). En relacién con esta poblacidn se describe el Plan
Nacional de Demencia, el cual ejecuta intervenciones integrales
gue consideran tanto a la persona con el trastorno como a su
potencial entorno de apoyo (las intervenciones aplican un enfoque
centrado en la personay en el curso de vida). No obstante, resultan
frecuentes la vulneracion de derechos a la poblacion adulto
mayor con discapacidad mental, lo que incluye tanto a personas
institucionalizadas como a quienes acceden a la red primaria de
salud. Por ejemplo, las entrevistas mencionan sujeciones quimicas
(basada en psicofarmacos) o fisicas (como practicas de amarre sin
el consentimiento del usuario):

"..Acd en el Ministerio de Salud puedes meterte
a programas sociales [..] pero otra cosa tiene
que ver con como se gestiona ese programa o
cémo se gestiona, por ejemplo, a una persona con
discapacidad o a una persona mayor que entra a un
hospital. Por el sistema de salud que tenemos, lo ven
muchos médicos, muchos equipos de salud, no hay
una cabeza pensando, entonces esa persona mayor
que salio al hospital sale mas dependiente de lo
qgue entrg, o si entré autovalente sale dependiente.
Por qué, porque le enchufan el panal porque no
hay tiempo para llevarlo al bafo, le enchufan la
contencion, los sobremedicalizamos, entonces hay
un problema también en gestionarlo, en gestionar
las redes internas”. (Entrevista actores relevantes:
Profesional de programa social o de salud 3).
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Ademds de los problemas de gestidon, se sefnala que existe
mucho desconocimiento y estigma hacia los adultos mayores con
discapacidad mental, lo cual se traduce en un mayor deterioro de
su autoestima y autonomia. Este tipo de problemas se traduce en
obstaculos al acceso a servicios de salud, dado que representan un
perfil complejo para servicios residenciales, como lo expresa una
de nuestras personas entrevistadas:

“..personas mayores con un problema psiquiatrico,
mira piensa que en los establecimientos de larga
estadia, muchos establecimientos dicen que no
reciben personas con demencia, alrededor del 90%
de las demencias son personas mayores, y una
persona que tiene una demencia ya en una etapa
severa necesita cuidados especializados y para eso
estan los ELEAM. Bueno, no los aceptan, ese es un
punto, peor aun si tu eres una persona mayor con
problemas psiquiatricos, no te aceptan en ninguna
parte, o sea yo te diria que hay una exclusion brutal
a aquellas personas mayores con discapacidad
psiquiatrica que no tienes en qué parte de la red
incluirla...” (Entrevista actores relevantes: Experto(a)
desde el Estado 7).

Como se desprende de lo descrito a lo largo de este capitulo,
aunque la institucionalidad chilena dirigida a abordar la salud
mental de la poblacion se ha desarrollado significativamente en
las ultimas décadas, persisten brechas en materia de proteccién de
derechos civiles, politicos, econdmicos y sociales de las personas
con discapacidad mental, lo cual contrasta con la responsabilidad
que el pais ha adquirido en materia de convenciones y tratados
internacionales.
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CAPITULO:

Caracterizacion cuantitativa

de personas con discapacidad
mental en Chile







con discapacidad mental en Chile en base a distintas

fuentes de datos estadisticos, con énfasis en abordar las
principales brechas de inclusion y acceso al objeto de derechos
fundamentales. Junto con esto, se describiran los principales
indicadores incorporados en estas bases de datos para identificar
a quienes presentan discapacidad mental, y se expondran los
distintos criterios conceptuales y metodoldgicos involucrados
en dicha identificacion. A este respecto, también se describiran
las limitaciones de cada instrumento de medicién, y la potencial
relacion de complementariedad entre éstos.

Esta seccion tiene por objetivo caracterizar a la poblacion

La estimacion de la cantidad de las personas con discapacidad
mental en Chile, asi como la identificacion de sus caracteristicas
mas relevantes, constituye un requisito fundamental para abordar
adecuadamente este fendmeno social a nivel de politicas publicas.
Enlos ultimos 20 anos la metodologia de medicion de ladiscapacidad
se haido desarrollando de forma paralela con las recomendaciones
internacionales en el area, lo cual ha permitido estimar cifras
acordes con las definiciones conceptuales oficiales, y cada vez mas
precisas. Como senalan las personas expertas entrevistadas:

“Chile [...] partio levantando mediciones por ejemplo
con la del Censo 2002 [...] yo diria que la cifra de
referenciaquesetuvoenmentedurante muchotiempo
fue la del Censo 2002 que tenia una prevalencia muy
baja considerando que eran preguntas dicotémicas y
que hacia referencia a conceptos que incluso estaban
un poco refidos con las definiciones que luego tomo
la Convencion [sobre los derechos de las personas
con discapacidad]”. (Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 5).

Como plantean las personas entrevistadas expertas, es posible
reconocer bases de datos administrativas y encuestas, fuentes entre
las cuales existen diferencias sustantivas en lo que respecta a su
idoneidad para caracterizar ala poblacion en situacion de discapacidad:
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"..los estudios [encuestas] son los mas fidedignos
frente a definir cuanta poblacidn tiene discapacidad.
Lo otro es a partir de la calificacidn de discapacidad,
el instrumento con el cual tu evaltas [..] que te da
un indice de discapacidad y un indice de desempefo.
Pero tampoco estan calificadas todas las personas,
porque como es un tramite voluntario el que quiere
certificarse va a solicitar la certificacion, y en general
para efecto de registro estadistico y de una visién
mas poblacional, no se recomienda usar los registros
de discapacidad para esos datos, porque como la
mayoria de los trdmites son voluntarios solamente se
registra el que quiere. En cambio, los estudios son los
que te permiten tener esta informacion mas clara. Lo
gue falta en los estudios es poder tener una bajada
mas territorial, llegar a las comunas, obviamente es
mucho mas costoso, pero te serviria mucho mas para
el trabajo comunal”. (Entrevista actores relevantes:
Experto(a) desde el Estado 11).

Sobre esto ultimo, la disponibilidad de datos representativos a
escala comunal constituye una brecha transversal en multiples
campos de investigacion en Chile. No obstante, tal como sefnala
la persona entrevistada, diversas encuestas han resultado
apropiadas para estimar la magnitud y caracteristicas de las
personas con discapacidad en general.

Esimportante sefalar que, para efectos de la presente investigacion,
es necesario contar con fuentes de datos que permitan caracterizar
a la poblacion con discapacidad mental desde el punto de vista
socioeconomico’’. Por lo mismo, una base importante es provista por
la Encuesta Nacional de Caracterizacion Socioecondmica (CASEN),
la cual se aplica periédicamente’ desde 1987 por mandato del

1 Por lo mismo, no resultan utiles fuentes como la Encuesta Nacional de Salud,
a cargo del MINSAL. Esta encuesta esta enfocada en identificar y cuantificar la
prevalencia de una amplia gama de trastornos en la poblacion chilena, pero no
posibilita caracterizar a la poblacion desde el punto de vista socioecondmico, ni
tampoco posibilita identificar discapacidad.

92 La periodicidad con la que se realiza la Encuesta ha oscilado entre los 2 y 3 afios
en distintos puntos de su historia. Actualmente esta disefada para ser aplicada
cada 2 anos.
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actual Ministerio de Desarrollo Social y Familia’®. Esta encuesta esta
formulada para contribuir a las tareas de focalizacién entregando
informacion a nivel comunal, nacional y regional respecto a las
caracteristicas socioecondmicas y demograficas de la poblacion
en dimensiones como los ingresos, la salud, o educacién, por
mencionar algunas. En esa linea, CASEN permite distinguir entre
la medicién tradicional de la pobreza, denominada como monetaria
0 "por ingresos”, y la pobreza multidimensional®, una alternativa
que considera carencias en areas especificas del bienestar, como
el trabajo y la seguridad social, la cohesidn y las redes sociales, la
vivienda y el entorno, entre otras’.

7% Llamado en ese entonces Oficina de Planificacion Nacional (ODEPLAN). De todas
maneras, son numerosas las organizaciones que participan en su elaboracion. En
la version del 2017, se contratd al Centro de Encuestas y Estudios Longitudinales
de la Pontificia Universidad Catoélica de Chile para la fase de levantamiento; el
Instituto Nacional de Estadisticas (INE) ejecuto su disefio, seleccion y enumeracion
de la muestra, ademads del calculo de factores de expansion; la supervision corrid a
cargo de la empresa Cadem S.A.; entre otros actores institucionales involucrados.

% A partir de su versién de 2013.

5 Desde el punto de vista metodoldgico, la version 2017 de CASEN esta elaborada
en base a unidades muestrales (viviendas) seleccionadas de manera probabilistica,
estratificada y multietapica. La seleccion de la muestra fue realizada en base al
marco muestral de manzanas para el area urbana y Resto de Areas Urbanas de
2008 del INE, ademas del marco muestral de secciones para el area rural y Resto
de Areas Urbanas de 2002 del mismo organismo. La muestra alcanzé 70.948
hogares, con 83.232 nucleos familiares y 216.439 personas. Para la estimacion de
la tasa de pobreza por ingresos, los errores muestrales efectivos a nivel nacional
son de 0,43 puntos porcentuales en el caso del error absoluto, y de 3,68% en el
caso del error relativo (Observatorio Social, 2017a).
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Una segunda fuente de datos corresponde al |l Estudio Nacional de la
Discapacidad (ENDISC II°°) de 2015, encuesta elaborada para proveer
un diagnostico detallado sobre como viven los chilenos y chilenas
en situacion de discapacidad, lo que incluye la cuantificacién de la
poblacién segun grados de discapacidad, evaluar las brechas que
separan a distintos segmentos sociales y territoriales, caracterizar
a quienes se encuentran en situacidn de dependencia y a quienes
se desempenan como cuidadores, y explorar la cobertura y difusion
de La Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (Ministerio de Desarrollo Social, 2016). Desde un
punto tedrico y conceptual, la ENDISC Il estad disefada en base al
CIF?7, incorporando ademas las dimensiones relevantes planteadas
por la Convencidn®. Sobre esto, la encuesta entiende el concepto de
personas con discapacidad desde un punto de vista social:

“[Las personas con discapacidad] son aquellas
personas que, en relacién a sus condiciones de
salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras,
al interactuar con diversas barreras contextuales,
actitudinales y ambientales, presentan restricciones
en su participacion plena y activa en la sociedad”.
(Ministerio de Desarrollo Social, 2016).

9 |a primera version de la ENDISC se hizo en 2004, y como sefiala una de las
personas entrevistadas, se hizo anteriormente a la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad: “si bien ya estaba incorporando
algunos conceptos de la CIF, en la practica fue un estudio que se adelant6 a cambios
metodoldgicos que pudieran ya estar dando cuenta de una manera estandarizada
de medir [...] a partir del 2006 tomando como hito la Convencién, empiezan a surgir
distintas propuestas y algunas de ellas apuntan a tener set cortos de preguntas
como los que desarrollé posteriormente el grupo de Washington, que estaban
enfocados en igualar también capacidades y levantamiento de informacion para
todos los paises en instrumentos de referencia nacional, pensando en Censo y
pensando en encuestas cuya finalidad no es especificamente la medicion de la
discapacidad”. (Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 5).

%7 En términos metodoldgicos, la ENDISC Il presenta una muestra probabilistica
de viviendas particulares de zonas urbanas y rurales en 135 comunas de las
15 regiones del pais. La encuesta es representativa a nivel regional, nacional,
y urbano/rural. El marco muestral estad provisto por las encuestas logradas de
CASEN 2013, con una muestra lograda de 12.265 personas de 18 y mas afos, y
5.515 NNA.

7% Ademas, se incluyeron los contenidos y demandas expresadas en los dialogos
ciudadanos realizados en 2014 (Ministerio de Desarrollo Social, 2016).
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De todos modos, es importante destacar que tanto CASEN como
ENDISC Il no cuentan con una definicién explicita del concepto
discapacidad mental, por lo cual tampoco incorporan indicadores
para medir directamente esta situacion. Por lo mismo, la
caracterizaciéon plasmada en estas paginas consiste en una
aproximaciéon en base a dos tipos de indicadores: los que miden
las limitaciones funcionales (discapacidad), y los que permiten
identificar la presencia de trastornos psico-sociales y/o cognitivo-
intelectuales (es decir, trastornos mentales).

3.1. METODOLOGIA CASEN 2017

Para identificar y caracterizar a la poblacion con discapacidad en
general, los indicadores que incorpora CASEN se han sofisticado a
lo largo de los ultimos 20 anos. En detalle, CASEN 2017 incorpora el
indicador DEMO04: Porcentaje de poblacion en riesgo de experimentar
limitaciones debido a su estado de salud (discapacidad), el cual
esta construido en base a al marco conceptual que provee la CIF,
integrando principios generales del Modelo Biopsicosocial de la
discapacidad, la neutralidad, la inclusidn social, y la comprension
de la discapacidad como un espectro continuo (es decir, es posible
reconocerdiferentes “grados” de discapacidad) (Observatorio Social,
2018a). En términos estrictamente estadisticos, este indicador
replica la bateria corta de preguntas propuesta por el Grupo de
Washington sobre Estadisticas de la Discapacidad’, compuesta
de seis preguntas que clasifican a una persona con situacion de
discapacidad en la medida que senale tener mucha dificultad o no
poder realizar alguna de las actividades consultadas:

* Ver incluso si lleva lentes.

* Oir incluso si utiliza un audiéfono.
e Caminar o subir escaleras.

* Recordar cosas o concentrarse.

e Hacer actividades de cuidado personal como asearse o vestirse.

» Comunicarse (comprender y ser comprendido por otros).

%7 Dirigida a personas de 5 afios 0 mas.
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Asi, la poblacidn con discapacidad es entendida como “personas de
5 y mas anos que se encuentran en situacion de mayor riesgo que
la poblacion general de experimentar limitaciones en su participacion
social debido a su estado de salud” (Observatorio Social, 2018). Este
indicador no distingue sila discapacidad es de origen fisica o mental,
por lo que se hace necesario complementarlo con el conjunto de
preguntas s37, que consulta: “;Tiene Ud. alguna de las siguientes
condiciones permanentes y/o de larga duracion?”, la cual distingue
las siguientes opciones de respuesta:

1 Dificultad fisica y/o de movilidad
Mudez o dificultad en el habla
Dificultad psiquiatrica

Dificultad mental o intelectual

Sordera o dificultad para oir aun usando audifonos

Ceguera o dificultad para ver aun usando lentes

N O O BN

No tiene ninguna condicién de larga duracion

En términos conceptuales, las condiciones permanentes o de larga
duracidn son definidas del siguiente modo:

“...significa que la condicion que sufre la persona ha
durado seis meses 0 mas o su prondstico médico
es determinado como permanente. Por ejemplo,
puede ocurrir que una persona haya sufrido un
accidente en un lapso menor a los seis meses, y que
un médico le haya diagnosticado que ha perdido o
tendra un deterioro permanente en algun drgano.
Este caso debiera ser considerado como condicién
permanente de salud”. (Centro UC Encuestas vy
Estudios Longitudinales, 2018, p. 176).

En el ambito de los trastornos mentales, CASEN distingue entre
las dificultades de tipo “psiquiatrico”, equivalentes a los trastornos
psiquicos o psico-sociales descritos en los antecedentes tedricos y
conceptuales del presente documento, y las dificultades “mentales
o intelectuales”, equivalentes a los trastornos intelectuales o
cognitivos descritos anteriormente:
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3. Dificultad psiquiatrica

Personas que presentan graves alteraciones en
su comportamiento, tales como: agresividad,
aislamiento, ideas irracionales, manifiestan tener
visionesy/oescucharvoces,usan palabras extranas,
o desarrollan conductas extranas. Su condicion se
manifiesta en que tienen dificultades para: estudiar
y trabajar, mantener relaciones familiares y/o tener
amigos. Por ejemplo, personas diagnosticadas
con esquizofrenia, psicosis, paranoia o trastorno
afectivo bipolar (conocido como depresion bipolar).

4. Dificultad mental o intelectual

Personasconunfuncionamiento mentalointelectual
gue les genera dificultad para: reconocer personas
u objetos, comprender situaciones cotidianas,
estudiar y trabajar, evitar riesgos que pongan en
peligro su vida. También presentan dificultad en
habilidades de adaptacion como: la capacidad de
comunicacion con otros, el auto cuidado, la vida
familiar, la relacion social, la vida comunitaria,
la autonomia, la salud y seguridad. Por ejemplo,
personas con Sindrome de Down, Sindrome de
Asperger, Autismo, paralisis cerebral, diagndstico
de retardo mental, Alzheimer. Cabe senalar que
la epilepsia es una enfermedad neuroldgica y no
mental, por lo que excluya estos casos”. (Centro UC
Encuestas y Estudios Longitudinales, 2018, p. 175).

Es relevante senalar que, al no contar con un listado exhaustivo de
dificultades psiquiatricas y dificultades mentales o intelectuales,
existe la posibilidad de que algunas deficiencias mas leves y/o
transitorias (como algunos tipos de depresion, por ejemplo) que
no calcen con las definiciones citadas, no sean reportadas por los
encuestados. En otras palabras, por no tratarse de un indicador
exhaustivo, pueden quedar personas con trastornos tanto
psicosociales o intelectuales-cognitivas fuera de la contabilizacién
de discapacidad mental. De todos modos, es posible que las
deficiencias mencionadas produzcan limitaciones funcionales en
casos donde los trastornos son severos y el entorno de la persona
no contribuye con facilitadores, por lo que aun asi se relacionan con
situaciones de discapacidad y resultan atiles para nuestro analisis.
Como plantean las personas entrevistadas expertas:
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Entrevistado(a) 1: ..la propuesta fue identificar
entonces este grupo con datos de la ENDISC que para
nosotros eralafuente mas completa parapoder hacer
este analisis [sobre la poblacién con discapacidad
mental en Chile], grupos en la interseccion, es decir
grupos que estaban en situacion de discapacidad,
leve, moderada, severa, pero que ademas tienen
alguna condicidn de salud que esté relacionada al
menos con estas categorias, entonces uno tiene que
asumir de entrada que esa no es una categorizacion
mutuamente excluyente, o sea eso igualmente
excluye a personas que tienen discapacidad visual
0 que tienen discapacidad auditiva y uno no puede
quizads definirlo en esos términos. Ahora, cuando
tratamos de llevarlo a la légica CASEN también
tenemos esta restriccion, o sea por supuesto uno
puede tener estimaciones de cudntas personas
tienen una condicion de permanente o de larga
duracion: auditiva, visual, sensorial, al menos dentro
de las categorias que estan definidas, y también ver
grupos que tienen mas de una condicién de salud.
Pero aca no es algo tan estricto. Con el caso de las
preguntas que tenemos ahora con CASEN 2017
que son las del Washington Group, también tiene la
misma dificultad, o sea son preguntas que miden
justamente dificultades de la experiencia de las
personas y que uno puede tratar de agrupar.

Entrevistado(a) 2: claro, en este caso las condiciones
permanentes diferencia seis, que serian dificultad
fisica o de movilidad, muda o dificultad en el habla,
dificultad psiquiatrica, dificultad mental o intelectual,
sordera o dificultad para oir usando audifonos vy
ceguera o dificultad para ver aun usando lentes.
Entonces lo mas cercano seria la categoria 4 que es
dificultad mental o intelectual, pero esto es si 0 no,
entonces uno sabe nivel de gravedad o si la persona
puede haber contestado que si por una situacion muy
leve, y otra no haber contestado que si en esa misma
situacion y haber contestado que no. (Entrevista
actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 5).



De cara a las limitaciones descritas, es importante enfatizar
que CASEN no esta pensada para medir especificamente la
discapacidad'®, pero dado que existe un consenso internacional
respectoalimpactode estavariableenelnivel socioecondmicodelas
personas y hogares, se han incorporado indicadores abreviados'”’
cada vez mas pulidos en términos conceptuales y estadisticos.
Asi, mientras el conjunto de preguntas que consulta sobre las
condiciones permanentes o de larga duracion esta enfocada en
“recoger las deficiencias en las estructuras corporales de tipo
permanente” (Centro UC Encuestas y Estudios Longitudinales,
2018, p. 176. Enfasis afiadido), la bateria de preguntas propuestas
por el Grupo de Washington se focaliza en “graduar la dificultad de
la persona en la realizacion de actividades dado su estado actual
de salud” (Centro UC Encuestas y Estudios Longitudinales, 2018,
p.176. Enfasis afiadido).

Considerando que algunas personas con problemas de funcionalidad
pueden requerir la ayuda de terceros para realizar actividades
cotidianas, CASEN 2017 también incluye un conjunto de preguntas
para caracterizar situaciones de dependencia funcional. Este concepto
se relaciona con la pérdida total o parcial de la autonomia como
consecuencia de deficiencias corporales (usualmente enfermedades
cronicas, como las relacionadas con el envejecimiento), la cual es
suplida a través de un cuidador que apoya a la persona en situacion
de dependencia a satisfacer sus necesidades basicas de la vida diaria
(Achury et al., 2011). En especifico, se considera como dependientes
a personas de 15 afos 0 mas que:

190 En palabras de una de las personas entrevistadas: “... efectivamente cuando uno
ve los resultados de ENDISC, que es una encuesta que ademas tiene como objetivo
caracterizar las condiciones de salud, mostrar la experiencia cotidiana que tienen
las personas haciendo distintas actividades, es algo que no es transmisible y no es
directamente... digamos, que se pueda llevar o traducir a un cuestionario como la
CASEN, o que se pueda incorporar o medir con la misma calidad en un Censo de
poblacidon y vivienda.” (Entrevista actores relevantes: Experto(a) desde el Estado 5).

107 Es importante notar que en la operacionalizacién de las preguntas elaboradas
por el Grupo de Washington, se especifica que son "adaptables y aplicables a
instrumentos existentes (principalmente censos y encuestas) y gue no tienen por
finalidad especifica la medicidon de la discapacidad” (Observatorio Social, 2018b, p.
6), como corresponde al caso de CASEN.
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a Declaran tener dificultades extremas o que presentan
imposibilidad pararealizar actividades basicas oinstrumentales
de la vida diaria'®?, o

b Que reciben ayuda con alta frecuencia (ayuda muchas veces o
siempre para la realizacion de la actividad), o que presentan
dificultades moderadas o severas en al menos una actividad
basica de la vida diaria o dos actividades instrumentales. Se
distingue entre dependencia leve, moderada y severa.

3.2. METODOLOGIA ENDISC Il

En cuanto a la metodologia de medicion de la discapacidad
que utiliza la ENDISC IlI, esta se basa en el modelo conceptual
que provee la CIF, distinguiendo entre funciones y estructuras
corporales (las piernas posibilitan eldesplazamiento, por ejemplo),
actividades (como hacer compras o ir al médico) y participacion
(como trabajar), factores ambientales (presencia de facilitadores
o barreras), y factores personales (no estan clasificados en la CIF
por su alta variabilidad y dependencia de cada contexto cultural),
y la condicion de salud. Sobre estas ultimas, las condiciones de
salud aluden a enfermedades crdnicas o agudas, trastornos,
traumatismos y lesiones, pudiendo incluir ademas circunstancias
como el envejecimiento, el embarazo, el estrés, anomalias
congénitas o predisposiciones genéticas, todas codificadas en base
a la versién 10 de la Clasificacidn Internacional de Enfermedades
(CIE-10), difundida a nivel internacional por la OMS en la primera
mitad de la década de 1990,

192 L as actividades basicas de la vida diaria estan compuestas por: comer
(incluyendo cortar comiday llenar los vasos), bafarse (incluyendo entrar y salir de
la tina), moverse/desplazarse dentro de la casa, utilizar el W.C. o retrete, acostarse
y levantarse de la cama, vestirse. Las actividades instrumentales de la vida diaria,
por su parte, incluye: salir a la calle, hacer compras o ir al médico, realizar sus
tareas del hogar, hacer o recibir llamadas (Observatorio Social, 2018a).

193 | a siguiente versidn, la CIE-11 se actualizé en febrero de 2022.
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Con respecto a la medicidon especifica de la discapacidad, la
Encuesta incluye un modulo con preguntas sobre capacidad y
condiciones de salud', y un extenso conjunto de preguntas sobre
sobre desempeno’®. La estimacion de los grados de discapacidad
es resultado de un complejo procedimiento que involucra varios
modelos tedrico-metodoldgicos, tales como el Modelo de Crédito
Parcial de Rasch'® (también llamado Modelo Politémico de Rasch), la
estimacion de un puntaje de corte a partir la informacidn provista por
el Reporte Mundial de discapacidad publicado por la OMS en 2011,
la estimacion de un Modelo Predictivo del Desempefio que distingue
entre una Métrica de Capacidad y otra de desempefo, entre otros
(SENADIS, 2016). A partir de dicha metodologia es posible distinguir
entre personas con discapacidad leve, moderada y severa.

Para identificar la presencia de trastornos mentales y su tratamiento,
como se menciond la ENDISC Il contiene un indicador sobre
Enfermedades y Condiciones de salud compuesto por tres preguntas:

Preguntaa): La personaencuestadadebe responder
si un médico u otro profesional de la salud alguna
vez le ha dicho que tiene la enfermedad o problema
de salud correspondiente.

Pregunta b): La persona encuestada debe
responder si ha tomado alguna medicacion para
dicha enfermedad o problema de salud en los
ultimos 12 meses. Los medicamentos se definen
como “cualquier sustancia natural o fabricada por el
hombre, recogida, procesada o manufacturada para
fines médicos. En esta pregunta, los medicamentos
incluyen las sustancias naturales (por ejemplo,

0% Debido a su salud, ;qué grado de dificultad ha tenido para... por ejemplo: ver,
sin anteojos dpticos o lentes?, oir, sin dispositivo de ayuda para oir o audifono?, o
caminar o subir peldafos?" (SENADIS, 2016, p.40).

195 *En los dltimos 30 dias, ;qué tan problematico ha sido para usted... por ejemplo:
ponerse de pie estando sentado/a?, Salir fuera de casa?, Caminar diez cuadras o
un kildémetro?" (SENADIS, 2016, p.40).

196 El cual asume que existe un: “constructo latente unidimensional que puede ser
medido, es decir, que existe en una escala en la que, ambos, personas e items
pueden ser ubicados: para las personas la ubicacion se denomina ‘habilidad de la
persona’, para los items "dificultad del item’ (SENADIS, 2016, p. 42).
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extractos vegetales) o fabricadas por el hombre
(por ejemplo, drogas sintéticas producidas en
laboratorios), que se usan por un tiempo limitado
para tratar problemas agudos o de manera regular
para tratar enfermedades crdnicas.

Preguntac): La personaencuestada debe responder
si ha recibido algun otro tipo de tratamiento, aparte
de los medicamentos, paratratar sus enfermedades
o problemas de salud en los ultimos 12 meses. Esto
puede incluir, por ejemplo, fisioterapia, ergoterapia,
tratamientos con calor y frio, apoyo psicoldgico,
psicoterapia, entre otros”. (INE, 2015, p. 114).

Las opciones de respuesta de la primera pregunta abarcan 41
enfermedades en total (mas una categoria abierta que permite
incluir "Otro problema de salud crénico (persistente)” (Ministerio de
Desarrollo Social, SENADIS & INE, 2015, p.14). En el ambito de los
trastornos mentales, segun el analisis del Ministerio de Desarrollo
Social (2016) se incluye la depresion, los problemas de suefo
(apnea del suefio, insomnia recurrente), la ansiedad, la demencia,
la bipolaridad, la dependencia de alcohol, la esquizofrenia, la
dependenciadedrogasyelautismo.Sibienesteindicadorcontempla
una lista mas exhaustiva de trastornos mentales en comparacion a
la pregunta tradicional por condiciones permanentes y/o de larga
duracidn'’’, cabe sefalar que se incluyen enfermedades con escasa
probabilidad dederivarensituaciones de discapacidad,como sucede
con los trastornos del suefo o incluso la depresion. Esto genera un
problema cuando una persona en situacion de discapacidad reporta
tener simultdneamente una de esas enfermedades mas otra(s)
de la lista, puesto que se dificulta distinguir cual es la deficiencia
en cuestion que produce la discapacidad. De hecho, es probable
que al existir mas de un trastorno potencien conjuntamente las
limitaciones funcionales de la persona (ademas de interactuar con
factores ambientales, claro esta).

197 Aunque la ENDISC Il también consulta por condiciones permanentes de larga
duracion, que emulan su planteamiento en CASEN. Es decir, también se distingue
entre "dificultades psiquiatricas” y “dificultades mentales o intelectuales”.
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Distinguir cual trastorno es el causante de la discapacidad es
relevante en la medida que distintos tipos de enfermedades
requieren diferentes estrategias de abordaje tanto desde el plano
meédico como a nivel de politicas publicas. En este sentido, tanto
ENDISC Il como CASEN no incorporan con un indicador que consulte
directamente sobre cudl es la enfermedad/condicion de salud
que produce la situacion de discapacidad, lo cual significa que el
cruce simple entre una variable que identifica una situacion de
discapacidad con otra que identifica la presencia de trastornos
mentales, no esta exento de debilidades. De todos modos, esta
metodologia es lo suficientemente fiable como para caracterizar
a la poblacién con discapacidad mental, permitiendo construir un
perfil sociodemografico, identificar brechas de inclusion social,
estimar los niveles de prevalencia de la discapacidad mental segun
diferentes variables sociodemograficas, y comparar niveles de
bienestar y participacidn entre personas con y sin discapacidad
mental, lo cual es presentado a continuacion'®.

El siguiente andlisis se realizara utilizando datos provenientes
tanto de CASEN 2017 como de ENDISC Il. Considerando que las
bases tienen algunas preguntas similares, en la mayoria de los
casos se priorizaran las cifras que entrega CASEN 2017, dado que
es mas actual que las de ENDISC II. Estas ultimas se utilizaran para
complementar los analisis.

108 gg importante, de todas maneras, tener en consideracion las diferencias
esperables en los resultados de ambas, como lo expresan las personas
entrevistadas expertas: “Entrevistado 1: La CASEN es una encuesta de hogares,
la responde un informante por todos los integrantes del hogar, entonces es
muy distinto que cuando yo lo pongo en un estandar como en la ENDISC, donde
hago preguntas individuales y las trato con toda la extension [del indicador que
recomienda la CIF], con mucho tiempo también, con mucho detalle y es la propia
persona que esta reportando de si misma: Entrevistado 2: hay un efecto ahi el
tema de quién reporta; Entrevistado 1: y eso es absolutamente algo que hay que
tener super presente, porque mas alld de la comparabilidad de las peguntas,
incluso si yo aplicara las mismas preguntas e hiciera una ENDISC a nivel de
hogares, probablemente yo tendria resultados muy distintos". (Entrevista actores
relevantes: Experto(a) desde el Estado 5)
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3.3. RESULTADOS

Segun CASEN 2017, existen 1.357.441 personas'” en situacion de
discapacidad en Chile (segun la escala del Grupo de Washington). De
forma paralela, la misma encuesta identifica 1.955.156 personas
con condiciones permanentes o de larga duracidn, de las cuales
390.938 estan asociadas a trastornos psiquiatricos''’. Si bien esta
ultima cifra es relevante en la medida que permite reconocer a la
poblacién que eventualmente podriatener situacidn de discapacidad
(lo cual depende en gran medida de su acceso a servicios de salud
de forma oportuna y de calidad), y por ende, posibilita estimar la
magnitud de un problema que requiere acciones preventivas a
nivel de politicas publicas, como ya fue sefalado anteriormente
la presente caracterizacion se focalizara en la sub-poblacion
que emerge a partir del cruce entre: a) quienes se encuentran en
situacion de discapacidad, con: b) quienes presentan algun tipo de
condicion de larga duracion asociada a trastornos mentales. En
total, dicho cruce arroja 155.786 personas.

En el caso de ENDISC Il, el cruce entre las personas que presentan
trastornos mentales y del comportamiento segun la clasificacidn del
CIE-10,conquienes se encuentran en situacién de discapacidad, arroja
untotalde 1.663.370 personas. En un documento oficial elaborado por
el Ministerio de Desarrollo Social (2016), por su parte, se caracteriza
a la poblacion con discapacidad mental considerando solo a las
personas con discapacidad leve o moderada (es decir, se excluye a
quienes presentan discapacidad severa), las cuales representan un
total de 820.965 personas. Si en vez de utilizar la clasificacion del
CIE-10 para estimar la presencia de trastornos mentales, se aplica
el indicador que identifica condiciones permanentes o de larga
duracién de indole psiquiatrica, mental o intelectual, y se cruza con
quienes tienen discapacidad, la cifra disminuye a 285.175 personas.
Como se puede observar, la cuantificacion de las personas con
discapacidad mental en Chile varia significativamente dependiendo
de la base de datos y los criterios que se utilicen. Para efectos de este
documento, se dara prioridad a la estimacién arrojada por CASEN
2017 (155.786 personas), dado que sus datos son mas actuales
y porque permiten incorporar al analisis una mayor variedad de
variables socioecondmicas.

199 Con 5 0 mas afos.
110 Dificultades psiquiatricas, o dificultades mentales o intelectuales.
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De las 155.786 personas con discapacidad mental el 43,7% son
hombres y el 56,3% son mujeres, mayor proporcién femenina que
puede explicarse por su concentracién en la tercera edad (el 48,9%
de las personas con discapacidad mental tienen 59 y mas afos), la
que a su vez suele concentrar una mayor proporcidon de mujeres que
de hombres. Sobre los tramos etarios, la cantidad de personas con
discapacidad tienden a incrementarse progresivamente a medida
gue ascienden los tramos de mayor edad: el 10% tiene entre 5a 17
anos, el 10,9% entre 18 y 29 anos, el 11,8% entre 30 y 44 afos, y el
18,3% entre 45 a 59 afios (alcanzando su maxima concentracion en
el ya mencionado tramo de 59 y mas afos).

Grafico 1: Distribucidn tramos etarios en
personas con discapacidad mental.

48.9%

18.3%
10.0% 10.9% 11.8% .
5a 17 afnos 18 a 29 anos 30 a 44 afos 45 a 59 anos 59 y mas afos

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

En cuanto a su distribucion territorial por zona, el 85,9% de las
personas con discapacidad mental vive en zonas urbanas, mientras
el 14,1% en zonas rurales, lo cual no refleja mayores variaciones
en comparaciéon a las personas sin discapacidad mental, de las
cuales el 87,3% vive en zonas urbanas y el 12,7% en zonas rurales.
En lo que respecta a su distribucidn por regidn, las personas con
discapacidad mental se concentran en la Region del Biobio (12,7%),
seguida de la Region de Valparaiso (11,9%), la Region del Maule
(7%), y la Region de Nuble (3,7%). Estos resultados son similares
a los que se obtienen al indagar el porcentaje que representan las
personas con discapacidad mental segun el total de habitantes
de cada region: las cinco regiones donde representan un mayor
porcentaje son en la Regidon Metropolitanacon el 37,4%, la Region del
Biobio con el 12,7%, la Region de Valparaiso con el 11,9%, la Regién
del Maule con el 7%, y la Regidén del Libertador General Bernardo
O'Higgins con el 6%. Esta distribucion es consistente con el tamafo
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poblacional de cada regidn, por lo cual resulta relevante observar
cudles son las regiones con mayor proporcion de personas con
discapacidad mental segun su cantidad de habitantes. Al respecto,
las regiones con mayor proporcién de personas con discapacidad
mental en relacion a su poblacién total son la Region del Biobio y del
Nuble con un 1,3% del total en cada una, seguidas por las regiones
de Valparaiso, del Libertador Gral. Bernardo O'Higgins y del Maule
con 1,1% en cada una. Es importante destacar que, con excepcion de
la Regidn de Valparaiso, tanto Biobio, como Maule, Nuble y la Regién
de O'Higgins presentan una incidencia de la pobreza por ingresos
mayor al promedio nacional. En términos de su origen étnico, el
7,9% de las personas con discapacidad mental pertenece a un
pueblo indigena. Ademas, el 1,3% de la poblacién con discapacidad
mental es de origen migrante'"".

En el ambito de la educacion, mientras el 35,4% de las personas
con discapacidad mental no sabe leer ni escribir'’?, solo el 3,3%
de las personas sin discapacidad mental presenta analfabetismo.
Asimismo, los anos de escolaridad promedio para las personas
con discapacidad mental alcanzan los 5,5 anos, en contraste con
los 11,2 anos para las personas sin discapacidad. Traducido en
términos del nivel educacional (Grafico 2), el 31,6% de las personas
con discapacidad mental no tiene educacién formal, versus el
2% de las personas sin discapacidad mental. Ademas, el 13,9%
de las personas con discapacidad mental tiene solo ensefanza
media completa'"® , en contraste con el 29,8% de las personas sin
discapacidad mental. Por ultimo, mientras el 5,4% de las personas
con discapacidad mental tiene educacion superior completa'’, esta
cifra asciende al 18,9% para las personas sin discapacidad mental.

1" Es importante destacar que estos datos no consideran la importante evolucién
que ha demostrado este fendmeno en los ultimos anos, considerando el momento
en el cual se realizo el levantamiento de la encuesta (concluyé en los primeros
meses de 2018).

112 personas de 15 afios 0 mas.
113 Cientifico-humanista o técnica.

1'% Técnico nivel superior, profesional, o nivel de postgrado completo o incompleto.
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Grafico 2: Distribucion del ultimo nivel educacional alcanzado

31.6% 29.8%
23.7%

2.0% I l I 2.2% )
- m

Personas sin discapacidad mental M Personas con discapacidad mental
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

En relacion con la tasa de asistencia neta en los distintos niveles
del sistema educativo (basico, medio y superior), mientras que el
91,6% de los nifios y nifas (6 a 13 afos) sin discapacidad mental
asiste a ensefanza bdsica regular, el 40,4% de los nifos y nifas
con discapacidad mental asisten a educacién basica regular, con
el 45,9% cursando educacion diferencial. Esta realidad se replica
en la educacion media, donde el 73,8% de los adolescentes sin
discapacidad mental cursa educacién regular (solo el 0,5% lo hace
en educacion diferencial), en contraste al 10,1% de los adolescentes
con discapacidad mental (ademas, el 47,8% cursa educacion media
diferencial). Si bien esta situacion da cuenta sobre un avance de las
politicas de integracion social, dado que los NNA con discapacidad
mental pueden insertarse en el sistema educativo, también da
evidencia la existencia de dos sistemas paralelos con distintos tipos
de curriculums educacionales (el regular y el diferencial).

En el ambito laboral, se evidencia una amplia disparidad en la
proporcion de personas ocupadas. Mientras el 58,1% de las personas
sin discapacidad con 18 anos 0 mas se encuentra ocupada, solo el
8,1% de las personas con discapacidad mental lo esta. En el caso
de los desocupados, la tasa de desocupacion alcanza el 7,7% de
las personas sin discapacidad mental (Grafico 3), en contraste con
el 12,6% en el caso de personas con discapacidad mental. En total,
la tasa de participacion laboral corresponde al 62,9% para el caso
de las personas sin discapacidad, y alcanza solo el 9,3% para las
personas con discapacidad, diferencia que arroja una brecha de
53,6 puntos porcentuales.
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Grafico 3: Distribucion de condicion de actividad
segun discapacidad mental

62.9% 58.1%

12.6%

9.3% 8.1% 7.7%
[ — [ |
Tasa de participacion laboral Tasa de ocupacion Tasa de desocupacion

Personas sin discapacidad mental B Personas con discapacidad mental
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

Sobre la principal razén de la inactividad de las personas sin
discapacidad mental, estas se concentran en quehaceres del hogar
(22,6%), estudiante (16,7%), y jubilado(a), pensionado(a) y montepiado(a)
(34,9%). En el caso de las personas con discapacidad mental, por
su parte, las razones se concentran en estd enfermo o tiene una
discapacidad (46,8%) y jubilado(a), pensionado(a) y montepiado(a)
(42,7%""%), lo cual da cuenta del impacto de la discapacidad en la
exclusion laboral. Profundizando en la disponibilidad de las personas
de 18 anos o mas para trabajar, mientras el 20% de las personas
sin discapacidad mental senala que estaria disponible para trabajar
ahora mismo si le ofrecieran un trabajo, solo el 3,1% de las personas
con discapacidad mental responde de manera afirmativa.

Con respecto a la categoria ocupacional (Grafico 4'"*) de quienes
se encuentran ocupados, mientras el 75,8% de las personas sin
discapacidadtiene unempleo asalariado''’,estacifraalcanzaal 54,6%
de las personas con discapacidad mental. Esta relacion se invierte
en el caso de los trabajadores por cuenta propia, tipo de trabajo
que se asocia con condiciones laborales mas precarias (ausencia
de seguridad social, menores remuneraciones, inestabilidad, entre
otros ejemplos). En este sentido, mientras el 21,5% de las personas
sin discapacidad mental se desempena como trabajador por cuenta
propia, el 42,5% de las personas con discapacidad mental lo hace.

115 En esta barrera puede mencionarse el potencial desincentivo a la inclusién
laboral que representan las pensiones por invalidez, previamente a la promulgacion
de la Ley de Inclusion Laboral.

116 personas de 18 0 mas afos.

117 Es decir, dependiente en el sector publico o privado (incluye servicio doméstico
puertas afuera o puertas adentro).
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Grafico 4: Categoria ocupacional
segun discapacidad mental

75.8%

54.6%

42.5%
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Trabajador por cuenta propia Asalariado

Personas sin discapacidad mental M Personas con discapacidad mental
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

En otras palabras, la mayoria de las personas con discapacidad
mentalseencuentranexcluidasdelmercadolaboral,yquieneslogran
desempenarse laboralmente no lo hacen en condiciones déptimas.
Como ejemplo de esto, mientras las personas sin discapacidad
mental reciben un ingreso mensual promedio de $517.649 por su
ocupacion principal, las personas con discapacidad mental obtienen
$398.878. Asimismo, el 69,6% de las personas sin discapacidad
mental estan afiliadas a algun sistema previsional (de pensiones),
versus el 43,2% de las personas con discapacidad mental. Por
ultimo, mientras el 57,2% de las personas sin discapacidad mental
-ocupadas- cotizd en el ultimo mes (en algun sistema previsional),
solo el 18% de las personas con discapacidad mental lo hizo.

El mddulo de salud, por otra parte, da cuenta sobre las multiples
esferas del bienestar en las cuales las personas con discapacidad
se ven afectadas. Por ejemplo, los datos dan cuenta que mientras
el 47% de las mujeres mayores de 12 aflos y menores de 45"'° sin
discapacidad mental no han tenido hijos, esta cifra sube al 77,8%
para el caso de las mujeres con discapacidad mental en el mismo
rango etario. En otro plano, cabe sefnalar que las mujeres mayores
de 12 anos y menores de 45 con discapacidad mental se concentran

118 Al seleccionar a las mujeres menores de 45 afios se aumenta la probabilidad
de excluir a aquellas cuya discapacidad mental se debe a la demencia senil, tipo de
trastorno que aparece en el Gltimo tramo del ciclo vital y por ende no impacta en la
capacidad o voluntad para tener hijos.
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enlos grupos A(31,1%) y B(43,3%) de FONASA en mayor proporcidn
en comparacion a las mujeres sin discapacidad mental en ese
rango etario (el 21,2% esta en el grupo Ay el 28,9% en el grupo B),
grupos que aseguran la gratuidad en el Sistema Publico (y compra
de bonos en el caso del Tramo B), dado que estan pensados para
las personas con mayor vulnerabilidad socioecondmica''’. Por otro
lado, respecto a la percepcion del estado de salud’®® con notas del
1 a7, mientras el 17,5% de las personas sin discapacidad mental le
ponen una nota de 1 a 4, este porcentaje se incrementa al 59,6% en
el caso de las personas con discapacidad mental. Mas aun, solo el
15,9% de las personas con discapacidad mental reportan notas 6 o
7, a diferencia del 54,2% de las personas sin discapacidad mental.

Grafico 5: Percepcion del estado de salud segun
discapacidad mental (respuesta miembro
del hogar sobre quién se consulta)

59.6% 54.2%

28.0% 5
17.5% 24.2% 15.9%

Tas 5 6a7

Personas sin discapacidad mental M Personas con discapacidad mental
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

Cabe destacar que, dada la alta proporcidn de adultos mayores (con
demencia) dentro de las personas con discapacidad mental, muchas
enfermedades reportadas por esta poblacion estdn asociadas
justamente al deterioro que produce la edad. Segun ENDISC II,
las personas con discapacidad mental también presentan mayor
prevalencia de otras enfermedades como presidn arterial alta (lo
declara el 42,5%, versus el 26,1% de las personas sin discapacidad
mental), enfermedades de las encias (24,8%, en contraste con el
14,7% de las personas sin discapacidad mental), pérdida de la

1% En el caso del Tramo A, incluyen a personas indigentes o carentes de recursos
y a causantes de subsidio familiar (Ley 18.020), y en el del Tramo B se dirige a
personas que reciben un ingreso imponible mensual menor o igual a $250.000y a
beneficiarios de pensiones.

120 Respuesta del miembro del hogar sobre quien se pregunta.
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audicion (21,5%, en comparacion al 10,8% de las personas sin
discapacidad mental), o pérdida de vision (62,7%, versus el 26,1%
de las personas sin discapacidad mental). De hecho, el 29% declara
tener demencia, versus el 0,3% de las personas sin discapacidad
mental. Como se observa en el Grafico 6, segun ENDISC Il el 89% de
las personas con discapacidad mental tiene 3 0 mas enfermedades,
versus el 42% de las personas sin discapacidad.

Grafico 6: Numero de enfermedades y problemas
de salud segun CIE-10 (mayores de 18 afios)
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42%

20% 21% 17%
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— .
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Personas sin Discapacidad Mental M Personas con Discapacidad Mental
Fuente: Elaboracidn propia a partir de datos ENDISC Il

Continuando con ENDISC II, mientras el 91,2% de las personas con
discapacidad mental (mayores de 18 afos) seiala haber recibido
atencion de salud en los ultimos 12 meses, dicha cifra alcanza
al 76% de las personas sin discapacidad mental. En términos
socioeconomicos, cabe destacar que mientras el 32% de las
personas sin discapacidad mental se atendi6 en una consulta, centro
médico clinica u hospital privado, solo el 17,2% de las personas con
discapacidad mental lo hizo en ese tipo de establecimientos'®'.

En el plano de las barreras y los facilitadores, segun CASEN
2017 el 38,2% de las personas con discapacidad mental tuvo
problemas de acceso a atencion o atencién médica por problemas

121 Por otra parte, resalta que solo el 28,7% de las personas con discapacidad
mental haya recibido algun tratamiento de rehabilitacidn en los ultimos 12 meses.
Asimismo, esta poblacion también refleja una mayor utilizacion de servicios
publicos para la rehabilitacion en comparacion a los servicios privados (63,3%
versus 36,2% respectivamente).
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de salud en los ultimos 3 meses, versus el 25,3% de las personas
sin discapacidad mental. Como se observa en el Grafico 7, los
problema reportados con mayor diferencia entre la proporcion
de personas con y sin discapacidad mental, corresponden a
problemas para llegar a la consulta (13% de diferencia), problemas
para la entrega de medicamentos (8,2%) y problemas para conseguir
una cita/atencion (7,1%).

Grafico 7: Problemas de acceso a consulta o atencion

médica por problema de salud ultimos 3 meses segun

situacion de discapacidad mental (quienes han tenido
problemad de salud en los ultimos 3 meses)

0,
Problemas para la entrega de medicamentos 15.3%

7.2%

0,
Pagar por la atencion debido al costo 11.0%

5.5%

0,
Ser atendido en el establecimiento — 22.7%
16.0%
0,
Problemas para conseguir una cita/atencion — 19.8%
12.7%
0,
Problemas para llegar a la consulta — 19.9%
6.9%

M Personas con discapacidad mental Personas sin discapacidad mental
Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

Al respecto, ENDISC Il cuenta con distintos indicadores para
identificar la percepcidon sobre influencia del entorno en la
facilitacion u obstruccion de actividades. Como se observa en
el Grafico 8, las personas con discapacidad mental reportan en
mayor medida que distintos ambitos en su entorno les dificultan
satisfacer necesidades o realizar acciones, con las mayores
brechas en los espacios de aglomeraciones de gente (diferencia de
32,4 puntos porcentuales), espacios publicos (diferencia de 19,6
puntos porcentuales), tiendas o comercio de su vecindario (diferencia
de 18,3 puntos porcentuales), el sistema de transporte publico
(diferencia de 18,1 puntos porcentuales), y el entorno natural donde
reside (terreno y clima) (diferencia de 18,3 puntos porcentuales).
Con respecto a los servicios de salud, este ambito corresponde
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a la segunda opcién con menor brecha entre personas con y sin
discapacidad mental, alcanzando una diferencia de solo 9,4 puntos
porcentuales. Sin embargo, la menor brecha no se explica porque
los servicios de salud sean reportados escasamente por ambas
poblaciones, sino porque las personas con discapacidad mental
también reportan en una considerable proporcidn que los servicios
de salud presentan dificultades para el desenvolvimiento (22,3%, la
mas alta en comparacion al resto de las opciones).

Grafico 8: Espacios que dificultan la realizacion de actividades
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Fuente: Elaboracion propia a partir de datos ENDISC I/

En relacion con la situacion de dependencia de personas de 15 ahos
0 mas, el 72,6% de las personas con discapacidad mental presenta
algun tipo grado de dependencia, en contraste con solo el 4% de
las personas sin discapacidad mental. En detalle, el 8,9% de las
personas con discapacidad mental presenta dependencia leve, el 23%
dependencia moderada, y el 40,7% dependencia severa. De quienes
son asistidos por un cuidador, el 89,9% senala que éste reside en el
hogar. En detalle, en el 32,3% es el hijo(a) o hijastro(a), en el 31,6%
corresponde a los padres o suegros, en el 9,6% es el hermano(a)
o cufiado(a), y en el 9,3% el rol de cuidador lo ejerce el conyuge o
conviviente, entre otras figuras con menor proporcién de menciones.
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Por ultimo, en el ambito de la participacion y redes, segun ENDISC
Il mientras el 43,7% de las personas sin discapacidad mental
participaron en organizaciones sociales en los ultimos 12 meses, el
35,7%delaspersonascondiscapacidad mentallohizo'?’>. Deentrelas
muchas opciones de organizaciones sociales consultadas (partidos
politicos, organizaciones de vecinos, colegios profesionales, entre
otras), la participacion de las personas con discapacidad mental
es mayor que la participacion de las personas sin discapacidad
mental solo en las siguientes opciones: grupos religiosos (14,2%
de las personas con discapacidad mental, versus el 12,8% de las
personas sin); organizacion de adulto mayor (4,8% de las personas
con discapacidad mental, versus el 3,2% de las personas sin);
organizacién para personas con discapacidad (2,7% de las personas
con discapacidad mental, versus el 0,4% de las personas sin);
y grupo de mujeres/centros de madres (2,1% de las personas con
discapacidad mental, versus el 1,8% de las personas sin). Destaca
que, para las personas sin discapacidad mental, las principales
razones para no participar en alguna organizacién corresponden a
no tiene tiempo (42,3%) y no le interesa (40,7%), mientras que para
las personas con discapacidad mental las principales razones
son: ha tenido problemas de salud (53,1%) y no le interesa (23,5%).
En linea con lo anterior, en relacion con la asistencia a actividades
(comoir al cine, a museos, a eventos deportivos, parques o jardines,
restaurantes, entre muchas otras), el 88,6% de las personas
sin discapacidad dice haber realizado o asistido a una de esas
actividades en los ultimos 6 meses, cifra que se reduce al 70,7% de
las personas con discapacidad mental. En torno a la principal razén
por la cual no realizd o asistid a estas actividades, cabe resaltar que
el 70% de las personas con discapacidad mental sefala porque su
salud no se lo permite (en contraste a solo el 24% de las personas
sin discapacidad mental). Asimismo, el 62% de las personas sin
discapacidad mental voté en las ultimas elecciones presidenciales,
en contraste con el 47,1% de las personas con discapacidad mental.
Al respecto, el 9,1% de las personas con discapacidad mental
reportd haber enfrentado alguna dificultad para ejercer el derecho
a voto, versus el 3,8% de las personas sin discapacidad mental.
Las cifras plasmadas reflejan una relevante deuda en materia de
inclusién comunitaria y civil en general.

122 casos mayores de 18 afos.
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Sobre las redes de apoyo, ante la pregunta ;Alguien de su hogar,
conoce a una persona que..?, las personas con discapacidad
concentran una mayor proporcion de casos que sefalan no conocer
a una persona (tanto dentro como fuera del hogar) en 10 de las 11
alternativas que se entregan'®. En el Grafico 9 se presentan las
cinco opciones con mayor diferencia al respecto, destacando la
ausencia de una persona que pueda ayudar a conseguir algun trabajo
a algin miembro del hogar (13,9% de diferencia), pueda hablar o
escribir en otro idioma (12,2%), pueda prestar dinero al hogar en caso
de emergencia (11,1%), pueda ayudar al hogar a resolver consultas o
realizar tramites legales o financieros (8,4%), y pueda ayudar al hogar
en el uso de tecnologias (7,6%).

Grafico 9: Proporcion de hogares con y sin miembros con
discapacidad mental que no conocen a alguna persona que...

Pueda ayudar a conseguir un trabajo a algin e 51.3%
miembro del hogar (servir de referencia, 37.3%
informacion o contratar)

T 60.6%

Pueda hablar o escribir en otro idioma 48.4%

Pueda prestar dinero al hogar en caso de Y 31.5%

emergencia 20.4%

Pueda ayudar al hogar a resolver consultas o I 33.7%

realizar tramites legales o financieros 25.3%

Pueda ayudar al hogar en el uso de tecnologias [N 23.0%
(computador, internet, etc.) 15.4%

M Hogares con al menos un miembro con discapacidad mental

Hogares sin miembros con discapacidad mental

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

123 La Unica excepcion corresponde a una persona que “pueda ayudar en el
cuidado de nifios(as) o personas en situacion de discapacidad o dependientes en
el hogar”, lo cual es consistente con la necesidad de las familias con miembros en
situacion de discapacidad mental de contar con personas que puedan entregar
ayuda o apoyo.

141

Caracterizacion cuantitativa de personas con discapacidad mental en Chile



Capitulo 03

Una parte importante de la inclusién comunitaria corresponde al
respeto por las distintas identidades individuales. Enrelacién con esto,
segun ENDISC Il el 7% de las personas con discapacidad mental dice
haberse sentido discriminado'? siempre en los Gltimos 12 meses, en
contraste con solo el 0,9% de las personas sin discapacidad (Grafico
10). Cuando se consulta por las razones que pueden estar tras esa
discriminacion, el 76% de las personas con discapacidad senala por
su condicién de salud o por tener alguna discapacidad (la alternativa
que -por mucho- concentra la mayor proporcion de los casos). En
cuanto al lugar donde se han sentido discriminados, el 32,2% de las
personas con discapacidad mental senala en su barrio o vecindario, en
contraste con el 16,4% de las personas sin discapacidad mental; le
sigue la opcidn en el transporte publico, con un 20,8% de las personas
con discapacidad mental y con un 9,9% de las personas sin; de igual
modo, el 20,6% de las personas con discapacidad indica en su familia,
en versus el 11,5% de las personas sin; por ultimo, el 15,8% de las
personas con discapacidad mental indica en las tiendas o el comercio,
en comparacion al 11,4% de las personas sin.

Grafico 10: En los ultimos 12 meses,
;se ha sentido discriminado/a?

87.1%
54.8%
19.1%
9.1% . 12.0% 7.0%
2.5% 09%
— -
Nunca Algunas veces Muchas veces Siempre

Personas sin Discapacidad Mental M Personas con Discapacidad Mental

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos ENDISC Il

En ladimension socioeconémica, segun CASEN 2017 la proporcion
de personas en los distintos quintiles de ingreso auténomo
disminuye a medida que aumenta el quintil (el 33,1% de las
personas con discapacidad mental se encuentra en el primer

2% En concreto, se entiende por discriminacion “...se le ha impedido algo, se le ha
molestado o se le ha hecho sentir inferior”.
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quintil, mientras que el 8,8% esta en el ultimo), desigual distribucidon
socioeconomica que resulta mds pronunciada en comparacion con
la poblacidn sin discapacidad mental (Grafico 11).

Grafico 11: Comparacidn de quintil de ingresos
auténomo entre poblacién con y sin discapacidad

33.1%

228%2%3%

20.7% 21.1%20.5% 19.0%

16.4%
12.3%
’ 8.8%

Y
Poblacion sin discapacidad mental B Poblacion con discapacidad mental

Fuente: Elaboracion propia a partir de datos CASEN 2017

En concreto, al observar la distribucién de las personas con
discapacidad segun su situacion de pobreza por ingresos, el 1,8%
corresponden a pobres extremos, el 7,3% a pobres no extremos, y el
90,9% no presenta pobreza monetaria'*. Por lo mismo, es posible
indicar que las personas con discapacidad mental presentan una
mayor proporcion de personas en situacion de pobreza por ingresos
(9,1% en total, resultante de la suma de las personas en pobreza
extrema y las que estan en pobreza no-extrema) en comparacion
a las personas sin discapacidad mental (8,2%). En cuanto a la
pobreza multidimensional, mientras el 31% de las personas
con discapacidad se encuentra en esta situacion, el 20,2% de las
personas sin discapacidad lo esta'#.

125 En este punto, resulta util abordar en mayor detalle el impacto de los subsidios
en el ingreso de los hogares. El ingreso auténomo del hogar promedio para los
hogares con al menos un miembro con discapacidad mental es de $666.418. EL
subsidio monetario del hogar promedio en hogares con al menos un miembro con
discapacidad mental, por su parte, es de $82.187. En suma, el ingreso monetario
promedio del hogar para estos hogares asciende a $748.605, asemejandose
mas al ingreso auténomo del hogar promedio de los hogares sin miembros con
discapacidad mental ($922.127).

126 De entre los indicadores de la pobreza multidimensional con mayor prevalencia
en hogares con miembros con discapacidad mental, en comparacién a los hogares
sin miembros en dicha situacion, destacan la asistencia escolar (6,8% versus 2,1%
respectivamente), escolaridad (61,4% versus 28,6%), jubilaciones (21% versus
10,5%), habitabilidad (26,1% versus 18,6%), estado de la vivienda (22,5% versus
13,5%), e igualdad de trato (22,7% versus 13,4%).
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Esta realidad se explica por diversas razones. En primer lugar,
la limitada capacidad de insercién laboral de las personas con
discapacidad mental impacta negativamente en la situacién
socioeconémica de su hogar. En este sentido, los ingresos que
aportan al hogar suelen ser los recibidos por concepto de pensiones
de invalidez, los cuales no son suficientes para situarlo al hogar
por encima del umbral de la pobreza cuando esta persona, por
ejemplo, vive Unicamente con su cuidador(a) y ésta, a su vez, se ve
impedida para trabajar por las dificultades para compatibilizar sus
labores de cuidado con actividades remuneradas. En segundo lugar,
como se profundizara en la seccidn cualitativa, el nacer y crecer en
un contexto marcado por la pobreza y la exclusién social genera
repercusiones negativas que pueden impactar a lo largo de toda
la vida de la persona. Por lo mismo, el estimulo de la autonomia y
capacidades humanas en general se ve obstaculizado en quienes se
debenenfrentaraladoble presenciade fuerzas adversas:trastornos
mentales agudos (como trastornos que generan deficiencias) y la
pobreza (como barreras y ausencia de facilitadores). La pobreza, de
este modo, tiende a agudizar el efecto adverso de las deficiencias
corporales, lo cual a su vez aumenta la probabilidad de que las
dificultades cotidianas se multipliquen y profundicen, e incrementa
la probabilidad de configurar situaciones de discapacidad que
impidan la inclusién laboral. En otras palabras, la pobreza crea las
condiciones para su propia reproduccion, en la medida que priva a
las personas de los recursos necesarios para participar de la vida
social, y esta exclusion repercute en la obtencion de los ingresos
necesarios para romper con el circulo de la pobreza.

A modo de conclusion, no existen mediciones sistematicas oficiales
deladiscapacidad mentalen Chile,locualesobservableenelhecho
de que tanto CASEN como ENDISC Il no cuentan con una definicion
explicita de la discapacidad mental, ni miden directamente
dicho fendmeno. No obstante, los ultimos instrumentos oficiales
de medicion han sido disenados a partir de los conceptos vy
metodologias propuestos por la CIF y la Convencidn, lo cual pone
a sus indicadores en linea con el Modelo Biopsicosocial de la
discapacidad. Este avance representa una mejora considerable
en el plano tedrico y metodoldgico de dichas mediciones, aunque
distan de ser lo suficientemente excluyentes en lo que respecta
a sus criterios de clasificacion. Sobre esto ultimo, es posible
identificar a 390.938 personas con condiciones permanentes o
de larga duracion asociadas a trastornos psiquiatricos en CASEN
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2017. Articulando estos casos con aquellos que estan en situacion
de discapacidad, es posible arribar a una cifra mas especifica de
155.786 personas. En el caso de ENDISC I, el cruce de personas
con discapacidad con aquellas que presentan trastornos mentales
a partir de la clasificacion del CIE-10, permite arribar a un total de
1.663.370 personas’?’.

Enloqueconciernealos principales resultados de la caracterizacion,
es importante destacar que una proporcion importante de las
personas con discapacidad mental corresponden a adultos mayores
con demencia, asociada también a una mayor proporcion de
mujeres que de hombres. En términos de brechas, las personas con
discapacidad mental reflejan peores niveles de inclusion en todas
las dimensiones abordadas. En el ambito educativo, por ejemplo, se
observaunanotableproporcidndepersonascondiscapacidad mental
sin educacion formal o con trayectorias escolares inconclusas, lo
cual se aprecia especialmente en las personas con discapacidad
mental de mayor edad, mientras que los mas jovenes y actuales NNA
presentan menores brechas gracias a los avances experimentados
por el pais en el plano educativo. De todas maneras, estas brechas
persisten entre personas cony sin discapacidad mental. En el plano
laboral se observa una situacion similar a la anterior, en la medida
que una proporcion significativa de la poblacion con discapacidad
mental presenta una tasa de participacion menor al 10%. Para las
personas con discapacidad que trabajan, la situacién refleja mas
bien un tipo de inclusidon deficitaria que una inclusién plena (o al
menos similar al de la poblacién sin discapacidad mental), lo que
se ejemplifica en los menores salarios que reciben. Asimismo, en lo
referente a su inclusion en los servicios de salud, las personas con
discapacidad mental reportan en mayor proporcién el haber tenido
problemas de acceso a consulta o atencion médica, en comparaciéon
a las personas sin discapacidad mental. Por ultimo, en lo que
respecta a la dimension de participacion y las redes, las personas
con discapacidad mental viven en hogares que, en comparacion a
los hogares sin personas con discapacidad mental, cuentan con una
menor red de apoyo en necesidades claves para el bienestar.

27 Cabe recordar que desde el Ministerio de Desarrollo Social (2016) se excluye
de esta cifra a quienes tienen discapacidad severa, lo cual reduce la cantidad de
personas con discapacidad a 820.965 personas.
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Tal como fue esbozado en los antecedentes tedricos e histdricos de
la discapacidad mental, se evidencié que esta poblacion presenta
mayores niveles de pobreza por ingresos y multidimensional, que
a lo largo de las trayectorias de vida suelen ser tanto causa como
consecuencia de la exclusién en dimensiones esenciales para el
bienestar humano. Como se profundizara en el analisis cualitativo,
cuando las privaciones socioeconémicas estan presente al inicio
de las trayectorias vitales, sus consecuencias negativas en el
desarrollo de capacidades humanas y participacion social suelen
perdurar a lo largo de toda la biografia individual.
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Analisis Cualitativo







n esta seccion se presenta un analisis cualitativo realizado a

partir de 28 entrevistas aplicadas a personas con discapacidad

mental'?®, las cuales presentan diversos tipos de trastornos
tanto psico-sociales como cognitivo-intelectuales y distintos grados
de limitacion funcional (leve, moderaday severa). La presentacion de
los hallazgos se divide en dos secciones. En primer lugar, se aborda
la relacidn entre la discapacidad mental y la inclusion/exclusion
de la persona en esferas relevantes para el bienestar humano:
educacion, salud, trabajo, ingresos y vinculos interpersonales'”.
Los resultados de las entrevistas coinciden en gran medida con los
datos e informacion secundaria expuesta en secciones anteriores
(caracterizacion cuantitativa a través de bases de datos, resultados
del Primer Encuentro Nacional por los Derechos de las Personas
en Situacion de Discapacidad Mental de 2015, diagndsticos internos
del sistema de salud mental en Chile, entre otras fuentes). En
segundo lugar, se plantea un analisis de las trayectorias de vida de
las personas entrevistadas, estructurado en base a tipologias. Con
este ejercicio se articulan distintas formas a través de las cuales
las personas con discapacidad mental viven las dimensiones
del bienestar descritas en el primer apartado, en funcion de sus
distintos recursos materiales, redes de apoyo, vulneracién de
derechos, y factores en su entorno. Asi, esta agrupacién analitica de
las trayectorias de vida permite distinguir distintos tipos y grados
de inclusion/exclusidn social.

Es importante recalcar que, como postula el Modelo Biopsicosocial
de la discapacidad, si bien el tipo y la gravedad de los trastornos
psicosociales o cognitivo-intelectuales son un factor que influye en
el grado de discapacidad de las personas, no determinan en ultima
instancia sus posibilidades de inclusién y participacion social. Como
fue descrito anteriormente, experiencias adversas como el abandono

128 Estas entrevistas se realizaron entre octubre de 2019 y febrero de 2020. Las
entrevistas fueron realizadas a mayores de 18 anos con discapacidad mental,
tanto hombres como mujeres, que viven en situacion de exclusion y/o pobreza en
Chile, y que, ademas, al momento de la entrevista participaba de algun programa
social o de salud.

129 Es importante mencionar que la informacion recabada en cada dimension
no es homogénea, dado que las personas entrevistadas se extendieron mas en
algunas que en otras, y puesto que éstas tienen diferentes impactos en el bienestar
de las personas. Ademas, en algunos casos resultd mas dificil articular relatos en
relacion a las tematicas indagadas.
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a edad temprana, la pobreza, o tutores con escaso conocimiento y/o
voluntad paraentregarunacompanamiento que potencie laautonomia
individual, son factores externos a las personas que ejercen un rol
clave en sus posibilidades de maximizar su funcionalidad.

4.1. DIMENSIONES DEL BIENESTAR
4.2. EDUCACION

Las personas con discapacidad mental suelen presentar una
situacion de exclusion educativa que no solo es observable
cuantitativamente en base a los anos de escolaridad exitosamente
alcanzados, sino que también a través del analisis cualitativo de las
condiciones e hitos especificos que ocasionaron su exclusion del
sistema educacional.

La participacién de las personas con discapacidad mental en
la esfera educativa, depende en gran medida de la aparicion
de trastornos mentales en la etapa escolar. Por ejemplo, en los
relatos se observan frecuentemente casos en los que la apariciéon
de sintomatologia coincide con episodios de desescolarizacion. Si
bien estos episodios de exclusion ocurren en practicamente todas
las entrevistas, quienes expresan haber sufrido vulneraciones a
temprana edad describen un dafno mas profundo -y usualmente
permanente- en este ambito:

"Entrevistado: Yo llegué hasta 3° basico no mas, por
el problema que tengo [...]

Entrevistador: ;No hubo programas de estudio que
continuaran...?

Entrevistado: Antiguamente existia nada sobre
eso, uno entraba a primero basico a los siete anos,
antiguamente, la basica era lo maximo. Después
salid los parvulos ahi empezd a cambiar el sistema
de...de estudio.

Entrevistador: y después que salié de 3° basico,
¢Qué hizo? ;Qué paso con usted?

Entrevistado: Bueno, yo estaba terminando basica
en la Feria Pla antiguamente, de ahi no fui mas po.”
(Hombre, 58 anos, zona norte).
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"Entrevistador: ;Qué le hubiera gustado, si usted
pudiera haber hecho algo distinto? ;Qué le hubiera
gustado que hubiera sido distinto en su vida?
Entrevistado: Que me habria gustado, ser minero[...]
igual que mi papa [...] si no me hubiera enfermado...
habria terminado 4° medio, habria sido ingeniero
en minas, pero me enfermé me dio esquizofrenia...”
(Hombre, 52 afos, zona norte).

Las condiciones basales de exclusidn en las que se encuentra
la persona son determinantes en la posibilidad de acceder a la
reinclusidon educativa, una vez transcurrido el episodio inicial de
crisis y exclusion. No obstante, en los relatos también se mencionan
las preferencias personales y otras caracteristicas individuales
como razoén de la auto-exclusion escolar:

“Entrevistador: ;Y usted iba al colegio 0...?
Entrevistado: Si.

Entrevistador: ;0 fue a una escuela...?
Entrevistado: No yo... el problema mio, yo no podia
hablar por el problema de lenguaje...

Entrevistador: Ya, entonces ;iba a una escuela
distinta?

Entrevistado: De discapacidad, si.

Entrevistador: Perfecto, juna escuela especial?
Entrevistado: Si, estudiaba acd en Renca... segui
hasta el segundo basico y luego me sali y me puse
a trabajar...

Entrevistador: ;Y por qué se sali6?

Entrevistado: Porque quise ganar mi plata, empecé
trabajando... limpiando autos en dos bencineras...
Entrevistador: ;qué edad tenia ahi?

Entrevistado: Dieciséis anos [...]

Entrevistador: ;A los dieciséis anos lo dejo? O sea,
ino habra sido segundo medio?

Entrevistado: Si..." (Hombre, 41 afios, zona centro).
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Estos ejemplos dan cuenta de hasta qué punto las consecuencias
de la discapacidad mental son asumidas como una responsabilidad
individual, en la cual la discapacidad es entendida como una
enfermedad que limita directamente las posibilidades de acceder
a mayores niveles de educacion. Sin embargo, nuevamente es
necesario enfatizar que tanto las “preferencias” individuales como
la gravedad que alcanzan los trastornos mentales son consecuencia
de factores externos a las personas, como sucede por ejemplo con
la ausencia de tratamientos (farmacoldgicos y acompafiamiento
psicosocial) oportunos y de calidad, o con entornos familiares
acogedores que estimulen las capacidades de la persona y
contribuyan a que desarrolle su maximo potencial. Por lo tanto,
las practicas de auto-exclusidn constituyen una reaccion adaptativa
al efecto acumulativo de multiples experiencias adversas. En
este sentido, los relatos sefalados se conjugan con menciones a
profundas carencias socioecondmicas, que incrementan el riesgo de
desescolarizacion. Al respecto, las entrevistas describen el efecto
mas inmediato y directo de la pobreza en la inclusién educativa: la
falta de recursos para seguir estudiando. Esta barrera, sumada a
otros obstaculos externos a la persona, configuran un escenario en
el que se vuelve extremadamente dificil continuar con los estudios,
lo cual no guarda relacion directa con el grado de discapacidad
diagnosticado, y que es posible identificar en todas las personas
entrevistadas cuyo grado de discapacidad es leve o0 moderado:

“0 sea, no es que no... o sea me faltaron algunas
cosas de materia, por ejemplo, dividir. Ejemplo mas
basico eh... me falté mentalidad como para...como le
puedo explicar, como le puedo explicar eh... cuando
tiene que hacer una division y le cuesta dividir,
ensefanza, estudios (...) problemas familiares de
mama y papa porque de repente teniamos, a veces
no teniamos, entonces ir a la escuela me faltaba
esto, esto otro”. (Hombre, 40 afos, zona norte).

Sobre esto ultimo, el apoyo familiar también es mencionado
frecuentemente como un factor gravitante en la continuidad de
los estudios, que se articula con la adecuacidén del establecimiento
educativo en lo que concierne a entregar facilitadores (barrera de
utilizacién y de equidad):
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"Es que llegué hasta tercero y no fui capaz de pasar
el cuarto. Tenia problemas con mi madrastra porque
estudiaba en la noche, creia que andaba con algun
chiquillo no sé supongo yo... pero no..." (Mujer, 46
anos, zona centro).

“Eh, no po’ porque por mienfermedad yo cacho... casi
no iba al colegio casi... [Al final] ellos me sacaron,
el Juan Carlos, la pareja de mi hermana mayor de
Talca, me dijo: “ya no vas a ir mas al liceo, teni’ que
retirarte” (Mujer, 44 afos, zona centro).

"Si, yo a la escuela iba. En la montana habia una
escuela chiquitita, antigua. Ahi iba a la escuela yo.
Tenia hasta... hasta cuarto no mas. Cuarto basico no
mas estudié yo (...) Catorce afos tenia cuando sali
de la escuela yo. Y después mi papa dijo: nada, salir
a trabajar de empleada yo por ahi”. (Mujer, 54 afos,
zona sur).

Frente a este contexto adverso, se hace necesario contar con
instituciones aptas para procesar y responder frente a los distintos
factores de riesgo de desescolarizacion, los cuales se acumulan y
refuerzan mutuamente. La necesidad de contar con instituciones
educativas altamente especializadas introduce un factor clave en
la disponibilidad de servicios a lo largo del territorio nacional. En
este plano, la difusidén de los protocolos de inclusién educativa
y la instalacién del paradigma "Social y Biopsicosocial" de la
discapacidad, responden al centralismo que caracteriza al pais.
En las entrevistas se identifica que quienes residen en zonas
alejadas de la Regidn Metropolitana (y de grandes centros urbanos
en general, particularmente en el sur del pais), principalmente
en entornos rurales, experimentaron dificultades para acceder a
instituciones educativasinclusivas, lo cual condiciond decisivamente
sus trayectorias escolares incluso en personas entrevistadas que
estuvieron recientemente en edad escolar:
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“No, era escuela rural, no era especial. [Estuvel]
hasta el cuarto ano basico. Querian meterme para
hacer quinto basico, el médico dijo que no, que me
estaba haciendo mal el estudio, porque ya no podia,
me tengo que concentrar en mi memoria. Mucho
estudio”. (Hombre, 39 afos, zona sur).

La realidad descrita estd mas presente aun en el caso de personas
de edad avanzada, lo cual es congruente con el hecho de que la
educacion inclusiva es un concepto de instalacion relativamente
reciente en el pais. Por lo mismo, cuando estas personas se
encontraban en su etapa escolar las instituciones educativas aptas
para responder a sus necesidades de aprendizaje no existian, o bien
se encontraban concentradas como un nicho exclusivo en el centro
del pais. Asi mismo, cabe recordar que la obligatoriedad de 12 afos
de escolaridad también es relativamente reciente en la legislacion
chilena, por lo que en personas entrevistadas de edad avanzada es
comun haber completado solo hasta la educacion basica.

Ahora bien, mas alla de la cantidad de afnos que se alcanzd a cursar,
en practicamente todos los discursos se detecta un anhelo por
haber tenido mas y/o mejor educacién:

"Entrevistador: Ya ;Y qué cosas le gustaria a usted
que cambiaran? ;Qué cosas... qué le hubiera gustado
qgue fuera distinto?

Entrevistada: Esto.. que cambiara, que fuera
distinto... estudiaria en la escuela.

Entrevistador: ;Le gustaria estudiar... le hubiera
gustado estudiar?

Entrevistada: Si po, estudiaria en la escuela.
Entrevistador: jNunca estuvo en una escuela?
Entrevistada: nunca estuve en una escuela, nunca
estuve en una escuela.

Entrevistador: ;Y por qué?

Entrevistada: Porque no estuve no mas po.
Entrevistador: jNunca la llevaron?

Entrevistada: Nunca, nunca me llevaron a la
escuela”. (Mujer, 70 afios, zona sur).
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"Entrevistador: ;Y por qué dejo la escuela? ;Séptimo?
Entrevistado: Porque estaba trabajando...
Entrevistador: ;Estaba trabajando ya?

Entrevistado: Claro...

Entrevistador: ;Y en qué... en qué?

Entrevistado: En la vendimia...

Entrevistador: Si po'... jtrabajaba de temporero?
Entrevistado: Si, en la parcela si, en el campo...
Entrevistador: Mmm... ya y ;ahi nunca mas volvié a
estudiar?

Entrevistado: No, no... aprendi mucho de la vida..!
(Hombre, 70 afos, zona centro).

U

En personas con discapacidad severa la necesidad de una red de
contencion social demuestra ser un factor clave en la prevencion
de trayectorias que pueden concluir en una exclusion casi total
de la comunidad educativa. Dadas las necesidades especificas -y
complejas de satisfacer- de esta poblacion, su relacion con distintos
aspectos de la vida social estd mediada por la escasa disponibilidad
de instituciones o dispositivos de prestacion de servicios, barreras
que en el presente caso se observan en el plano de la educacion.
De este modo, las personas entrevistadas con discapacidad mental
severa usualmente sefalan estar completamente excluidos de
la esfera educativa, dada la ausencia de establecimientos que
permitan proveerla de una manera acorde a sus necesidades:

“Entrevistada: Yo... anduve en la escuela Antucao de
aqui de Castro...

Entrevistador: Mmm... ;y era una escuela especial o
era una escuela normal?

Entrevistada: Especial... después yo me cambié de
colegio...

Entrevistador: jAh! te fuiste a otro colegio...
Entrevistada: COANIL se llamaba...

Entrevistador: A COANIL, perfecto y eso ;donde? ;En
Castro igual?

Entrevistada: Si...

Entrevistador: jAh, perfecto! Ya... ;y sigues yendo a
COANIL?

Entrevistada: No...

Entrevistador: ;No?

Entrevistada: Anduve hasta el afio dos mil diecisiete...
Entrevistador: Ya... ;Y por qué se termind?
Entrevistada: Porque segun mi edad...”

(Mujer, 34 afos, zona sur).
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4.3. SALUD

4.3.1. ACCESO Y PERCEPCION DE LA DISCAPACIDAD

En lo que respecta al acceso a servicios de salud, es necesario aclarar
que la muestra presenta un sesgo en la medida que la mayoria de
las personas entrevistadas fueron seleccionadas de instituciones
abocadas al acompafnamiento e insercion progresiva de las personas
con discapacidad mental en la comunidad. Por lo mismo, si bien estas
personas se encuentran en situacion de pobreza o vulnerabilidad
socioecondmica, no se aprecia en los relatos la alusion a problemas
notorios en el acceso a los servicios de salud. En concreto, la mayoria
de las personas entrevistadas declara no tener mayores problemas

en cuanto al acceso al tratamiento que se le ha indicado:
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"Entrevistado: Cuando estaba enfermo, cuando
estaba haciendo el tramite de la pension, me atendia
en el Sotero y ahi me mandaban al COSAM.
Entrevistador: ;Y como era la atencién ahi?
Entrevistado: Buena.

Entrevistador: ;Usted estd conforme con la atencion
gue ha recibido?

Entrevistado: Si".

(Hombre, zona centro).

“Si, si,si eh llegué ahi porque lo hallaron conveniente
que tenia que compartir... tener... comunicarme,
no estar ahi porque... resulta de que no... habia un
problema de que yo usaba Aldol y a mi me agotaba,
era cambiante me descontrolaba entonces...
empezaron por... alld la dosis del remedio que a
mi me hacia sentirme mejor y costé mucho, a mi
papa le costé mucho, gastdé mucha plata en mi en
ese sentido porque resulta que... eh... me llevaba
al doctor, me enfermada, adelgace harto... estaba
delgadita, harto delgadita. No queria comer a veces
comia demas... eh... me enojaba eh... bueno usted
sabe esos cambios pero cuando empecé en el
Hospital de Dia como que el mundo se me abrio.”
(Mujer, 46 afos, zona centro).



Por lo mismo, aunque pueden existir brechas de atencién, entre
las personas entrevistadas se aprecia una clara conformidad con
los tratamientos en lo que se refiere al acceso. Por otro lado, tal
como fue mencionado en el caso de la educacidn, las personas
entrevistadas entienden su trastorno mental como un factor
gravitante que limita su funcionalidad, y por ende restringe sus
posibilidades de participar en la vida social (independientemente
de su grado de discapacidad):

“Porque con mi enfermedad no puedo, porque me
puede salir igual que yo, enfermo. O me puede
salir Down con las pastillas que tomo. Una vez una
psicologa me dijo que si yo quedo embarazada, me
tienen que suspender las pastillas porque le puedo
hacer dano al feto, y al suspenderme las pastillas,
dijolapsicologaque me podiadescompensar,y podia
caer hasta hospitalizada. Una descompensacion
que puedo ver cosas, oir voces, y hacer cosas que
yo no me dé cuenta. Y eso es una descompensacion,
y... puedo caer hospitalizada, porque no puedo estar
sin pastillas. Entonces por eso el problema”. (Mujer,
41 afos, zona norte).

Y no po’ si puedo pero es que... 0 sea yo me siento
limitada por el hecho de tener una enfermedad po’.."
(Mujer, 35 afos, zona centro).

“Entonces, no todos van a llegar a ser exitosos...
0 uno puede ser exitoso pero dentro de... dentro
de sus capacidades. Entonces eso a lo mejor fue,
no sé como error.. como exigirnos tanto "que
estudidaramos, que estudiaramos...” Y eso me fue
frustrando y ahi desencadend en la enfermedad”.
(Hombre, 57 afos, zona centro).
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4.3.2. DIAGNOSTICO Y RELACION CON EL TRATAMIENTO

Pese a que la mayor parte de las personas entrevistadas se
mostraron conformes con la atencion recibida en materia de
salud, son habituales las alusiones a diagndsticos tardios de sus
trastornos mentales, lo cual representa una vulneracion a los
derechos fundamentales de las personas con consecuencias
potencialmente irreversibles en las trayectorias individuales. En
este sentido, los episodios de crisis no tratados pueden producir el
desarrollo de afecciones que, con el paso del tiempo, agudicen la
limitacion funcional de las personas con discapacidad:

"Entrevistador: ;Y cuadndo le diagnosticaron esa
enfermedad?

Entrevistada: Hace poquito, hace poco tiempo no
mas, hace como unos... ahora no mas que llegué al
Hogar de Cristo”. (Hombre, 40 afos, zona norte).

“Sipo’ pero yo no me la traté nunca, empecé a
trabajar, a trabajar y a trabajar a vender ensaladas
y trabajaba, trabajaba, nunca traté la muerte de
él [su pareja], nunca fui al psicdlogo... nunca fui al
psiquiatra, pase por alcoholismo... estuve buena para
tomar harto tiempo después de que él murid, vivia
llorando... trabajando...” (Mujer, 30 afos, zona centro).

Por otra parte,es comun en los relatos uninvolucramiento “distante”
de las personas en los tratamientos que reciben. En otras palabras,
usualmente las personas entrevistadas senalaron no participar
mayormente de su proceso terapéutico, el cual es descrito como un
elemento dado “externamente” en su entorno. Esto se conjuga con
el agotamiento que tienden experimentar las personas en relacion
al esfuerzo cotidiano realizado para sobreponerse a su situacién de
discapacidad mental:

"Entrevistadora: los doctores le tienen que explicar a
usted cudl es su diagnostico, por qué le estdan dando
esas pastillas, qué es lo que se espera que le ocurra
cuando se las toma ;Esas cosas le explicaron o no?
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Entrevistado: No, no me explicé el doctor, 0o sea
yo le expliqué lo que me pasa a mi pero... no me
explicd con qué... iba a andar como andaba sino yo...
atontado un poco”. (Hombre, 40 afios, zona norte).

“Yo no quiero tomar mas pastillas en mi vida, yo
creo que si antes me diagnosticaran diabetes o
cancer o cuestiones yo no me haria tratamiento,
viviria la vida tal cual no tomaria pastillas, no quiero
tomarme una pastilla nunca mas en mi vida..
(Mujer, 35 afos, zona centro).

Este tematambién da cuenta del paternalismo al cual se encuentran
sujetas las personas con discapacidad mental, lo que atenta contra
su derecho a la autodeterminacién y afecta negativamente el
resultado final de su tratamiento terapéutico. Este paternalismo
puede ocurrir de distintas maneras e intensidades, ya sea como
una exclusion total del proceso de toma de decisiones o, de modo
mas sutil, bajo la forma de una limitada informaciéon que los
especialistas le proveen sobre su tratamiento. En este ambito, no
se observan mayores diferencias en los relatos de personas con
discapacidad leve y personas con discapacidad moderada, como se
ha mencionado anteriormente. Por ejemplo:

"0 sea, lo pasé mal. Yo no queria estar ahi, no sabia...
0 sea yo sabia que me iban a mandar a Santiago,
pero no sabia que me iban a internar, no sabia aca
gue me iban ainternar, pero yo iba enganada porque
yo no sabia eso. Y después no habrian tenido como
llevarme para Santiago, si no... si me hubieran dicho
gue me iban ainternar”. (Mujer, 41 afios, zona norte).

"Erami pareja...después pasaron los afos y no podia
salir del alcohol... después sali del alcohol, gracias
a Dios pero empecé con estas enfermedades de
esquizofrenia... me diagnosticaron esquizofrenia...
me recetaron un tratamiento farmacoldgico, no lo
he tolerado, he pedido que me bajen las pastillas y
me las bajaron, tengo 11% de discapacidad igual
no es tanto... y no me pueden obligar de hecho si
yo no quiero las inyecciones no me las pueden
poner... pero yo me la pongo porque mi papa me lo
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exige para poder ayudarme porque mi papa cree en
los médicos, cree en los tratamientos y todo eso...
yo no creo en los médicos yo creo en la medicina
alternativa pero... no he podido cuidarme como se
debe porque no tengo ni donde vivir po’ (rie)". (Mujer,
30 afos, zona centro).

4.4. TRABAJO

4.4.1. ACCESO AL MUNDO DEL TRABAJO

En lo que respecta al ambito laboral, las entrevistas dan cuenta
que es muy comun que las personas con discapacidad mental
mantengan una débil vinculacién con el mercado del trabajo. Las
bajas credenciales educativas y la ocurrencia de crisis se potencian
como razones que atentan contraunamayor participacion laboral.No
obstante, también es comun identificar relatos que aluden al anhelo
por encontrar un trabajo remunerado o desempenar algun tipo de
actividad productiva, lo cual se puede rastrear en las entrevistas de

personas tanto con discapacidad leve como moderada'®’:

“Me cuesta encontrar trabajo, estoy inscrita en dos
fundaciones, busco empleo y no me llaman... me
han llamado a entrevistas, pero no me llaman a la
segunda los... a las segundas entrevistas, me llaman
a la primera no mas. Llevo un ano mas o menos sin
trabajar, ha sido dificil” (Mujer, 30 afios, zona centro).

“Bueno es que a veces cuesta po. Los curriculum hay
que hacerlos, cuesta que confien en uno”. (Mujer, 39
afos, zona sur).

“Ahi...Primero me dieron el pajaro, apretar botones
y echarle salitre a los carros, llenarlos. Tuve que
salirme porque el problema es que yo estaba
enfermo, estaba recién tomando remedio”. (Hombre,
52 afos, zona norte).

130 Quienes han sido catalogados con discapacidad severa, por el contrario, se
encuentran completamente excluidas del mercado laboral como consecuencia del

régimen de internacién en el que se encuentran.
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En este sentido, el espacio laboral se reconoce como un area
que otorga autonomia economica, permite construir vinculos
interpersonales, y entrega una sensacion de realizacidon. Por
oposicion, cuando las personas fallan en integrarse al sistema
laboral, se enfrentan a frustraciones muy fuertes, que se reflejan
crudamente en los relatos recopilados.

“Ahora estoy esperando para trabajar, porque me
hace mas bien, tengo la mente ocupada. Me hace
bien eso. Si no pienso mucho. Cosas... mas en...
mucho... muchas cosas, negativas y positivas”
(Mujer, 35 afos, zona norte).

“Imaginese yo vine a pedir ayuda aca al Hogar de
Cristo, porque yo también quiero ayudarme, yo
trato de buscar, yo soy una mujer con estudios, soy
inteligente... yo no me siento enferma... ya sé que
necesito una via, un camino, trato de buscarle y le
busco, le busco, estoy en una fundacion, me han
mandado a ver pega he ido a entrevistas viviendo
hasta en la calle, yendo a entrevistas diciendo ya
igual no mas nadie se va a dar cuenta que vivo en
la calle... y voy pero no te llaman...” (Mujer, 30 afios,
zona centro).

Entrevistador: ;Y qué le gustaria hacer con la vida que
tiene, pa’ adelante?

Entrevistada: Ahi encontrar un trabajito, trabajar en
huerta, limpiar jardines me gustaria. Esos trabajos no
hay aqui en Ancud creo yo". (Mujer, 54 afos, zona sur).

Las diversas barreras que se interponen a la entrada de las
personas con discapacidad mental al mercado laboral, son
reforzadas por la estigmatizacion que afecta a esta poblacion,
fundamentada en base a estereotipos y prejuicios que representa
a las personas como incapaces e impredecibles. Este problema
da cuenta de lo poco preparado que esta el mercado laboral para
incluir a personas con discapacidad mental, mas alla de lo que
establece la legislacidn al respecto:
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"Y ahi dijo, yo quiero una chica para hacer aseo.
Limpiar banos. Y dije a lo mejor aguanta trabajar
ahi, era medio dia no mas. No recibio nada la sefora
(..) So6lo porque tenia esquizofrenia”. (Mujer, 54
anos, zona sur).

Como fue descrito anteriormente en este documento, otra forma
de exclusiéon del mercado del trabajo es la que ocurre por una
influencia de familiares directos. En las entrevistas este problema
aparece como una medida de sobreproteccion, en la que se excluye
intencionadamente a las personas con discapacidad mental del
mundo laboral pues se asume que representa un riesgo a su
bienestar. Dicho obstaculo se puede expresar como una prohibicion
explicita a la integracién laboral, o como un desincentivo que se
sostiene por medio de desinformacion respecto al funcionamiento
de las pensiones de invalidez:

“No sé, no alcancé a durar ni dos dias... como dos
dias dure no mas... Porque mi papa llego de repente
y... vino de sorpresa y le dije que estaba trabajando
y “Ah ya” me dijo...y como mi papad no me dejaba
trabajar me echaron”. (Mujer, 44 afios, zona centro).

“"A mi si. Pero tengo un problema que me dice mi
hermana, que si yo trabajo, me quitan la pensién...”
(Hombre, 58 afos, zona norte).

4.4.2. VINCULO LABORAL, TIPO DE LABORES E INTERMITENCIA

Como consecuencia de la dificultad que presentan las personas
con discapacidad mental para realizar actividades remuneradas,
la posibilidad de conseguir recursos de manera auténoma suele
expresarse en actividades informales, las cuales se caracterizan
por una alta precariedad e inestabilidad:

“No, es que yo vendo cigarros, compro barato y le

vendo a los chiquillos a 100 pesos..." (Hombre, 51
afos, zona centro).
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"Entrevistado: Yo estaba trabajando ahi, la ayudaba
ahi en el mercado... una sefnora... una sefora que
trabajaba en comida...

Entrevistador: Ya, en el mercado aca en Linares,
iella le pagaba un sueldo?

Entrevistado: No me daba unas monedas no mas.”
(Hombre, 39 afos, zona centro).

Este tipo de inclusion social coincide con lo que se denomina
como una inclusion deficitaria, es decir, instancias con condiciones
precarias que proporcionan recursos insuficientes y/o de mala
calidad, lejos de las alternativas éptimas. En sintonia con lo anterior,
en las entrevistas se critica la estabilidad laboral y los ingresos a
los que se puede acceder a través de estos empleos informales.
Cabe senalar que practicamente en la totalidad de las personas
entrevistadas que senalaron realizar actividades remuneradas,
estas correspondian a labores manuales de baja calificacion, lo cual
nuevamente es aplicable tanto a personas con discapacidad leve
como moderada:

"Vivia con mi hermanastra que nos quedamos
juntas, que era chica de mi madrastra que nos
criamos juntas. Como mi madrastra cuando se
caso tenia cuatro hijos, y esos después crecieron:
tres mujeres y un hombre. Asi que ella me llevd
cuando me dijo: “quieres ir a trabajar a Quelldon
a una pesquera”, y yo le dije: "ya". Y estdbamos
ahi, y ella convivia con un chico, asi que ahi nos
arreglamos los tres en una casita chiquitita que
ellos arrendaban. Y yo le daba plata igual para
comprar las cosas ahi. Asi que yo iba a pagar la luz,
todas esas cosas. Asique ahiestdbamos cuando me
enfermé yo. Después me cambié porque después
ya me aburri de trabajar y no quise trabajar mas
nada. Un sueldo muy poco, mucho trabajo. La
patrona no tenia ni un dia de descanso. Un ratito no
mas el dia domingo salia pero tenia que hacer mis
cosas. Un dia a la semana quedaba libre no mas, el
dia jueves”. (Mujer, 54 afos, zona sur).
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Por lo mismo, las personas pueden experimentar episodios en los
que la actividad productiva puede perder sentido y decaer asi la
motivacidn por seguir desempendndola, lo que explica en parte los
procesos de autoexclusion de los espacios laborales, cuando se
logra acceder a ellos. Por razones como esta se vuelve imperioso
contar con espacios inclusivos y potenciar los empleos protegidos,
sensibles a los diferentes trastornos y niveles de funcionamiento

“Trabajé en casa particular, cuidando a una
abuelita o haciendo aseo (ganaba) ciento veinte.
Ahora estaba haciendo aseo por dia no mas.”
(Mujer, 39 afios, zona sur).

de cada persona:
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“Claro, y al tercer dia no fui, y yo hablé y me dijo ya
[...]tienes que ir o si no te vamos a cortar. Bueno, ya.
Y fui al cuarto dia, ya no tenia adolorido, me habia
tomado unas pastillas y me iban a ver de Santiago a
mi. De Santiago me iban a verme y estaba contentos
conmigo, como yo trabajaba. Después yo.. me
mandaron a otro lado para trabajar y ese lado...
me... me retaron porque yo limpiaba ollas gigantes,
apenas me las podia... cuando se quemaba el
arroz costaba harto sacar el arroz y perdia mucho
tiempo. Y habia como unas loncheras, me acuerdo,
me dijo la jefa que tuvo una en contra mio, que al
Jorge le quedd una lonchera con comida, y ya, no
me senti mal. Y al otro dia me dijeron lo mismo,
pero yo estaba bien, me dijeron que la que manda
ahi, la directora, no sé, me dijo tu sabes trabajar
bien, pero te falta a ti... eh... soy un poco lento, pero
no sé me escribio ningun plazo, me puse a trabajar
por plazos y.... Y yo terminé el trabajo, me cancelé a
los dos meses y voy a aprobar el finiquito y... todos
los que habia detras de mi o antes estaban todos
cancelados. Yo fui el primero en cancelarme, habia
colombianas, colombianos, papds, mamas, que
trabajaban ahi conmigo, y ya no estaban ya, no sé
qué pasaria. Primero yo me cancelé y después ya no
estaba ahi”. (Hombre, 52 afios, zona norte).



En los casos en los que se logra una vinculacién formal con el
mercado laboral, es caracteristico que esta sea intermitente a lo
largo del tiempo y dispersa en cuanto a la funcién desempenada.
En otras palabras, las personas suelen “saltar” entre trabajos
esporadicos que tienen en comun la baja calificacion que exigen.
En estas condiciones es muy dificil que la vinculacion laboral tenga
rendimientos crecientes por experiencia acumulada. Este problema
sumado a dificultades propias de cada situacion de discapacidad
mental, dan lugar a un circulo vicioso desde el punto de vista de la
continuidad laboral, en la media que las personas con trabajos mal
remunerados se ven desincentivadas a mantener su vinculacién con
el trabajo. Como consecuencia ultima de este proceso, aumenta la
tendencia a la falta de autonomia por falta de recursos provenientes
del ambito productivo:

"En la imprenta Ercilla, en la imprenta... José.
Trabajé en todas esas imprentas, pero me salia de
las imprentas porque pagaban muy poco, pagaban
30 lucas y después de eso... me fui a trabajar de
jornalero. Ganaba mas plata tirando palas que... que
haciendo encuadernaciones. Pero me quedaban
lindos los trabajos”. (Hombre, 54 afos, zona norte).

"Entrevistador: ;En qué ha trabajado?

Entrevistado: Construccion, ahora en Sodexo, ahi
en Zaldivar hacer lo (...) de las argollas, y he estado
desempeidndome en esas cosas”. (Hombre, 40
anos, zona norte).

En otro plano, en la mayoria de los casos el espacio laboral posibilita
la creacidn de vinculos interpersonales, ya sea con personas de la
misma jerarquia, superiores, subordinados, clientes, entre otros
actores. Por lo mismo, la participacion en el mercado laboral
representa un mecanismo de integracion social relevante en la vida
de toda persona. En el caso de quienes presentan discapacidad
mental, esta constatacion aparece con claridad, considerando
que muchos de los vinculos interpersonales mencionados por las
personas entrevistadas se suelen vincular al ambito laboral en las
entrevistas. De todas maneras, los vinculos interpersonales creados
en entornos laborales pueden ser tanto positivos como negativos:
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“Entrevistadora: Ya ;Echa de menos trabajar?
¢Trabajo? ;Desde cuando...?

Entrevistado: Ah sipo, yo trabajaba en la
Universidad del Norte, estuve trabajando [...]
yo limpiaba platos..me fue bien, después me
ensenaron el...y ahi tuve problemas, me dolia la
espalda [...] (Hombre, 52, zona norte).

"Entrevistadora: ;Antes de trabajar aca? ;Ddnde
estabas?

Entrevistada: Estuve en el... alld, después estuve
en otra pega. Después fui a.. unos que dan
alla... unos que estaba antes yo, estuve alla [...] y
después me sacaron porque eras puras... groseras,
puras groseras, puros garabateros. Decian puro
garabatero y la gente decia no me gustaba mucho,
era muy flaite [...]

Entrevistadora: ;Como lo pasabas tu ahi?
Entrevistada: Mal

Entrevistadora: Mal ;Como te sentias? ;Qué hacias
tu ahi con ellos?

Entrevistada: Mal porque me... firmé una carta no
mas y dije no... ya no quiero ir mas a la otra pega,
quiero puro salirme y me quiero ir... quiero salirme
y no quiero ir mas a trabajar [...]

Entrevistadora: ;No tenias amigos como aqui?
Entrevistada: No, nada, nada.

Entrevistadora: Ninguna persona te...

Entrevistada: Nada, me molestaban a cada rato. Yo
le decia a la jefa mira... la Paty me sigue molestando
y la Fena... la Fefia me sigue molestando. Me sigue
molestando y ya... al final me sali, al final me sali[...]
(Mujer, zona centro).



4.5. INGRESOS

4.5.1. FUENTES DE INGRESOS

Similar a lo que se identifico en la dimension de trabajo, las fuentes
de ingresos son variadas y discontinuas en el tiempo, con las
pensiones por invalidez como una de las constantes mas notorias a
lo largo de la vida de las personas con discapacidad mental. Por lo
mismo, gran parte de los ingresos de esta poblacién provienen de
los subsidios del Estado.

"Y ahora estoy tramitando la otra pensidn, la de
invalidez ahi tendria dos pensiones, haria unos
doscientos cincuenta mil al mes...” (Mujer, 30 afios,
zona centro).

“..la pensidn de ;gracia? No... ;como se llama? De
gratitud... ;]De gracia? Que es la que tienen todos
los chiquillos, la que tengo yo”. (Hombre, 57 afos,
zona centro).

En general, las personas declaran tener algun tipo de pensién que
les permite costear sus gastos basicos, aungque no todos muestran
claridad respecto a los requisitos y condiciones de los beneficios
que reciben. En este ambito se identifican algunas personas
entrevistadas mas informadas que otras:

“Lo man... se la pasamos a la tia y lo administra, lo
hacen cajita para que... en caso que uno va al médico
o0 siacaso quiere comprar”. (Mujer, 39 afos, zona sur).

“Si uno eh... recibe por ejemplo una pensién y la
pension tiene un limite, que es una cantidad, uno
tiene que, tiene que eh... ;como le dijera yo?... si uno
recibe esa pension uno tiene que adaptarse a esa...
porque no le, porque este sin trabajo no le van a
subir la pensién a uno. Uno tiene que adaptarse a
esa pension, bueno y reducir gastos y todo eso. Pero
la idea... porque no nadie le va a decir: “no, usted es
cesante le vamos a dar mas plata” No, le van a dar lo
mismo lo que pasa es que eso mismo a uno le... le...
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lo obliga a plantearse que no po’ que tiene que tirar
para arriba y tiene que volver a surgir o sino... va a
joder no mas... porque nadie le va a subir la pension”.
(Hombre, 57 afos, zona centro).

En casos donde las personas lograron desempenarse
laboralmente durante algun tiempo previo a la apariciéon de
los trastornos mentales, el monto reunido por concepto de
cotizaciones previsionales les permite contar con un ingreso
adicional (aunque por un periodo acotado):

“Si, siempre trabajaba tenia... tenia como en la AFP
8 millones y medio, y he ido mejorando de a poco, fui
pagando, pagando. Pasaron los afios y se me bajo
la pensidn, yo saca 138 y me fui a pagar ese mes...
ese mes maldito, me fui a pagar y me dieron 50.000
pesos. Le dije sefiorita por qué me dan tan poco si
yo saco tanto... es que lo que pasa Don [...] es que
a usted se le termind la plata de la AFP, tiene que ir
no aca...” (Hombre, 53 Afios, zona norte).

4.5.2. ADMINISTRACI()N DE RECURSOS Y
AUTONOMIA FINANCIERA

Ademas de las fuentes de ingresos, otro tema relevante en la
vida de las personas con discapacidad mental guarda relacion
con la capacidad para administrar autonomamente sus recursos
financieros. Al respecto, la mayor parte de las personas
entrevistadas delega la administracion de sus bienes, situacidn
que justifican a partir de una incapacidad -o simple falta de
pericia- percibida para administrar correctamente sus recursos,
lo cual vuelve mas segura la administracion de una persona
externa (usualmente los padres):

“Entrevistador: ;Y usted administra algo de plata, o
nunca tiene?

Entrevistada: No.

Entrevistador: ;jNada?

Entrevistada: Cinco mil pesos si administro yo, que
me dan todas las semanas. Lo que yo quiero puedo
comprar con esos cinco mil pesos. Un helado, ahi
para tomar una bebida. Cualquier cosa”. (Mujer, 54
afios, zona sur).
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"Porque mi papa es el que me estd dando, entonces
él también necesita... si yo administro mi plata se
me va a acabar antes... si po’ (rie)”. (Mujer, 30 afos,
zona centro).

No obstante, también se identifican casos en los que las personas
con discapacidad mental declaran administrar integramente sus
recursos, pues reconocen que estos son de su propiedad y tienen
capacidad y derecho de decidir sobre ellos:

“Nada, la plata de la pension es de uno, de nadie
mas. Yo la administro [...] y me alcanza para todo
el mes. Cuando me sobra me doy mis gustos, me
compro una bebida chica de esas mini coca cola,
y una empanada cuando voy al pago”. (Hombre, 53
afios, zona norte).

“No, lo manejo yo... sabe que cuando yo trabajé aca
en el casino, sagué como 450. Y esa plata la tengo
juntada, y cuando me pagan la pensidn, la junto
con la... con la universidad. Y ahi gasto a veces diez
luguitas a la semana, ahora tengo 300, pero gasto
poca plata”. (Hombre, 52 afos, zona norte).

También es posible encontrar relatos que dan cuenta de una
administracion compartida de los recursos, dependiendo de los
usos que se le den a estos:

Entrevistador: Ya ;Y eso también lo administra
usted?

Entrevistada: No, esa me la... me la administra mi
papa, porque mi papa me paga... con esa platita me
paga el cable, tengo cable personal en mi pieza”
(Mujer, 35 afos, zona norte).
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4.6. VINCULOS INTERPERSONALES

La sintomatologia asociada a los trastornos mentales agudos
produce un efecto negativo en las relaciones sociales que establecen
las personas, afectando desde su circulo mas préximo hasta sus
vinculos secundarios. Sin embargo, el contexto basal de exclusion
por motivo familiar o socioecondmico al que se ven expuestas
las personas con discapacidad mental corresponde a un factor
importante en su capacidad para reestablecer los vinculos perdidos
y/o formar nuevos. Mas precisamente, cuando no se observan
situaciones de abandono o violencia a edad temprana, el apoyo de un
familiar (o de un vinculo significativo equivalente) permite mejorar
la capacidad de sociabilidad de la persona'®’, relacion de apoyo que
también representa una contribucidn sustancial en la etapa adulta:

"Si, ciertas personas me tratan de ayudar... en veces
me falta plata y voy donde el amigo... vive aqui a la
vueltecita pero... yo le pido ahi en el trabajo... un
amigo de los lentes... que vende lentes..." (Hombre,
40 afhos, zona centro).

“Eh... no po’ porque por ejemplo... es que eran bien
tolerantes porque por ejemplo cuando yo... cuando
y0... mi... icomo se llama? Mi... me daban las crisis a
veces y mi... mi... mis amigas llegaban con el marido
y yo estaba desnudo ahi, andaba dentro de la casa
dando vueltas y mi amiga le decia a su marido:
“Juan, anda a buscar el nimero... de... del hermano
para llamarloy élibay... ella quedaba sola conmigo
y me cerraba la puerta "te voy a hacer un café, te
voy a hacer un té algo...” y ellos siempre fueron
asi.." (Hombre, 57 afos, zona centro).

Asimismo, en el &mbito comunitario (barrial) los vinculos
interpersonales existentes suelen romperse una vez que las
personas experimentan sus primeras crisis (generalmente cuando
éstas ocurren en la adolescencia o adultez), dando lugar a una
patente situacion de exclusién:

137 Es importante precisar que, en el caso de una entrevista, la familia impedia
la participacién de la persona con discapacidad mental en la comunidad, lo cual
representa una excepcion en la muestra analizada.
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“Claro. Porque me descompensé, peleaba con la
vecina, peleaba con los vecinos. Pero ellos sabian
que yo me habia enfermado”. (Hombre, 53 afios,
zona norte).

"Si... que no po’ de que me enfermé que me he
excluido un poco de los... de la sociedad como
se dice... antes era mas amistosa, me juntaba con
mas gente... me enfermé y la gente desaparecid...”
(Mujer, 30 afos, zona centro).

Por otro lado, la participacién en organizaciones comunitarias
resulta vital para que las personas puedan reinsertarse en algun
circulo social, lo que suele ser evaluado como un aspecto muy
positivo en su vida, luego de haber perdido vinculo casi totalmente
con el espacio en el que participaba antes del diagndstico de
discapacidad:

“Por eso sigo siendo del Senor, he ido a la iglesia
también po. He ido a la mormona, a la evangélica, a
esas dos no mas. La mormona eh... yo era el brazo
derecho del pastor, hacia todo. No sé cdémo aprendi,
si yo soy una persona con discapacidad, pero estoy
bien”. (Hombre, 52 afios, zona norte).

4.7. TRAYECTORIAS DE VIDA DE
LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD MENTAL

Una vez descritas las relaciones e interacciones que establecen
tipicamente las personas con discapacidad mental en distintas
dimensiones de bienestar, se procedera a presentar un andlisis mas
abstracto sobre distintos tipos de trayectorias de vida, tomando
como ejes de referencia el grado de inclusidn/exclusién social que
presentan en distintos puntos de su ciclo vital. Puesto de otro modo,
se pretenden distinguir las diversas trayectorias de inclusion que
las personas con discapacidad mental construyen en funcién de
su participacion en esferas sociales relevantes, como las descritas
hasta el momento (educacidn, trabajo, familia, etc.).
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Este enfoque de andlisis ofrece una perspectiva consolidada del
relato por medio del cual las personas reconstruyen verbalmente
su propia biografia, lo que favorece la comprensidn de lo que implica
vivir con situacién de discapacidad mental en distintos contextos
sociales, culturales y economicos'*?. En detalle, se presentan cuatro
perfiles que capturan la mayor parte de la variabilidad en torno a
los recursos materiales, las condiciones familiares, los obstaculos,
las aspiraciones, las estrategias, entre otros factores que influyen
en el desarrollo vital de las personas entrevistadas.

Los perfiles estan ordenados en una gradiente que va desde una
mayor situacion de exclusion social a una de mayor inclusion, con
especificidades acordes en cada dimensidn del bienestar:

e Trayectoria 1: Alta exclusion social de origen.

» Trayectoria 2: Exclusion social basal profundizada por crisis
de salud mental.

» Trayectoria 3: Discapacidad mental como principal causa de la
exclusion social.

» Trayectoria 4: Régimen de internacion total (exclusién social
extrema).

En términos de ciclo vital, se dividieron las etapas en infancia,
infanto-adolescenciay adultez. Lainfancia se sitia como la situacion
inicial de la persona, en la cual comienza a generar las primeras
formas de integracion en distintas areas vitales del quehacer social
(con la familia como el punto de partida), y empieza a moldear su
personalidad. En la infanto-adolescencia, por su parte, la educacion
aparece como un area de especial relevancia, en la medida que
ejerce las labores mas cruciales en materia de socializacion
(pudiendo entenderse como “normalizacion” dependiendo del
paradigma de inclusion que opere en cada institucién). Ya en la
adultez, la persona se ve impulsada culturalmente a interactuar
con la esfera del trabajo y con la generacién de ingresos en general
(lo que contempla también los aportes monetarios via subsidios,

132 Las trayectorias de vida planteadas no son completamente verificables
empiricamente (no obstante que algunas biografias puedan calzar en mayor
medida con ellas), puesto que operan como reducciones conceptuales de la
compleja, heterogénea y cambiante realidad social.
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por ejemplo), y a intensificar su desenvolvimiento en el ambito
comunitario y su cercania con los servicios de salud.

a) Trayectoria 1: Alta exclusion social de origen

El primer perfil se caracteriza por presentar una marcada presencia
de experiencias adversas en las primeras etapas del ciclo vital,
cuyos efectos negativos obstruyen el desarrollo pleno de la persona
en distintas dimensiones del bienestar humano. Por lo mismo, las
personas identificadas con este perfil presentan una alta exclusién
social en su etapa adulta:

"Porque mi papa era solo, era irresponsable, vivia
jugando a las carreras, al pool... ve que ahi hay
auspicio de juegos, a los dados, a los naipes... y
juegan clandestinos, se encierran en una casa a
puro jugar cartas por ser... 0 a jugar a las carreras,
0 ajugar al pool; siempre mi papa sale al medio dia
en colacion y esta en el pool como hasta las cuatro
de la tarde y hace todos los dias lo mismo (...) Ella
era alcohdlica [la mamad], drogadicta nunca salid
del alcohol y de la droga... el cancer se la comio. La
vi una vez enferma, estaba postrada en una cama
llena de bichos, entre medio de las piernas llena de
bichos...” (Mujer, 30 afios, zona centro).

"Porque le echaron la culpa... que ella también
tomaba y nos pegaba a nosotros. Los chismes
eran de las vecinas, siempre le pagaba... mi papa
le pegaba a mi mam3, era bueno para el copete”.
(Hombre, 53 afos, zona norte).

En este ambito, la exclusion social se mezcla con contextos
de pobreza o vulnerabilidad socioecondmica, dando como
resultado carencias que se profundizan a medida que avanza
la edad. En sintonia con lo anterior, se identifican relatos que
describen situaciones de abandono y vulneracion de derechos
fundamentales a edad temprana, siendo uno de los mas
identificables el derecho a la educacidn, el cual se expresa en
trayectorias educativas interrumpidas:
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"Yo estudié... yo estudié en una escuela especial que
queda en general Borgofio a donde esta la escuela
militar para abajo. Y... me... todavia no, no entraba
ahi a esa escuela. Estaba en el liceo de hombres y
como... empecé a tener problemas, dejé de... cuanto
se llama, me echaron de la escuela donde estaba,
en ninguna escuela me aceptaban, porque era... era
muy... cuanto se llama... muy nervioso, me entiende”.
(Hombre, 53 anos, zona norte).

“Labasicarecién, claro. Ahiestabareciénen labasica,
y la media la saqué después po. A los 30 saqué la
media ya, no pude entrar antes. Y saqué la media a
los 40, o0 sea a los 30 y la basica la saqué como a los
20y tanto.” (Hombre, 40 afos, zona centro).

En este perfil, la sintomatologia asociada a los trastornos mentales
constituye un factor que -cuando se materializa- refuerza la
progresiva exclusion educativa de la persona. Por lo mismo, la
exclusion social a la que se ven expuestas las personas cuyas
trayectorias son identificadas en este perfil, constituye el teldn
de fondo sobre el cual la discapacidad mental se expresa. Mas
aun, la discapacidad mental profundiza la situacion de exclusion
social basal de la persona, lo cual a su vez afecta negativamente
las capacidades de la persona para sobreponerse a sus carencias.
En este sentido, las dificultades en el funcionamiento producto de
la discapacidad mental, por una parte, y exclusion social, por otra,
pueden retroalimentarse mutuamente en un circulo vicioso.

En lo que respecta a la vida adulta, la exclusion laboral aparece
como denominador comun en las trayectorias agrupadas en
este perfil. Cuando las personas efectivamente logran acceder al
mercado laboral, la inclusion suele ser deficitaria: actividades de
baja calificacion, incipiente remuneracioén, sin seguridad social, y
con una marcada intermitencia:
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“Llevo hartos meses, pero no sé por qué me paso
eso. Seguramente porque estaba viviendo en un
casa yo cerca de... del... del hospital, donde esta
en colegio Las Américas. Yo me sali de ahi porque
debia el arriendo, sino me hubiese quedado ahi.
Me sali de ahi y quedé en la calle, y por eso no
encontré trabajo, quizas pensaron que iba a hacer
otras cosas, no es asi. No sé por qué po... no hay
po, no hay trabajo. No alcanzo a ser entrevistado
en algunas partes, simplemente llevo curriculumy
no hay trabajo. Me acordé del arriendo y me dolid
al tiro, me lleg6 hasta a doler la guata”. (Hombre,
40 afos, zona norte).

Como suele ocurrir en otras areas de la vida, la exclusiéon por
periodos prolongados suele aumentar la probabilidad de que se
vuelva permanente. En este sentido, se identifican numerosas
barreras de entrada, como la falta de referencias que acrediten
el buen desempeno laboral de la persona, o en la elaboracién de
curriculums. Asimismo, en este perfil se caracteriza por la mayor
cantidad de alusiones a experiencias de discriminacién producto
de la discapacidad mental, lo cual sumado a condiciones de trabajo
como bajas remuneraciones, se convierten en desincentivos que
generan una significativa auto-exclusion. No obstante, la auto-
exclusion suele estar acompanada de una marcada sensacién de
frustracioén, pues se reconoce transversalmente la importancia de
trabajar como simbolo de autonomia:

"Si. Cuesta, cuesta con discapacidades, que pueden
incendiar su casa, un dia yo queria trabajar en otro
lado, que yo sufro esquizofrenia, podia incendiar su
casa”. (Mujer, 54 afos, zona sur).

"Eh... no sé... pero... Quiero trabajar... no puedo estar
toda la vida aqui, salir a trabajar afuera después,
trabajar afuera después, no puedo estar todo el dia
yo. Un dia trabajar para afuera, no puedo estar todo
el dia aqui, hay que trabajar para afuera, buscar tu
pega”. (Mujer, 30 afos, zona centro).

177

Analisis Cualitativo



Capitulo 04

Lo anterior incide directamente en el precario contexto econémico
por el que transcurren las trayectorias de vida identificadas con
este perfil. Al no poder participar del ambito laboral, los medios
para subsistir suelen provenir de aportes estatales, con escaso
aporte por concepto de manutenciones familiares. Por ende, las
personas con discapacidad mental suelen presentar una alta
dependencia econdmica y correspondiente falta de autonomia en la
administracion de los recursos.

“No, mi mama me la administra, ella la tiene
siempre no me la pasa a mi. Porque a lo mejor yo
no la sé usar, o se me puede perder”. (Mujer, 41
afnos, zona norte).

Este perfil refleja -también- uno de los mayores menoscabos en
términos de relaciones sociales, como una dimension del bienestar
donde se aprecia mas directamente el efecto negativo de los
trastornos mentales en la exclusion social. Mas precisamente, los
relatos asociados a este perfil refieren a la discapacidad mental
como la fuente principal del quiebre de sus vinculos interpersonales
(familiares y comunitarios en general):

“Mire, la vida me falta mas... mas amistad. No tengo
amigos, tuve amigos... lo que pasa es que yo tomé
remedios, me dio otra mentalidad, me recetaron
medicamentos, otra mentalidad po. No soy el
mismo, las pastillas le cambian la personalidad de
uno”. (Hombre, 52 afos, zona norte).

“Si... que no po' de que me enferme que me he
excluido un poco de los... de la sociedad como se
dice... antes era mas amistosa, me juntaba con
mas gente... me enferme y la gente desaparecié...”
(Mujer, 30 afos, zona centro).

“Mal, ella no... cualquier cosa me pegaba, que el daba
verglienza tener una hija que se transformé...una
palabra que todos siempre dicen... loca. Y eso después
mis papas me echaron a la calle. Y pasé en la calle
como seis o siete meses”. (Mujer, 35 afios, zona norte).
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En lo relativo al acceso a prestaciones de salud los relatos suelen
describir conformidad con las prestaciones recibidas. Al igual
que en el resto de los perfiles, es comun encontrar entrevistas
gue indican no haber tenido problemas -en la actualidad- para
acceder diligentemente a los centros de salud y a los controles
relacionados con su condicion de salud mental'* (una vez esta ha
sido diagnosticada). Sin embargo, la alta exclusiéon que presentan
las trayectorias de vida clasificadas en este perfil se asocia con
una menor participacion activa en los procesos de diagndstico y
posterior tratamiento, en comparacion a las personas agrupadas
en el resto de los perfiles.

Por altimo, cabe mencionar que también es en este perfil donde
puede identificarse con mayor facilidad la falta de acceso a
prestaciones en momentos cruciales del desarrollo individual,
con consecuencias que perduran a lo largo de todo el ciclo vital.
Concretamente, este punto se observaen los efectos de diagndsticos
tardios o equivocados, lo cual genera un efecto domind en otras
areas como la educacional, la interpersonal o la laboral.

“No sé si me habran diagnosticado, pero yo cuando
chica no sabia qué enfermedad tenia. Cuando
grande supe que tenia esquizofrenia leve”. (Mujer,
41 afos, zona norte).

En sintesis, este perfil se caracteriza por agrupar trayectorias de
vida que han experimentado numerosas y profundas experiencias
adversas desde temprana edad, dando lugar a la acumulacién de
desventajas en la adolescencia y adultez. A su vez, estos problemas
vuelven cada vez mas dificil dar continuidad a los procesos
terapéuticos dirigidos a mejorar el funcionamiento de las personas.
En este perfil, la experiencia de discapacidad mental parece ser
un accesorio a una vida de vulneraciones que hacen improbable la
vinculacion plena de las personas a la vida en sociedad.

133 Nuevamente se debe enfatizar que el sesgo propio de la muestra puede sub-
representar los casos que efectivamente presentan dificultades paraincluirse en el
sistema de salud, como asi lo reflejan los datos presentados en la caracterizacion
cuantitativa.
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b) Trayectoria 2: Exclusion social basal
profundizada por crisis de salud mental

Las trayectorias de vida agrupadas en este perfil suelen provenir
de contexto de exclusion social mas atenuados en comparacién al
primer perfil. En este sentido, si bien pueden observarse situaciones
de pobreza y/o vulnerabilidad socioecondmica, el efecto de estos
factores no se refleja de modo tan directo en otras vulneraciones de
derechos, aun cuando estas pueden existir en los relatos.

Empezando por la educacion, al igual que en el perfil anterior se
identifica una marcada exclusion educativa. Sin embargo, esta
aparece en etapas mas avanzadas de la formacion escolar, lo cual
se observa en la educacion media incompleta’ que presentan las
personasidentificadas con este perfil. Por lo mismo, laregularizacién
de los estudios se vuelve una posibilidad mucho mas factible con la
participacién en programas enfocados en este proposito.

En sintonia con lo anterior, este perfil da cuenta de una exclusion
del mercado laboral menos marcada que en comparacion al perfil
anterior, aunque también se observan contextos de precariedad
laboral caracteristicos de las personas con discapacidad mental, lo
cual se representa en la informalidad e intermitencia. Asimismo,
también es posible identificar trayectorias marcadas por largos
periodos de desempleo, aunqgue la participacion de las personas en
programas disefados especificamente para mejorar las condiciones
laborales, suele dar como resultado una mejora sustancial en
lo que respecta a la inclusion laboral. De todos modos, la baja
remuneracién continda siendo una constante en estas trayectorias.

“Trabajaba en una bodega de Sindelen, también
trabajé de junior, en una imprenta, trabajé en la
uva de temporero, en Pirque”. (Hombre, 51 afos,
zona centro).

3% Usualmente en los afos finales de dicho nivel.
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La vinculacion relativamente mas estable con el mercado laboral
permite una menor dependencia de pensiones estatales, lo que
incide directamente en una mayor sensacion de autonomia presente
mayoritariamente en los relatos agrupados en este perfil. Por lo
mismo, se observa una diferencia en el estandar socioeconémica
de estas trayectorias en comparacion a la de otros perfiles. No
obstante, también se identifica delegacion en la administracion de
los recursos, aunque en menor medida que en otros perfiles y con
justificaciones basadas en la comodidad o en la propia dificultad
para manejar recursos.

"Si. Y estoy guardando, y mis papds me estan
guardando platita para... para mi dieta. Que tengo...
ya postulé a la vivienda de SERVIU, y me estan
guardando 100.000 pesitos, la mitad de mi sueldo
para mi... casita, para que compre los muebles, la
tele”. (Mujer, 35 afos, zona norte).

En cuanto a la creacidn de vinculos interpersonales, este perfil
muestra un proceso de aislamiento muy agudo en el momento
cuando se manifiesta la sintomatologia asociada a trastornos
mentales, dificultades que luego devienen en situaciones
de discapacidad. Sin embargo, dichos vinculos pueden
reconstituirse con la progresiva participacion en programas
dispuestos para ello. Ademas, en este perfil es posible encontrar
vinculos intermitentes con familiares que apoyan el proceso de
reinsercion comunitaria de las personas.

“Ya no...no me junto con nadie... porque yo cambie
po’, soy otra persona, la otra vez hable con un ex
amigo y le conté que estaba en la calle y jcomo?
Pero que ;por qué? Puras huevadas asi..." (Mujer, 30
afios, zona centro).
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“No, lo que pasa es que, si yo no tendrian los
remedios que le dije, estaria trabajando, estaria
trabajando porque los medicamentos me hacen
muy...me adormecen mucho, me... cuanto se llama,
me adormecen, la mente... me... no se mantiene, es
medio complicado decirlo, porque yo he hablado
con la doctora y me dijo la doctora “estai super bien
Jorge", y ella me dio... me iba a cambiarme los... el
taller de aca del centro diurno, por el de ella. Y yo le
dije que no, que yo estaba bien aca. Porque en las
tarde en la casa yo llego y no hago na’. No hago nada
y... ahora fuimos a un asado aca po, voy seguido, lo
hice yo, con el Jorge, con el Juan”. (Hombre, 52 afios,
zona norte).

En lo que respecta al ambito de la salud, en este perfil también
se identifican opiniones favorables a la atencion recibida, y la
participacidon en el proceso terapéutico tiende a ser mas activa
gue en otros perfiles. Asimismo, se detectan discursos que dan
cuenta de un mayor conocimiento en torno al trastorno mental
experimentado, y discapacidad en general. Congruentemente con
los mayores grados de autonomia que se aprecian en este perfil
de trayectorias, se observa también un mayor involucramiento en
el cuidado de la propia salud (incluso mas alla de la salud mental).

c) Trayectoria 3: Discapacidad mental como
principal causa de la exclusion social

Las trayectorias agrupadas en el tercer perfil son las mas
condicionadas por la discapacidad mental, en cuanto a sus
posibilidades de inclusidén social. Por lo mismo, se diferencia
de los dos perfiles anteriores dado que en estos la exclusion
socioeconomica de base tendia a ser el factor mas gravitante en la
trayectoria de inclusion de la persona, con la discapacidad mental
como un factor que tendia a profundizar la situacién de exclusidn.
En el tercer perfil, en cambio, los relatos dan cuenta de una relacion
mas directa entre la discapacidad mental y la exclusion social, en
gran medida como consecuencia de la incapacidad del entorno para
garantizar facilitadores y otros mecanismos de inclusién en las
distintas esferas del bienestar. En términos simples, este tipo de
trayectorias es el mas propiamente marcado por la experiencia de
la discapacidad mental, y menos por la precariedad socioecondmica
y otros tipos de situaciones adversas en otras esferas de la vida.
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En el plano educativo se aprecian trayectorias interrumpidas en
los afos finales de la educacion media o incluso en la educacion
superior,como resultado de la expresidn de los trastornos mentales.
Por lo mismo, un tratamiento oportuno y apropiado suele permitir
una reinsercidon relativamente rapida y efectiva. Considerando
gue las trayectorias educativas condicionan en gran medida las
posibilidades de inclusidon laboral en la adultez, trabajar sobre
este aspecto resulta crucial para mejorar la autonomia en etapas
sucesivas del ciclo vital.

En el ambito laboral es posible observar trayectorias laborales
mas estables en comparacidon al resto de los perfiles. En este
aspecto, las personas clasificadas en este perfil suelen insertarse
en trabajos durante periodos mas prolongados, y la intermitencia
es reducida al minimo gracias a los programas de intermediacion
laboral. Una inclusion laboral efectiva también se traduce en una
menor vulnerabilidad, aunque usualmente no logra traducirse en
mayores remuneraciones (tienden a estar cercanas al minimo).

"En Rostros Nuevos hice unos talleres de
capacitacién y después empecé a trabajar en una
empresa que fue a pedir gente para alla en el taller.
Y me dieron la posibilidad de, estuve como 9 anos
trabajando en esa empresa..." (Hombre, 53 afos,
zona centro).

De todas formas, la vinculacion mas estable con el mercado
laboral posibilita una mayor autonomia socioecondmica, en la
medida que los ingresos auténomos son complementados con
pensiones por invalidez. En virtud de lo anterior, este perfil
refleja la mayor autonomia financiera en comparacion al resto,
lo cual se expresa también en un mayor involucramiento en
la administracion de los recursos personales (gastos fijos y
variables, junto con practicas de ahorro).
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"Entrevistadora: ;No duerme aca?

Entrevistado: Duermo aca, pero estoy en situacién
calle. Estoy postulando para una... en situacion
calle, estoy postulando para una vivienda si que trae
el SERVIU, que te piden 850.000 y eh... 0 sea... como
se dice...

Entrevistadora: Subsidio.

Entrevistado: Subsidio, postulando tengo todo
el tema, tengo todo eso... estoy al tanto de eso.
Quiero postular a una vivienda, pero cuando entre
a trabajar. Trabajando se me abren las puertas para
la vivienda, puedo trabajar y juntar plata porque son
850.000". (Hombre, 40 anos, zona centro).

En torno a los vinculos interpersonales, tanto la aparicion de
la sintomatologia asociada a los trastornos mentales como
los episodios de crisis suelen traer consigo un debilitamiento
de los lazos familiares y comunitarios. De modo consistente
con la mayor inclusién educacional y laboral que presenta este
perfil, las crisis suelen significar también el quiebre con los
vinculos mantenidos con companeros de estudio o de trabajo. No
obstante, este perfil se distingue del resto por la permanencia
del apoyo familiar, que posibilita un desarrollo de la autonomia
individual considerablemente mas sustantivo en comparacién a
otras trayectorias de vida. Esta situacion da cuenta del impacto
crucial que ejerce el entorno en la inclusién de las personas con
discapacidad mental.

“Si,conversamos harto. Converso harto con mimama,
mi papa. Antes no conversabamos po, porque tengo
un hermano que lleva la batuta en la casa y... tiene
49 afos y yo tengo 52. El trabaja en la mina del cobre
y a él le dan mas confianza que a mi po. Entiende...
él trabaja, en la casa cocina a veces, hace todo. Y yo
estoy a cargo de mi mama, mi mama tiene cancer y
yo estoy a cargo de ella. Y yo... voy al CAN, a buscarle
los remedios, la acompano, voy al hospital a buscarle
hora, voy al centro a comprarle los remedios, pido
hora, todo yo”. (Hombre, 52 afos, zona norte).
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“No, no me gustaria dejar a mi mama sola, soy muy
necesaria y me siento bien con ella, si, si yo le pido
permiso para ir a cortarme el pelo o ir a dar una
vuelta al parque ella me lo da. Claro, si ella quiere
salir también sale, hoy dia me fue ella a buscar los
remedios al hospital porque yo estaba trabajando,
ahi del consultorio”. (Mujer, 46 afos, zona centro).

Ademds, las entrevistas agrupadas en este perfil dan cuenta de la
mayor conformidad con el acceso a los servicios de salud, lo cual se
expresa en una valoracién positiva de la atencion recibida, y en una
declarada mejoria en la calidad de vida una vez que se ha dado con
el tratamiento correcto. Esta situacidon también es el resultado de un
mayor involucramiento en el proceso terapéutico, en comparacién
al resto de los perfiles:

"Si, nunca he tenido ningun problema incluso a veces
yo cuando me sentia mal no iba... no iba... tenia hora
pa’ tal fechay no iba, después a la semana siguiente
me sentia bien, iba y ningun problema me... al tiro
me hacian un cupo y me decian: “;Puede venir en la
tarde? Y lo atendemos” Nunca he tenido problemas,
no sé po’ en ningun...” (Hombre, 57 afios, zona centro).

“Ninguna crisis, ya, pero la doctora ya me dio el alta
pero... me sigue diciendo Jorge tu, ahora la ultima me
tocé el 17 de este mes, no del mes pasado, yo le dije
doctora, yo estoy bien pero me canso un poco. Porque
ella sabe que me falta mas... mas efecto en las
pastillas también, mas activacion un poco. Que llegue
mas fuerza al pensamiento, para pensar mejor, eso
pensaba yo". (Hombre, 52 afios, zona norte).

La recepcion de una terapia apropiada permite atenuar la pérdida
de funcionamiento, lo cual posibilita que la persona se desarrolle
en otras areas del bienestar individual, en ambitos que van desde lo
mas trascendente como la inclusion laboral, hasta actividades tan
cotidianas como la higiene y el cuidado de la salud fisica.
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“No sé sivenga mahana porquetengoqueiraldentista
y al hospital nuevo, me van a sacar una muela. La
muela del juicio, esta, asi que no sé si pueda venir
mafana o no”. (Mujer, 41 afos, zona norte).

d) Trayectoria 4: Régimen de internacion total
(exclusion social extrema)

Elultimo perfilengloba a aquellas personas que se encuentranenun
régimen de internacién hospitalaria total. La incipiente informacion
qgue fue posible extraer de las entrevistas realizadas a quienes se
encuentran viviendo en esta modalidad de cuidado describe una
exclusidn practicamente total de la vida en sociedad, ejemplificado
con la pérdida extrema de la autonomia, y una alta dependencia
econdmica de figuras externas (pensiones de invalidez y asistencia

econdmica que entregan las instituciones hospitalarias).

Mas alla de la dificultad para conseguir testimonios por parte de
las personas entrevistadas, en algunos casos fue posible obtener

percepciones en torno a la propia condicion de salud:
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"Veo visiones, es que yo en la cabeza mia veo visiones.
Veo personas adentro. Un dia hicieron una secta...
secta del mal, con satanas. Vine y entre asi, me paré
alli adentro, para alla estaba una galla con esta aca
eh... tiras blancas ac3, en la vi yo y me fui a sentar...
y ahi no sé, no supe mas de mi vida, no se salia ahi,
no tengo idea porque me llegué a dormir en eso y...
se metieron unas personas y la Fabiola se metio, ella
me pego la esquizofrenia”. (Mujer, zona norte).

"Naci con epilepsia, naci con epilepsia...” (Mujer, 34
anos, zona sur).

“Llegué a vivir como... es que lo que pasa que yo
tomo pastillas, me queria quitar la vida y queria
descansar en paz y... me tome un palo de pastilla
aqui y...y...con agua, con agua, con agua, y después
queria enterrarme un cuchillo pa’ cazar al...y le quité
la vida y no habia cuchillo, entonces, entonces como
no hay cuchillo... obligado a acostarse a dormir



puesy...entré mareado por las pastillas si, esta todo
cerrado, esta la puerta cerrada, la ventana cerrada,
todo. Entonces, entonces llegd la ambulancia... y
llegd la ambulancia, echd la puerta abajo ahi... y...
y me sacé a mi casi, casi casi para el otro lado.”
(Hombre, 23 afios declarados, zona norte).

Esté presente o no el reconocimiento de la gravedad que reviste el
trastorno mental experimentado, los relatos usualmente dan cuenta
de contextos vitales marcados por una profunda tristeza vinculada
al abandono y/o maltrato.

"Entrevistador: Ya.. ;Y cémo era estar en el
SENAME? ;Qué se acuerda usted de eso?
Entrevistado: No que... igual triste, era triste ahi po'...
era triste, triste... triste, llorando... (Hombre, zona
centro).

“Mi mama tampoco, asi no mas... si algo me pasa le
da lo mismo. Les da lo mismo, si respiro o no. No me
dan nada... amor... no pasa nada”. (Hombre, 23 afios,
zona norte).

"A mi me maltrataron mucho en mi familia..”
(Hombre, 70 anos, zona centro).

En términos de expectativas, los relatos dan cuenta de un anhelo
por haber contado con un mejor acceso a la educacién, la cual
ciertamente fue negada por las deficiencias que produce el trastorno
mental, pero también por la falta de facilitadores proporcionados
por el contexto familiar, comunitario e institucional en los que se
desenvuelve la persona.

"Si po, estudiaria en la escuela. Nunca estuve en
una escuela, nunca estuve en una escuela. Nunca,
nunca me llevaron a la escuela” (Mujer, 70 afos,
zona sur).
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Los discursos analizados dan cuenta de diversas formas mediante
las cuales las personas con discapacidad mental interactian con
espacios culturalmente relevantes, como la educacidn, el trabajo
o la familia. Tal como ha sido desarrollado desde hace décadas
por el paradigma de la integracion comunitaria, el grado de
participacion social condiciona en gran medida el logro de las
personas en dimensiones fundamentales de su bienestar: estado
de salud, autonomia financiera, autoestima, entre otros ejemplos.
El resultado del proceso de inclusion social se ve influido tanto
por la capacidad individual, como por distintas fuerzas sociales
(familia, comunidad e instituciones) que pueden atenuar los
efectos de las deficiencias que generan los trastornos mentales.
En sintonia con lo anterior, las distintas trayectorias presentadas
en este capitulo reflejan distintas maneras de experimentar la
discapacidad mental, cuyas limitaciones en la participacion social
depende en gran medida de otras experiencias adversas y apoyos
con los que cuentan las personas.

Considerando que la poblacion de este estudio son las personas
con discapacidad mental que se encuentran en situacion de
pobreza o vulnerabilidad socioecondmica, es importante notar
como la posicion que las personas ocupan en la estructura social
(es decir, ubicAndose en distintos estratos socioecondmicos)
condiciona -pero no determina- la capacidad de las personas para
abordar su situacion de discapacidad. Esto significa que el contexto
socioecondémico representa un escenario dentro de las cuales
las personas con discapacidad mental actuan, el cual dispone
obstaculos que dificultan -pero no necesariamente restringen
inevitablemente- la participacidn en espacios sociales relevantes.
En otras palabras, la discapacidad mental no opera disociada de la
exclusion social a la base de las condiciones de vida de la persona.

En consecuencia, los sintomas de un trastorno mental en muchos
casos amplifican la situacion de exclusion previa, aungue no
pareciera constituir en todas las trayectorias de vida el factor mas
gravitante en lo que respecta a la exclusion social. Como ejemplo
de esto, en general las entrevistas que describen una ausencia de
graves vulneraciones en la infancia, también declaran experimentar
una menor exclusion social en comparacion a las trayectorias de
vida que desde temprana edad acumulan graves vulneraciones en
dimensiones cruciales del bienestar. Por lo mismo, es esperable
que los resultados del proceso terapéutico sean mas exitosos
cuando se toma en consideracion la amplia gama de restitucion de
los derechos vulnerados en la biografia de la persona.
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a discapacidad mental en Chile representa un problema
complejo en numerosos sentidos.

En primer lugar, esta poblacidn es sumamente heterogénea, lo
que en términos de politicas publicas y modelos de intervencion
significa responder con medidas apropiadas para cada perfil.
En términos abstractos, es posible identificar personas con
diversas caracteristicas que se intersectan con la discapacidad
mental, creando distintas situaciones de desventaja. Por ejemplo,
la situacion de calle representa en si misma una profunda
vulneracion de multiples derechos humanos, que se intensifican
considerando que suelen presentar multiples trastornos mentales
(como esquizofrenia, depresion, u otras enfermedades asociadas
al consumo problematico de alcohol y otras drogas). Ademas,
la discapacidad mental distingue entre los trastornos de tipo
cognitivo-intelectual y los de tipo psiquico (o psicosociales). Las
posibilidades de generar trayectorias inclusivas en cada dimensién
del bienestar también se ven condicionadas por las caracteristicas
de cada diagnéstico de salud, el género de la persona, la etapa del
ciclo vital que cursa, las trayectorias de vida, y otras caracteristicas
que generan diferentes necesidades de rehabilitacion, influyendo
en la intensidad del tratamiento farmacoldgico y frecuencia de
las sesiones terapéuticas, en la probabilidad de experimentar
mayores crisis y de mayor gravedad, en la capacidad de la persona
por involucrarse activamente en su terapia, entre otros ejemplos.
Como se detalla en el siguiente parrafo, lo anterior se complejiza
al considerar el rol de la pobreza y la exclusidn social en el acceso
de las personas con discapacidad mental a los servicios de salud, y
apoyos tan pertinentes como oportunos.

En segundo lugar, la presencia de barreras o facilitadores
socioeconomicos, familiares y comunitarios en general'®®, incide
sustancialmente en las trayectorias de inclusidn -o de exclusion- de
las personas con discapacidad mental. Tal como plantean el Modelo
Biopsicosocial de la discapacidad y el Enfoque de Determinantes
Sociales de la Salud, el entorno en el cual nacen, se desarrollan
y envejecen las personas influye en su capacidad para revertir
las limitaciones funcionales que producen sus deficiencias y/o
limitaciones, lo cual se corrobora especialmente en las narrativas
de las personas entrevistadas en el marco del presente estudio.

35 E incluso espaciales, considerando que la distancia entre el lugar
de residencia y centros urbanos es crucial en las posibilidades de
participacion social de las personas.
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Por medio del analisis de las entrevistas de personas con
discapacidad mental se identificaron cuatro perfiles en base a sus
distintas situaciones de inclusidn/exclusion, y a la interaccidén de los
trastornos mentales con dichos factores: (1) alta exclusion social de
origen, en el cual la pobreza y vulnerabilidad socioecondmica suele
ser aguda y, por lo mismo, suele reforzar los efectos negativos
de las patologias mentales en la exclusion social; (2) exclusion
social basal profundizada por crisis de salud mental, en el que la
precariedad del entorno es mas leve que en el ejemplo anterior,
pero en el que los gravedad de los trastornos mentales cumple
un rol mas protagdnico como causa de la exclusion social; (3)
discapacidad mental como principal causa de la exclusion social,
perfil en el cual la experiencia de la discapacidad mental es mas
gravitante en la exclusidn social en comparacién a los anteriores; y
régimen de internacion total como una forma extrema de exclusion
“dentro” de los recintos hospitalarios, en la que incluso resulta
dificil ponderar los efectos de la pobreza (junto con otras graves
vulneraciones a los derechos fundamentales provenientes del
entorno) y las consecuencias de los propios problemas de salud.

Los perfiles de trayectorias de vida elaborados a partir del analisis
cualitativo permiten distinguir, de modo exploratorio, el impacto
de las experiencias adversas'*® en el desarrollo de capacidades e
inclusion en esferas socialmente relevantes. No obstante, también
es posible identificar narrativas que describen el efecto positivo
de ciertos factores externos al individuo'’, lo cual reafirma las
bases del Modelo Biopsicosocial de la discapacidad: el efecto de las
deficiencias corporales o mentales en la funcionalidad puede ser
amplificado,atenuadooinclusoanulado porelentornode la persona.
Por lo mismo, prevenir o revertir el desarrollo de trayectorias
de exclusidn es una posibilidad tangible a través de las politicas
publicas adecuadas, especialmente cuando se interviene desde
la infancia. Desde esta perspectiva, los regimenes de internacién
total contindan siendo una realidad que debe ser minimizada,

136 Comosehamencionadoanteriormente: pobrezayvulnerabilidad socioeconémica,
familias sin capacidades para abordar la situacién de discapacidad de uno de sus
miembros, lejania de la vivienda centros urbanos, entre otros ejemplos.

137 Por mencionar algunos: diagnodsticos oportunos y tratamientos terapéuticos
adecuados, tutores involucrados que estimulan su autonomia y participacion, o
entornos comunitarios receptivos y abiertos a las personas con discapacidad.
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considerando que tanto personas expertas entrevistadas como las
personas con discapacidad mental dan cuenta sobre las dificiles
condiciones de vida de quienes viven en recintos hospitalarios, y
reconocen los masivos beneficios de las alternativas comunitarias.

Ahora bien, el entorno social incluye tanto el ambiente social
mas proximo a la persona (familia y vecinos), como el contexto
institucionalque regulaelcumplimientode sus libertadesy el acceso
abienes fundamentales. Estas dimensiones suelen distinguirse bajo
el rétulo de redes informales y redes formales'*®, respectivamente.
La presencia de elementos que estimulan la autonomia es
fundamental ambos niveles, lo que en el ambito de las redes
informales mas préoximas a la persona con discapacidad mental,
se traduce en informar a las familias sobre los trastornos mentales
y las implicancias de la discapacidad, ademas de motivarlas a ser
activas en el desarrollo de capacidades e instruirlas para asegurar
una adecuada contencidn en escenarios de crisis.

Como fue descrito en diversos apartados del presente documento,
las familias suelen ser mencionadas como un factor que puede
favorecer en gran medida el desarrollo de las personas con
discapacidad mental, pero también como una figura capaz de
afectar su autonomia. Lo anterior se expresa en practicas de
marginacion por parte del nucleo familiar hacia el miembro con
discapacidad mental, en ocasiones apartandolas de otros familiares
u ocultandolas de su comunidad vecinal, asi como influenciando
su exclusién de espacios como la educacién o el trabajo. Sin
embargo, es fundamental considerar las familias tienden a verse
sobrepasadas con las labores adicionales de cuidado que requieren
las personas con, asi como con la incertidumbre y volatilidad de
su comportamiento en momentos de crisis. Esto, sumado a los
contextos de pobreza multidimensional y a la falta de herramientas
terapéuticas,da como resultado conductas que involuntariamente
perjudican la participacion social de quienes se encuentran a su
cuidado. Por lo mismo, se requiere disponer de mecanismos que
aseguren tanto la difusion de informacién como de capacitacion
técnica a los cuidadores, ademas de garantizar condiciones idéneas
de cuidado desde un punto de vista econdmico, implementos
técnicos y condiciones la vivienda.

38 En conjunto conforman las denominadas redes de apoyo comunitarias.

195

Conclusiones



Como plantean el Enfoque de Tratamiento Asertivo Comunitario
y la Rehabilitacion con Base Comunitaria, los vinculos filiales
son cruciales para crear y mantener potenciales vinculos con
la comunidad vecinal. Estos permiten canalizar ayuda material,
soporte emocional, y la integracién de la persona con discapacidad
mental a instancias de interacciones que favorecen la adquisicion
de percepciones culturales y pautas de comportamiento
culturalmente aceptadas. Por lo mismo, este tipo de vinculacion
suele ser muy valorada por las personas con discapacidad mental,
aunquesueleserdificildeestablecerytiendearompersefacilmente
por razones ligadas a la estigmatizacion, descontrol durante
episodios de crisis, y falta de informacién sobre la complejidad
de cada trastorno mental. Al igual que sucede en el caso de las
familias, las comunidades y barrios son un espacio estratégico
donde muchos de los soportes desde la politica publica y las
organizaciones sociales se hacen mas efectivas, razén por la cual
requieren ser adecuadamente informadas sobre las caracteristicas
y particularidades de las personas con discapacidad mental, de
tal modo que los entornos vecinales se muestren compresivos y
atentos a las necesidades de esta poblacion.

En lo que respecta a las redes formales o institucionales, resulta
innegable que Chile ha sofisticado de manera sostenida sus
estructuras y mecanismos orientados a abordar la discapacidad
mental. Como ejemplo de esto es adecuado mencionar el progreso
desde la Ley 19.284 (de 1994) que fundd FONADIS, hasta el Plan
Nacional de Salud Mental y Psiquiatria del afo 2000, el cual dio
un giro mas notorio hacia el enfoque comunitario. Sobre esto, la
aparicion de servicios de atencidn primaria orientados para abordar
problemas de salud mental, los COSAM, representa un notable
avance en la promocidn de la vida independiente de las personas
con discapacidad mental. De igual modo, la posterior Ley 20.422
que crea SENADIS y adopta los conceptos promovidos por la CIF,
supone un paso notable en la actualizaciéon de la institucionalidad
chilena de un modo acorde a las necesidades actuales de la
poblacién con discapacidad mental. Finalmente, el Plan Nacional
de Salud Mental y Psiquiatria 2017-2025 realiza un certero
diagnodstico en lo relativo al —histéricamente- bajo gasto publico
en el item de salud mental, y visibiliza de modo explicito el rol
gue ejerce tanto la desigualdad como la pobreza en la prevalencia
de este tipo de problemas de salud, lo cual representa una
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vulneracion al principio de igualdad y no discriminacion promovido
en el marco de los derechos de las personas con discapacidad
mental. Junto con lo anterior, el documento describe vacios a nivel
institucional como la falta de un cuerpo normativo integrado en el
ambito de la salud mental, la necesidad de actualizar y adecuar
los manuales de trabajo en los establecimientos de salud, el vacio
de servicios de apoyo especificos para distintas etapas del ciclo
vital, y la persistencia leyes inconsistentes con el reconocimiento
pleno de los derechos de las personas con discapacidad mental:
la interdiccion por demencia, y la aplicacion de tratamientos
irreversibles como la esterilizacidn involuntaria'’.

Las entrevistas realizadas a actores sociales relevantes en esta
materia (académicos, representantes de organizaciones de usuarios
y/o familiares, funcionarios del Estado con expertise en el tema,
profesionales de programas sociales o de salud), por su parte,
ponen énfasis en la ausencia de un enfoque intersectorial como un
déficit que influye considerablemente en la calidad de los servicios
ofrecidos. Cabe recordar que la falta de integracion es identificada
por la teoria como una barrera al acceso de servicios oportunos y
pertinentes, puesto que produce descoordinacion, incongruencia en
los enfoques de trabajo, asimetrias en la gestidn de recursos, entre
otros problemas que atentan contra el desarrollo de trayectorias
inclusivas. Asimismo, los expertos sefalan la educacion para
NNA con discapacidad mental y la precaria situacion que vive
esta poblacion en residencias de proteccidn, como dos problemas
gue impactan a temprana edad y, por ende, generan efectos que
pueden limitar la participacidn social'“’ de las personas a lo largo
de su ciclo vital. Por lo mismo, siendo consistentes con el Modelo
Biopsicosocial de la discapacidad y el enfoque comunitario de
intervencion, la exclusidn social de las personas con discapacidad
implica necesidades que van mas alla de simplemente estimular su

3% Prohibidos en contextos de hospitalizaciones forzosas y -en cualquier contexto-
para los NNA a través de la Ley 21.331, pero coexistiendo aun con los articulos 15
y 24 de la Ley 20.584.

140 5opre esto ultimo, el analisis cuantitativo revela brechas en el involucramiento
civico de las personas con discapacidad mental, lo cual se expresa en una menor
participacion en votaciones populares y en organizaciones sociales. Resulta
preocupante que la falta de participacion social en ambos casos se deba a
problemas ligados al estado de salud de las personas, lo que revela la ausencia de
facilitadores eficaces en este ambito. Incluso, cabe recordar que la interdiccion por
demencia suspende el derecho a sufragio.
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funcionamiento a través de terapias de rehabilitacion, implicando
también la proteccién y promocion de derechos como la educacion,
el trabajo, la vivienda, entre otros ejemplos que vuelven relevante
contar con un sistema de proteccion social que incorpore las
particularidades de los hogares con personas con discapacidad
(tanto fisica como mental). Esto incluye considerar todos los ambitos
sectoriales que puedan aportar a la inclusion de esta poblacién,
incluyendo también las politicas elaboradas en dichos ambitos.

En tercer lugar, esta poblacion experimenta déficits de inclusion
en numerosas dimensiones del bienestar. Por lo mismo, aunque
existen politicas publicas que pueden impactar de manera
transversal en estas esferas (como las de sensibilizacion
orientadas a cambiar las percepciones culturales, por ejemplo),
cada ambito social requiere del diseno de medidas especificas
para las necesidades que se desprenden de él.

En el ambito de la salud, en la mayoria de las entrevistas analizadas a
personas con discapacidad mental, se constata que los diagndsticos
fueron realizados en etapas tardias del ciclo vital, lo que refleja la
ausencia de tratamientos en fases claves para el desarrollo de las
capacidades humanas. Este tipo de consecuencias se observan, por
ejemplo, en las trayectorias escolares interrumpidas, las cuales se
identifican tanto en los datos estadisticos como en los relatos de las
personas entrevistadas. En consecuencia, los efectos negativos de
la falta de diagnosticos oportunos se expresan en numerosas otras
dimensiones (como en dificultades para insertarse laboralmente,
o en la creacion y mantencion de vinculos interpersonales), en la
medida que se generan deficiencias dificiles de revertir en la adultez.
Por otra parte, si bien las entrevistas no dieron cuenta de dificultades
en el acceso a servicios de salud'*’, el analisis cuantitativo si lo hizo.
En comparacion a la poblacion sin discapacidad mental, las personas
con discapacidad mental reportan mayores problemas para llegar a
las consultas, para conseguir unacita, en laentrega de medicamentos,
entre otros ejemplos de barreras que se interponen al acceso a
servicios de salud, y con ello, a la posibilidad de dar continuidad a
sus tratamientos. Por ultimo, en muchos casos es comun un bajo

147 Probablemente, porque se selecciond para la muestra a personas entrevistadas
vinculadas con programas sociales y de salud que los conectan con las redes de
salud en general.
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involucramiento de la persona en el proceso terapéutico mismo, lo
cual obedece a una mezcla de factores que merman su autonomia,
tales como la percepcion de que no es un asunto importante o que no
se es capaz de comprender a cabalidad el tema; la consideracion por
parte de los servicios de salud de que no es necesario involucrar al
paciente en su tratamiento; la falta de herramientas de sus cuidadores
(madres en la mayoria de los casos); entre otras razones. Si bien es
completamente legitimo que una persona prefiera delegar la mayor
parte -o la totalidad- de los aspectos relacionados con su tratamiento,
la toma de decisiones corresponde a un ambito fundamental para el
desarrollo de la persona, permitiéndole conducir su vida en base a
sus propias expectativas, intereses, preferencias, y anhelos. Por lo
tanto, es fundamental su estimulo por parte del entorno tanto familiar
como institucional.

En el espacio educativo, las trayectorias escolares interrumpidas
se articulan con un profundo deseo por haber contado con mas y
mejor educacién, como lo describe el analisis cualitativo. Asimismo,
la atribuciéon de la exclusion educativa a la voluntad personal (es
decir, se entiende como una "autoexclusion”) esconde dos aspectos
gue deben ser considerados: la presencia de barreras en el espacio
educativo que desincentivan la inclusion, practicas cotidianas de
marginacion, bullying, inadecuacidn de los procesos pedagdgicos,
entre otros ejemplos que generan conductas adaptativas como la
autoexclusion del sistema educativo. Asimismo, la familia también
puede actuar como un factor que inconscientemente refuerza la
exclusion en este plano (al no contar con las herramientas y los
apoyos adecuados), a través de acciones tendientes a proteger a
la persona con discapacidad de los potenciales abusos que puede
experimentar en los establecimientos educacionales, o bien por
unasubvaloraciondelimpacto que puede tener laeducacion formal
en el futuro de la persona. Nuevamente, los valores y creencias
de una familia pueden llevarla a tomar acciones que a corto o
largo plazo pueden dar lugar a situaciones de exclusién social.
Como se planteo en el apartado tedrico, la falta de informacion y
conocimientopor partedelasfamilias seexplicaengran medidapor
deficientes politicas publicas al respecto. En este sentido, es rol del
Estado y de la sociedad civil organizada la difusién de informacién
y la entrega de herramientas para que los nucleos familiares
velen por el cumplimiento de los derechos de las personas con
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discapacidad, ya sea fisica o mental'*>. En caso contrario, aunque
estas conductas sobreprotectoras pueden surgir desde su propia
experiencia, constituyen una barrera que obstruye el acceso de las
personas a bienes y servicios fundamentales, con consecuencias
-nuevamente- dificiles de revertir una vez alcanzada la madurez.
En virtud de lo anterior, cabe destacar que la pobreza de origen
suele ser un factor determinante en la capacidad de las familias
para apoyar de manera efectiva el tratamiento de sus integrantes
con discapacidad mental, lo que impacta también en la inclusién
educativa. De igual modo, esta situacion tiende a estar mas
marcada en regiones y sectores rurales.

En el ambito del trabajo, la mayor parte de las personas con
discapacidad mental se encuentran excluidas del mercado laboral,
lo que se refleja en una alta tasa de inactividad en comparacion a
la poblacion sin discapacidad mental. La marcada exclusion laboral
en las trayectorias de vida no solo refleja los mismos patrones de
autoexclusion descritos en el dmbito educacional (es decir, como
respuesta adaptativa ante posibles experiencias de discriminacion,
o como desconfianza en torno a las propias habilidades para
desempefarse), sino que también se anade el desconocimiento
que tienen algunas personas con discapacidad mental (y sus
familias) sobre las regulaciones que establece la Ley de Inclusidn
Laboral en materia de sueldos y compatibilidad con la recepcién
de pensiones de invalidez. En este sentido, la posibilidad de perder
las pensiones desincentiva la incursion de algunas personas con
discapacidad al mundo laboral, lo cual responde en gran medida
a un desconocimiento sobre las restricciones que introduce la
Ley, lo que en ultima instancia refleja la falta de mejores medidas
para informar a los principales destinatarios de dicha legislacion.
Por otro lado, la inclusién laboral en la gran mayoria de los casos
toma la forma de una inclusién deficitaria: empleos de muy baja
calificacion, sueldos por debajo del minimo, trabajos con contrato
a plazo fijo o sin contrato, entre otros ejemplos. Ademas, quienes
logran insertarse laboralmente suelen hacerlo al alero de una
organizacion abocada a mejorar la empleabilidad de las personas
con discapacidad, lo cual demuestra la dificultad que presenta esta

142 Asimismo, pese a los avances en materia de inclusion educativa, las escuelas
no suelen ser lugares preparados para asegurar la inclusion de los NNA, como es
revelado en las entrevistas.
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poblacidn para participar en el mercado laboral en igualdad de
condiciones con el resto de la poblacion. Las trayectorias laborales,
por lo mismo, suelen ser altamente inestables e interrumpidas, lo
que genera situaciones de frustracion que deterioran la autoestima
de las personas con discapacidad mental.

No obstante lo anterior, tanto en la evidencia cualitativa como
en los antecedentes de encuentros que han sido realizado en
los ultimos anos en el pais, dan cuenta que las personas con
discapacidad mental adjudican un rol importante al trabajo como
mecanismo de integracidn social. Esto se relacionar también
con una posibilidad de alcanzar mayor autonomia econdémica al
disponer de ingresos propios y complementarios a lo recibido
por concepto de pensiones (PBS, Invalidez, Vejez), asi como con
conocer a otras personas fuera del ambito familiar o comunitario.
Sin embargo, los resultados del presente estudio retratan
justamente lo contrario: producto del transito de muchas de las
personas con discapacidad mental por trayectorias de exclusién
social, se observa una alta dependencia de las pensiones, y una
significativa delegacion en lo que refiere a la administracion de
sus recursos personales. Nuevamente, este vacio en la toma de
decisiones responde a desconfianza en las propias habilidades
mezclada con el paternalismo de algunos tutores en la conduccién
de la propia vida. Aunque la independencia econdmica puede no
ser una realidad probable en muchos casos (considerando el
alto costo de la vida y las bajas remuneraciones), la posibilidad
de gestionar los propios gastos también es parte del desarrollo
integral de las personas, puesto que la libertad econdmica permite
acceder a bienes acorde a nuestros gustos individuales, satisfacer
directamente necesidades amparadas en el marco de los derechos
humanos, facilita espacios de socializacion, y en consecuencia
cumple un rol importante en la formacién identitaria.
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avances en materia de inclusién y protecciéon social de

las personas con discapacidad, entre los que destacan la
ratificacion de la Convencidén Internacional de Derechos de las
Personas con Discapacidad el afo 2008, la promulgacién de la
Ley 20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusién Social
de las Personas con Discapacidad el afno 2010, la Ley 21.015
que incentiva la inclusién laboral (2017), ley de proteccion de los
derechos entre otras iniciativas legislativas, las brechas existentes
son aun significativas y preocupantes respecto de las personas
con discapacidad mental. Estas brechas se expresan de manera
transversal hacia este grupo de ciudadanas y ciudadanos, mas son
particularmente urgentes de resolver, respecto de personas que
viven situaciones de pobreza y vulnerabilidad, ya que dificultan o,
abiertamente, impiden romper con esta doble exclusion, dada por la
discapacidad mentaly su situaciéon de pobreza y exclusion social. Tal
como ha sido sefalado en las conclusiones del presente estudio, las
dimensiones de bienestar que afectan sus trayectorias inclusivas
refieren a multiples aspectos que debieran ser abordados.

Q unque en las ultimas décadas Chile ha mostrado importantes

De acuerdo al desarrollo y conclusiones de este estudio y en
coherencia con las obligaciones generales adquiridas por el Estado
de Chile con la ratificacion de la convenciéon de derechos para
personas con discapacidad, como Hogar de Cristo se plantean a
continuacién una serie de desafios y propuestas para avanzar en
la inclusién social las personas con discapacidad mental y sus
familias, que permitan mejorar su bienestar y calidad de vida:

205

Palabras finales



1.- DERECHO A LA IGUALDAD Y NO DISCRIMINACION®
Y EL DERECHO A IGUAL RECONOCIMIENTO COMO
PERSONA ANTE LA LEY?

Una de las obligaciones generales contrae el estado chileno con la
ratificacion de la convencion, es examinar y revisar la legislacién
correspondiente a esta poblaciéon avanzando en la armonizacion
normativa vigente a estandares internacionales. Aun coexisten en
Chile, cuerpos legales cuyo lenguaje juridico y social requiere una
readecuacion, pero mas grave aun, dificultan de manera importante
el cambio de paradigma que la convencion promueve desde un
estdndar de derechos, reconociendo al protagonismo y participacion
activa de las personas en aquello que les involucra®

En este sentido, un importante e impostergable desafio es
contar con mecanismos de apoyo graduados para la toma de
decisiones y pleno ejercicio de sus derechos, consagrando
su autonomia“. Distintos paises han sustituido la interdiccion
por distintos sistemas de apoyo al ejercicio capacidad juridica,
basados en un enfoque de derechos y en el concepto de ajustes
razonables, que sugiere la adaptacion de las condiciones del
entorno social a las capacidades, necesidades y expectativas de
las personas con discapacidad mental, teniendo como norte el
principio de igualdad de oportunidades en todos los dambitos de
su vida particularmente, ante la ley.

El desarrollo de modelos basados en una légica de apoyo o
asistencia en la toma de decisiones, mediante la implementacidn

" CIDPCD Art. 5. Los Estados Partes deben prohibir toda discriminacion por motivos de
discapacidad. Las personas con discapacidad tienen derecho a igual proteccién legal y a
beneficiarse de la ley en igual medida, lo que exige a los Estados Partes adoptar todas las
medidas pertinentes para asegurar la realizacion de ajustes razonables. Esas medidas no se
consideran discriminatorias.

2 CIDPCD Art. 12. Las personas con discapacidad tienen capacidad juridica en igualdad de
condiciones con las demas, entre otras cosas para adoptar decisiones, heredar bienes o
tener acceso a préstamos bancarios. En ciertas circunstancias el Estado tiene la obligacion
de prestar apoyo y asistencia a las personas con discapacidad en la adopcion de decisiones
y el ejercicio de su capacidad juridica.

* Por ejemplo, Ley 18.600.- Establece Normas sobre Discapacitados Mentales.

“ Actualmente, se encuentra en primer tramite constitucional un proyecto de ley para eliminar
la discriminacion en contra de personas con discapacidad intelectual, cognitiva y psicosocial,
y consagrar su derecho a la autonomia (Boletin N° 12441-17).
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de los ajustes necesarios, favorece la independencia y la autonomia
de las personas con discapacidad mental, aspectos que son
fundamentales para encontrar los equilibrios necesarios. Avanzar
en el reconocimiento de la diferencia como un valor aportado por
cada persona implica contemplar medidas personalizadas que
consideren los funcionamientos individuales. Dichos ajustes se
definen como las medidas de adecuacion del ambiente fisico, social
y de actitud frente a las barreras que encuentran las personas con
discapacidad mental para su plena inclusiéon. Entonces, de forma
eficaz y practica, sin que suponga una carga desproporcionada,
estos ajustes facilitan la accesibilidad o participaciéon de una
persona con discapacidad en igualdad de condiciones que el resto
de los ciudadanos (Ley 20.422).

2.- DERECHO A LA PROTECCION DE LA INTEGRIDAD DE
LA PERSONA®Y DERECHO A SALUD®

El cuidado y proteccion integral de la salud -entendida no solo
como la ausencia de enfermedad- requiere de una respuesta
de politica publica, del Estado, incluyendo de manera central a
la salud mental. Porque invertir en salud vy, particularmente, en
salud mental, es una decision politica.

La evidencia indica que existe una alta prevalencia de problemas de
salud mentalen las poblacionesy sectores mas pobresyexcluidos.Las
personas y familias en situacién de pobreza que se ven enfrentadas
a mas dificultades de vida, tienen mayor riesgo de presentar un
trastorno mental, con bajo acceso a tratamientos y apoyos oportunos
y de calidad. Esto representa un factor adicional de vulnerabilidad
ya que estd comprobado que cuando las personas con discapacidad
mental y sus familias no cuentan con acceso a tratamientos y apoyos
oportunos de calidad, se empobrecen alin mas.

° CIDPCD Art. 17. Los Estados Partes deben proteger la integridad mental y fisica de la
persona.

® CIDPCD Art. 25. Las personas con discapacidad tienen derecho a acceder en condiciones de
igualdad a una atencion de salud de la misma calidad y a los mismos servicios de salud que
los demads, y los Estados Partes deben adoptar todas las medidas apropiadas para velar por
que las personas con discapacidad tengan acceso a servicios de salud que tengan en cuenta
las cuestiones de género, incluida la rehabilitacion relacionada con la salud. La atencién de
salud se prestara sobre la base de un consentimiento libre e informado.
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Para avanzar en este desafio, se requiere de al menos las
siguientes acciones:

Implementacion efectiva del Plan Nacional de Salud Mental 2017-
2025 y su correspondiente Plan de Accion 2019-2025, abordando
y resolviendo las brechas identificadas en el mismo, por ejemplo,
en temas de recursos humanos, equipamiento e infraestructura,
brechas y compromisos relativos a la atencion de salud mental
dirigida a nifos, nifas y adolescentes (expresamente sefnalados
en el Acuerdo Nacional por la Infancia del afio 2018), brechas
relacionadas con servicios de rehabilitacion, continuidad de
cuidados e inclusion social para las personas y sus familias.

Aumentar el presupuesto de la nacion dirigido a salud mental,
destinando al menos un 6% del presupuesto total de salud para
financiar servicios de promocién, prevenciéon, promocion y
tratamiento y rehabilitacidn o recuperacion, que mejoren la calidad
de vida de las personas y sus familias, principalmente de aquellos
que se encuentra en situacidon de pobreza. Cabe senalar que por
cerca de una década el porcentaje destinado a salud mental ha ido
decreciendo y, actualmente, supera escasamente el 2%.

Promulgacion de una Ley de Salud Mental, que articule, coordine
y obligue. Tal como ha sido la experiencia en otros paises, reine en
un solo cuerpo legal, las distintas normativas que tienen impacto
sobre las personasy, particularmente, aquellas que viven trastornos
mentales y discapacidad mental. El Estado debe entregar al pais
una legislacion con estdndar de derechos, garantizando calidad,
oportunidad y pertinencia de los servicios y prestaciones en salud
mentalalolargodelciclodevida, conlaparticipacionde las personas
y comunidades que se veran impactadas por dicha politica publica,
con una perspectiva integral que incluya la promocion, prevencion,
tratamiento y rehabilitacion o recuperacion de las personas vy
comunidades. Por ultimo, se debe garantizar sustentabilidad y
progresividad, con un financiamiento suficiente para implementar
una politica de salud mental que mejora efectivamente la calidad de
vida de las personas, familias y comunidad.

Disefios de politica publica con perspectiva de género como
condicidon sin ecuanony de forma transversal. En el caso particular
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de las mujeres —adultas, nifias y adolescentes- se requiere abordar
de manera especifica a propdsito de la mayor invisibilidad de su
situacion, muchas veces siendo victima de mayor violencia y
maltrato que los hombres con discapacidad mental, convirtiéndose
de esta forma en sujeto de doble discriminacidn por ser mujer y
con discapacidad. Esto agrega mas barreras para su inclusién en
las distintas areas de su vida y, consecuentemente, en el ejercicio
pleno de sus derechos. Frente a esta realidad, resulta fundamental
que se adopten medidas concretas en el disefio de politicas, planes,
programas, que permitan garantizar el goce pleno de sus derechos,
tal cual lo senala la Convencidn’

3.- DERECHO A LA EDUCACION®

Las personas con discapacidad presentan menores niveles de
escolaridadenrelacionconlapoblacionsindiscapacidad, muchas
veces como el resultado de procesos educativos que generan
exclusidn, con efectos graves para ambas poblaciones, con vy
sin discapacidad. Por esta razén, la implementaciéon de medidas
para la inclusién educativa, no solo tiene efectos positivos hacia
las personas con discapacidad mental sino también hacia la
sociedad en su conjunto.

Es fundamental avanzar en los siguientes desafios y medidas
concretas:

¢ Educacion Inclusiva desde la primera infancia, evitando la
exclusion educativa en cualquier etapa de la ensenanza regular.
Se requieren planes, programas y recursos adecuados para su
fortalecimiento, disefio e implementacion, con una perspectiva
de trabajo intersectorial.

¢ Ajustes razonables, medidas efectivas y planes especificos de
inclusion educativa en segmentos cuyos niveles de inclusion

7 CIDPCD Art. 6. Mujeres con Discapacidad.

8 CIDPCD Art. 24. Los Estados Partes deben velar por que las personas con discapacidad
tengan acceso en condiciones de igualdad a una educacion inclusiva y a un proceso de
aprendizaje durante toda la vida, que incluya el acceso a instituciones de ensefanza
primaria, secundaria, terciaria y profesional. Ello comprende facilitar el acceso a modos de
comunicacion alternativos, realizando ajustes razonables y capacitando a profesionales en la
educacion de personas con discapacidad.
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son mas bajos que los de discapacidad en general (nifias, nifios
y adolescentes, personas con dependencia severa, personas en
situacidn de pobreza).

* Homologacion Educativa de la educacion especial para
ensenanza basica y media, ademas de una reestructuracion al
sistema de la educacion especial para, entre otras alternativas,
preparar alavidaadultay con salidas laborales u ocupacionales
futuras adecuadas al mercado laboral.

e Trabajar en la superacion de dificultades de accesibilidad
universal en temas como infraestructura (escuelas, colegios,
edificios publicos y privados, transporte publico, entre otros),
que se transforman en obstaculos concretos para la inclusion
de acuerdo a lo senalado por las propias personas (ENDISC
2015). Ademas, se debe considerar los ajustes o necesidades
con la mirada de cada territorio, ya que, en general, se visibiliza
a las capitales regionales o a grandes ciudades, pero no
aquellas con menor poblacién o incluso de sectores rurales.
Otro tema a abordar es la accesibilidad cognitiva y sensorial,
que afectan especificamente a las personas con discapacidad
mental. Disponer textos en lectura facil, tecnologia accesible,
entre otros, asi como audiolibros, subtitulacion de videos, por
sefalar algunos ejemplos concretos, mejoran la accesibilidad
y, ademas, tienen efectos positivos adicionales que impactan a
toda la sociedad.

¢ Mejorar la disponibilidad y acceso universal a ayudas técnicas
gue se requieren para apoyar procesos educativos en todas las
etapas de las trayectorias de educacion de las personas.

4.- DERECHO A LA HABILITACION Y REHABILITACION?

El modelo de trabajo implementado por el Hogar de Cristo para
favorecer la inclusion social de las personas con discapacidad,
se basa en la firme conviccidon del valor de la comunidad como
herramienta para la rehabilitacidén de las personas y sus familias,
espacio al que concurren todos aquellos servicios necesarios para

? CIDPCD Art. 26. Los Estados Partes deben velar por que las personas con discapacidad
puedan lograr la inclusion y participacion plena en todos los aspectos de la vida: fisica,
mental, social y vocacional.
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las personas y sus familias, basados en cada realidad y sostenible
en el tiempo.

En este sentido, avanzar en la implementacion de programas de
rehabilitacion basada en la comunidad, desde los ambitos publicos
y también desde las iniciativas privadas para la inclusidn, constituye
un desafio complejo pero necesario. La responsabilidad principal de
financiacion debe recaer en el estado como garante de este derecho
y en su implementacion debe comprometer a los colaboradores
publicos y privados, bajo ciertos pilares fundamentales e
inheludibles:

¢ El rol protagonico es de las personas con discapacidad en
diversos aspectos: la toma de decisiones que les atafen, la
busqueda de las soluciones mas apropiadas a su situacion,
jugando un papel activo en su bienestar y recuperacion, donde
la familiay comunidad, son parte del proceso desde la ldgica de
las propias personas, respetando su autonomia.

* Los equipos técnicos y/o profesionales trabajan enterreno con
las personas, en su propio ambiente y entorno, desempeiando
un rol de asesor, guia y facilitador de los procesos, no de
expertos que definen lo que es mejor para ellas y ellos, en este
caso especifico, para las personas con discapacidad mental y
sus familias; sin duda un gran y permanente desafio.

* Requiere de la concurrencia de esfuerzos combinados de
todos los actores presentes en el territorio: las personas con
discapacidad, sus familias, las organizaciones, las comunidades
y los servicios gubernamentales y no gubernamentales.

¢ Requiere Intersectorialidad en el trabajo para dar respuesta
integral a las multiples necesidades de las personas, sus
familias y comunidades.

Dichos pilares favorecen un proceso integral donde la persona se
encuentra en un contexto, vinculado a su territorio y resignificando
su historia de vida.
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5.- DERECHO AL TRABAJO Y EMPLEO™

Si bien la ley 21.015.- ha generado importantes avances para
incentivar la inclusidn de personas con discapacidad al mundo
laboral, en el caso especifico de las personas con discapacidad
mental se advierten al menos 2 factores que pudieran determinar
su inclusidon efectiva. Uno de ellos es la alta estigmatizacidn social
proveniente de las actitudes negativas basadas en prejuicios y/o
desconocimiento. El otro factor relativo a la educacién son los
menores niveles de escolaridad de este grupo de personas en
relacion con la poblacién sin discapacidad y la falta de homologacion
Educativa de la Educacién especial.

Considerados estos elementos, se requiere trabajar en las siguientes
medidas, planes y programas para apoyar y mejorar la inclusion
Laboral de las personas con discapacidad mental, considerando un
horizonte de mediano y largo plazo:

Garantizar trayectorias educativas sin exclusion que permitan
mejorar nivel educacional de las personas con discapacidad
mental, homologar la educaciéon especial y adecuarla a salidas
laborales para la vida adulta tal como fue descrito y detallado en
parrafos anteriores.

¢ Diversificar las alternativas de empleo de acuerdo a la
necesidad, intereses y caracteristicas particulares las
personas: empleo con apoyo, emprendimientos familiares o
individuales, cooperativas, enclaves laborales, entre otras.

¢ Dar especial atencion en la generacion y apoyos requeridos
en inclusion laboral para personas con mayores niveles de
dependencia: talleres productivos, empresas sociales, por
mencionar algunos ejemplos.

* Destinar mayores recursos a la formacion en oficios, la
formacion técnico profesional y/o la formacion profesional de
personas con discapacidad mental.

19 CIDPCD Art. 27. Los Estados Partes deben promover el ejercicio del derecho al trabajo
y adoptar medidas pertinentes, entre otras cosas, para promover el empleo en el sector
privado y velar por que se realicen ajustes razonables en el lugar de trabajo. Los Estados
Partes deben emplear a personas con discapacidad en el sector publico.
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La implementacion de estas medidas colabora en aspectos clave
como: el acceso a empleos de mayor calidad, una colocacion
exitosa a través de formacion y capacitacién en oficios que estén
considerados en la cadena productiva y no destinados solo a
cumplir con los requisitos formales de un proceso formativo, entre
otros aspectos relevantes.

En sentido amplio, destacar la ley 21.275 con entrada en vigencia
este ano 2022, que profundiza en materias como la promocién de
la inclusion en las empresas (dentro y fuera del ambito laboral),
con apoyos directos para una inclusidn efectiva, la capacitacién a
trabajadores para lograr ambientes laborales inclusivos, todo esto
a través del rol que deberd cumplir el especialista en inclusion
laboral. Un paso relevante para avanzar en la disminucion de la
estigmatizacion social.

Parala mayoriade las personas sin distincion, el trabajo tiene mucho
sentido ya que contribuye a mejorar su calidad de vida y también el
desarrollo de un pais. El trabajo es primordial porque ademas de la
satisfaccion de necesidades econdmicas personales y/o familiares,
es una herramienta de participacion social y un componente
relevante para mejorar y desarrollar aspectos como la autoestima,
la identidad, por mencionar solo algunos. Particularmente para las
personas con discapacidad mental, poder aportar con su trabajo,
sus capacidades y competencias en igualdad de condiciones, es un
componente sustantivo para una efectiva inclusion.

6.- DERECHO A VIVIR DE FORMA INDEPENDIENTE Y A
SER INCLUIDO EN LA COMUNIDAD

Todavia en nuestro pais existe un alto nimero de personas con
discapacidad mental que estan institucionalizadas (formal e
informalmente), y sufren una alta frecuencia de uso de contencion
fisicay aislamiento en hospitalizaciones psiquiatricas, innecesarias.

11 CIDPCD Art. 19. Los Estados Partes deben velar por que las personas con
discapacidad puedan vivir de forma auténoma en la comunidad y sean incluidas en ésta con
las mismas oportunidades de acceso a las instalaciones y los servicios comunitarios._

213

Palabras finales



Se requiere avanzar en la desinstitucionalizacién de las personas
con discapacidad mental con dispositivos residenciales que
respondan a las distintas necesidades de apoyo para el ejercicio de
su autonomia, insercion familiar y comunitaria:

Aumentar oferta y financiamiento de Hogares y Residencias
Protegidas (programas socio-sanitarios dirigidos a personas
con discapacidad mental): existe una necesidad no cubierta
gue amerita un aumento de cupos disponibles, en general,
aumento especificamente en regiones y, adicionalmente, y se
requiere aumentar el financiamiento per-capita actual dificulta
la implementacion de servicios de calidad a (se requiere un
aumento de entre un 20% y 30% de financiamiento).

Creacion del Sub-Sistema Nacional de Apoyo y Cuidado
como uno de los pilares o componentes del sistema de
protecciéon social_(en un nivel y categoria similar al Chile
Crece Contigo), con caracter de politica universal de proteccion
social, orientada a apoyar adecuadamente la permanencia de
la persona con discapacidad mental incluida en su familia y/o
su comunidad. Considerar el apoyo y cuidado de persona con
distintos niveles de dependencia (leve, moderada y severa), con
ofertas de servicios de apoyo gque varian segun la necesidad
especifica y particular de la persona con discapacidad mental
para la vida independiente (interdependiente), apoyo a la
familia y/o quien realiza el rol de cuidado (servicios de respiro,
apoyo economico, seguridad social, reconocimiento de su
labor como colaborador del estado, formacién y capacitacion,
entre otros). Es relevante considerar que el apoyo social que,
tradicionalmente ha sido abordado desde un enfoque mas bien
asistencialista e individual, requiere de una implementacién
basada en un enfoque de derechos donde los componentes
sociales, territoriales y/o comunitarios, son pilar fundamental
para garantizar inclusién.

Finalmente, por el Derecho a la Inclusion, existen desafios de
los cuales el conjunto de la sociedad debe hacerse cargo ya que
dificultan o impiden la inclusién de las personas. Uno de los mas
centrales, ya mencionado en el marco de la inclusion laboral es la
discriminacion y/o estigmatizacidn social que viven las personas
con discapacidad mental. Estd demostrado que las mayores
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barreras para su inclusién social son aquellas que provienen de
las actitudes negativas hacia ellas y ellos. Estos prejuicios y/o
desconocimiento lleva a tener muy pocos puentes de encuentro,
a rechazarlos y, de esta manera, normalizar su marginacion de la
vida social y comunitaria. La situacion de discapacidad mental de
las personas constituye un desafio a la valoracion de la diversidad
y la diferencia, no asociados a un diagndstico o condicion individual.
Los ciudadanos y ciudadanas con discapacidad mental, deben ser
reconocidos como sujetos de derecho, con sus capacidades y sus
talentos, ser vistos y tratados como miembros relevantes de la
comunidad.

El rol de Estado en esta materia es ineludible a través de la
generacion de normativas y politicas publicas en pro de la
inclusion. Pero el cambio cultural requerido es responsabilidad
de toda la sociedad. La experiencia institucional en el trabajo de
mas de 25 afos con personas con discapacidad mental, muestra
gue un camino concreto y sencillo de realizar cambios culturales de
esta envergadura, es la incorporacion de valores como el respecto
y la tolerancia en la vida cotidiana estableciendo vinculos entre
las personas. Estos vinculos se generan y fortalecen al conocer y
compartir con una persona con discapacidad mental en el barrio,
en la feria, en le negocio o supermercado, cuando es un companero
de trabajo o en el liceo o colegio, o porque es un vecino. Es en el
seno de la vivencia diaria personal y de la familia es donde puedo
aprender que la diferencia es un valor necesario y que la diversidad
nos enriquece como sociedad. Las personas con discapacidad
mental merecen ser reconocidos como ciudadanos que aportan a
la construccion de una sociedad mas acogedora, tolerante de las
diferencias, una sociedad a escala humana.

Maria Isabel Robles Meza
Directora Nacional Técnica
Apoyo, Cuidado y Desarrollo de Autonomia
Hogar de Cristo
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del Dicho

Diversos prejuicios y estigmas recaen sobre las personas con discapacidad
mental, muchas veces con atribuciones asociadas a la violencia, la
impredictibilidad, la debilidad y, en fin, la escasa capacidad para desenvolverse
en variados ambitos de la vida de forma auténoma. Estas etiquetas son
internalizadas por las propias personas, traduciéndose en rechazo, aislamiento,
baja autoestima y desesperanza. Mas aun, la interseccion de la discapacidad
mental con la pobreza o la vulnerabilidad, retroalimenta las limitaciones a las
gue se ven expuestas las personas en el ejercicio de sus derechos mas
fundamentales, profundizando el efecto negativo en sus trayectorias de vida y
dificultando la superacion de su situacion de exclusion social, en un amplio y
profundo sentido.

Las personas con discapacidad mental, como muchas personas, buscan su pleno
desarrollo e inclusidn: un lugar seguro donde vivir, trabajar, estudiar, tener una
vida social y comunitaria, amistades, amar. La sociedad, sin embargo, muchas
veces genera gran parte de los obstaculos o barreras para poder lograrlo.

La presente publicacion busca describir el fenomeno de la discapacidad mental
como factor de exclusion social en Chile, enfatizando su abordaje politico e
institucional, representaciones culturales y a las trayectorias de vida de quienes
la experimentan. En base a una triangulacion de datos cuantitativos y
cualitativos, los resultados dan cuenta que la discapacidad mental representa
una significativa fuente de exclusion en Chile, lo cual es producto de multiples
barreras presentes en el entorno de las personas: falta de recursos
institucionales; persistencia de modelos obsoletos para abordar la
discapacidad; existencia de disposiciones legales que contravienen la
autonomia y dignidad individual, practicas cotidianas de discriminacién
explicita; entre otras causas de distinta indole y profundidad.

Asi, esta publicacion pretende servir como aporte para derribar algunos de los
estigmas mas sensibles que afectan a las personas con discapacidad mental y
que, ademas, se encuentran en situacion de pobreza. Permite también, acercarse
a esta realidad aun poco explorada para reconocer las trayectorias vitales de un
grupo de personas entrevistadas y por cierto, aportar a la construccion de
politicas publicas integrales y conectadas con sus necesidades y demandas, en
favor del ejercicio de sus derechos y de su efectiva inclusidn social.
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