BIENESTAR Y
DISCAPAC] DAD

Contribu a mirada amplia

Paulina Varas Garcés | Felipe Herrera Miranda






BIENESTAR Y
DISCAPACIDAD

Contribuciones desde una mirada amplia y diversa

Paulina Varas Garcés Felipe Herrera Miranda



CREDITOS

Copyright 2024

Registro Propiedad Intelectual

ISBN: 978-956-418-312-1

9ll7s 121“

Organizado y producido por:

956411183

Paulina Varas Garcés

Diplomado de Salud mental y bienestar de personas con Discapacidad Intelectual,
Facultad de Educacién y Ciencias Sociales

Universidad Andrés Bello

Ediciéon y correccion de texto:
Ghia Camelio

Disefio y maqueta:

Pilar Gémez Brotfeld

Impreso en Chile

Impreso por Eclipse impresores JR

Primera edicién
Santiago de Chile, julio 2024



AGRADECIMIENTOS

Con mucho aprecio, quiero expresar mi mas sincero agradecimiento
a cada autor y autora que se sumaron a este proyecto colaborativo.
Gracias por compartir un pedacito de su dia a dia y por mostrar sus
buenas practicas, poniendo en el centro siempre el bienestar de las

personas con discapacidad.

Mi gratitud especial va dirigida a cada persona que ha estado presen-
te en mi vida, ensefiandome con profunda generosidad y desintere-

sadamente, solo por amor al oficio.

También agradezco a cada familia que ha aceptado nuestros apoyos

y nos ha permitido entregar todo nuestro esfuerzo y dedicacién.

Y, sin duda, quiero agradecer a cada una de las personas con disca-

pacidad que ha confiado en nosotros.

Gracias por permitirnos conocer sus verdaderas luchas y por mostrar la
necesidad de seguir generando espacios de dignidad. Por ensefiarnos
la paciencia, la frustracion y la resiliencia. Por demostrarnos que, aun-
que las cosas pueden ser dificiles, siempre estan llenas de aprendiza-
jes. Por recordarnos que existen barreras, pero también facilitadores.
Por ensefiarnos que el bienestar no se encuentra solo en lo evidente,

y que debemos detenernos a conocerte verdaderamente.

A cada persona con discapacidad que ha sido parte de mi vida, gra-
cias. Cada uno de ustedes me ha permitido sentirme viva, apasio-
nada y enamorarme una y otra vez de este hermoso quehacer. Su

inspiracién ha hecho posible el desarrollo de este libro.

Paulina Varas Garcés



INDICE

PROLOGO

Alejandra Rios Urzla

INTRODUCCION

Caminando desde lo otro hacia lo
propio, para sofiar en lo comun:
Por una vida independiente a la
chilena, con sabor a empanada y
vino tinto.

Jaime Ramirez Fuentes

SALUD

| 21 El bienestar, como un modo
de hacer y no como un fin.
Paulina Varas Garcés

29 La importancia de la actividad
fisica adaptada para personas
con discapacidad.

Felipe Herrera Miranda

|37 Anticipar y acompanar,
descubrimientos claves para
una sexualidad saludable.

Carolina Pastene Saldias



51

85

ABORDAJES

Atencién temprana en los
entornos naturales: El valor del
hogar y del entorno educativo
para la inclusién de la primera
infancia con discapacidad.
Ménica Apablaza Aravena

Musicoterapia para personas
con discapacidad fisica: Un
abordaje para la relacién
humana, otras formas de
comunicarse.

Rodrigo Hernéndez Carvajal

Impresion 3D: Tecnologias
de apoyo para impulsar

la autonomia y
autodeterminacion.

Javier Herrera Miranda

Terapia asistida por animales:
Construyendo experiencias.
Jennifer M. Puglisevich da Silva

09

119

123

COMUNIDAD

Comunidad y bienestar en las
personas con discapacidad
intelectual: Claves para superar
la pobreza y lograr inclusion.
Isabel Robles Meza

Vida en comunidad y
bienestar de las personas con
discapacidad.

Andrea Allamand Puratic

Discapacidad y participacion en
radio.

Juan Francisco Espinosa
Alcayaga

Maternidad inclusiva y el
bienestar de personas con
discapacidad.

Sophia Grossi



DEPORTE, OCIO Y
TIEMPO LIBRE

135 De la banca a la cancha

Carolina Picasso Berta

147 Senderismo sin limites:

promoviendo la salud mental
desde el derecho al ocio y la
recreacion.

Glenda Duran Caro

157 Tiempo libre y bienestar.

Andrea Brisefio Ortlzar y
Carolina Gonzélez Vilches

171 Yoga para todas y todos, del

dicho al hecho...
Maria José Fuentes Marquez

181 El arte y el bienestar de las

personas con discapacidad.
Maria Nieves Catron Aparicio

191

VIDA
INDEPENDIENTE Y
OCUPACION

¢Qué va a pasar cuando
nosotros, los padres, no
estemos?

Tatiana Latuf Michelsen

Buenas practicas en inclusion
laboral para el bienestar de
las personas con discapacidad
intelectual.

Bernardita Lopez Radrigan,
Maria Inés Alvarez Cortés y
Daniela Jaure Manzano



EDUCACION

215 La inclusién universitaria de
jovenes con discapacidad
intelectual: Los aportes de un
programa de formacién
socio-laboral en su bienestar.
Maria Theresa von Furstenberg
Letelier y Florencia Iriarte Silva

225 Deporte inclusivo en la escuela
en Chile.
Fernando Mufioz Hinrichsen,
Mauro Grassi Roig y Javier
Pérez Tejero

237

UNA MIRADA DESDE
LA INVESTIGACION

Calidad de vida de adultos con
discapacidad intelectual y del
desarrollo: Dos perspectivas de
analisis.

Vanessa Vega Cérdova, Félix
Gonzélez-Carrasco, Izaskun
Alvarez-Aguado, Herbert
Spencer Gonzalez y Rodrigo
Arriagada Chinchén






PROLOGO

Alejandra Rios Urzia

Los seres humanos estamos llamados a vivir en sociedad. Al hacerlo, ne-
cesariamente jugaremos diferentes roles a lo largo de nuestra trayectoria
vital. El hecho de “estar en comunidad”, nos exige desempefiarnos en dife-
rentes papeles, al mismo tiempo que nos da la oportunidad de desarrollar-
nos en escenarios diversos desde los que participamos en calidad de hijos,
amigos, estudiantes, pareja, padres, vecinos, trabajadores, entre otros, de-
pendiendo del momento en que nos encontremos de nuestra vida. Y esta
convivencia en sociedad supone una responsabilidad para cada individuo.
Todos tenemos el deber de aportar a la comunidad que nos recibe, desde
el rol que nos corresponda desempefar en determinado momento.

Sin embargo, para un grupo de personas, jugar estos roles supone sortear
una serie de barreras -para muchos de nosotros casi invisibles por lo natu-
ral que nos resultan- al momento de ejercer ese derecho de participacién
social: las personas con discapacidad (PcD).

A lo largo de su vida, este colectivo debe recurrir a una serie de estrategias,
apoyos, adaptaciones, y un largo etcétera, desplegando grandes esfuerzos
personales -y muchas veces, dependiendo de manera importante de su
entorno- para poder ejercer el mismo derecho de participacién social que
cualquier otro ciudadano.



Por ello, resulta tan relevante que la sociedad en su conjunto compren-
da la responsabilidad que tiene cada uno de sus miembros, desde el rol
que esté desempefando en un determinado momento, para que TO-
DOS, sin importar las caracteristicas ni condiciones, puedan ejercer ese
derecho de participaciéon. No se puede desconocer la individualidad de
las trayectorias de vida. Son Unicas, cada una diferente de la otra. Sin
embargo, todos necesitamos de ciertos escenarios que nos permitan
desarrollar nuestras herramientas personales llevandolas, idealmente, a
su maximo potencial.

Cada etapa de la vida nos provee de esos escenarios, en donde
aprendemos a desplegar habilidades para la vida. Necesitamos
oportunidades para aprender a leer, hacer amigos, practicar un de-
porte, hacer uso del transporte publico, adquirir competencias para
el mundo laboral, formar una familia, comprender las condiciones de
un contrato de trabajo, entre otras innumerables instancias que, aun-
que cotidianas, muchas veces suponen un gran desafio para las PcD.
Por ello, la importancia de que cada miembro de la sociedad sea un
agente facilitador desde el rol que le corresponda ejercer.

En ese sentido, este libro nos invita a mirar las trayectorias de vida de
las PcD como un continuo, y no como parcelas separadas por limites
artificiales entre una etapa y la otra. El transito entre éstas deberia dar-
se de manera natural y para ello, quienes trabajamos por, para y con el
colectivo de PcD, debemos articular nuestro quehacer de manera de
tender puentes entre estadios de desarrollo y asi facilitar el paso de
uno a otro.

Si bien es cierto, las disciplinas desde las que se abordan los diferentes
escenarios de desarrollo de las PcD, van buscando maneras de dar res-
puesta a determinadas especificidades, no es menos cierto que lo que
busca cada persona es poder participar de los diferentes espacios, de-
sarrollando al méximo sus herramientas personales y aportar asi, como
cualquier otro miembro, a la sociedad en la que se desenvuelve.

Para que esto sea posible, los diferentes espacios por los que transita
una PcD a lo largo de su vida, estan llamados a hacer su mayor esfuerzo
por eliminar las barreras de participacion y ser agentes facilitadores de



su desarrollo. De ahi la importancia de un abordaje transdisciplinar y cola-
borativo al momento de proyectar cualquier iniciativa que vaya en beneficio
de las PcD; esa es la Unica manera de ofrecer reales espacios de desarrollo
integral. De otro modo, toda propuesta para un “momento especifico” va a
quedar desarticulada de otros escenarios de la vida de la persona.

En este sentido, el libro “Bienestar y Discapacidad” convoca a una inte-
resante diversidad disciplinar, buscando aportar una mirada comdn al
abordaje de los diferentes desafios que una PcD enfrenta a lo largo de su
trayectoria vital. Y esta mirada integral cobra sentido cuando comprende-
mos que la calidad de vida, compuesta de diversas dimensiones, como lo
proponen Schalock y Verdugo (2002), creadores del modelo, determina el
grado de desarrollo personal de un individuo.

De esta manera, una PcD que reciba una estimulacién temprana; que tenga
la oportunidad de asistir a un proyecto educativo que lo incluya como a un
alumno mas; que pueda construir relaciones saludables haciéndose parte
de una comunidad, generando lazos de amistad o iniciando relaciones de
pareja con la posibilidad de vivir una sexualidad informada; que tenga el
espacio real de potenciar algln talento deportivo o artistico; que reciba
herramientas para incorporarse al mundo laboral contando con una buena
preparacién para ser un verdadero aporte; y que, en definitiva, pueda to-
mar decisiones, con los apoyos pertinentes -en caso de ser necesario- para
sentar las bases de su propio proyecto de vida, sin duda serad una persona
con un nivel de desarrollo personal que le permitird percibirse como al-
guien que disfruta de una vida de calidad. jQué duda cabe del bienestar
que una trayectoria vital con este tipo de oportunidades puede significar
para una PcD! Y, a decir verdad, para quién no. Si al final del dia, lo que
todos buscamos es desarrollarnos al maximo y ser felices, lo que depende,
en gran parte, de las oportunidades que se nos brinden.

Entonces, quienes trabajamos por, para y con PcD, no podemos sino de-
dicar nuestro quehacer al objetivo Unico de promover una vida de calidad
de aquellos a quienes nos debemos, persiguiendo siempre su bienestar.






INTRODUCCION

CAMINANDO DESDE LO OTRO HACIA LO
PROPIO, PARA SONAR EN LO COMUN: POR
UNA VIDA INDEPENDIENTE A LA CHILENA, CON
SABOR A EMPANADA Y VINO TINTO

Jaime Ramirez Fuentes

Los africanos quieren que se les pague un salario digno. Los africanos
quieren realizar el trabajo que son capaces de hacer, y no el trabajo que
el gobierno declara que son capaces de hacer. Los africanos quieren que
se les permita vivir donde consiguen trabajo y que no los expulsen de
un area porque no nacieron alli. Los africanos quieren que se les permita
viajar a su propio pafs y buscar trabajo donde quieran y no donde les
diga la Oficina de Trabajo. Los africanos quieren una parte justa de toda
Sudéfrica; quieren seguridad y una participaciéon en la sociedad. Por
encima de todo, queremos igualdad de derechos politicos, porque sin
ellos nuestras discapacidades seran permanentes. Finkelstein, V. (2005,
p.1) parafraseando a Mandela.

Las personas con discapacidad (PcD) somos un grupo particular de la
sociedad, dado que, nosotros, mas que ninguna otra colectividad de la
humanidad, hemos tenido que luchar por nuestros derechos humanos
basicos; es asi como Arnau (2013) reafirma esto, al plantear que hoy, las



PcD sabemos que para el comin de los ciudadanos seguimos siendo

1’

lo "otro,” incluso dentro de los “otros”.

Ante este duro cuestionamiento, incluso de nuestra propia humani-
dad, es donde surge lo que conocemos hoy como Movimiento por
la Vida Independiente (MVI). EI MVI tiene su origen en la década de
1960, cuando Ed Roberts, un estudiante con discapacidad ingresa a
la Universidad de Berkley, California. A partir de dicho hito multiples,
las PcD comenzaron a luchar por liberar a las personas de las institu-
ciones cerradas, e incluso de sus propias casas, donde se encontra-
ban recluidas (lafiez, 2009).

El MVI busca fortalecer el protagonismo de la PcD en la gestion de su
propia vida, la certeza de que las PcD somos humanos, si, humanos,
y como tales tenemos el derecho de tomar nuestras propias decisio-
nes y controlar cada aspecto de nuestra vida. Por tanto, hablar de
vida independiente es hablar también de la otra cara de la moneda,
la exclusién sistematica de las PcD producto de sus deficiencias (Vi-
dal ,2003).

Lo anterior, es muy importante, y es que, el punto politico que viene
a consolidar el concepto de vida independiente no es solo que no-
sotros podemos ser auténomos, sino ademas que se nos ha negado
la posibilidad, ya sea de manera consciente e inconsciente, de serlo.
A las PcD se nos ha negado la ciudadania, en plenitud. Es asi como
Walker y Walker (1997) diran que la exclusién que viven las PcD esté
mediada por la negacién de sus derechos civiles: del derecho a edu-
carse, del derecho al trabajo, a la movilidad etc. Por ello, el MVI
apela a una ciudadania radical de las PcD, esto es, copar todos los
espacios sociales posibles.

Ante lo expuesto mas arriba, resulta legitimo preguntarse ;puede
una persona con amplias necesidades de apoyo tomar las riendas de
su vida? La respuesta a esta pregunta por parte del MVI es un cate-
gorico si, y ello es posible mediante la figura del asistente personal.
La asistencia personal es una relacién laboral gestionada por la pro-
pia PcD quien contrata a un asistente para que le ayude a realizar sus
actividades de la vida cotidiana.



Otro punto importante que nos deja el espiritu de vida independiente
es que pone en tensién el concepto de humanidad que existe en la
sociedad tradicional. El MVI nos da la oportunidad de valorar la diver-
sidad, entender que todos somos distintos y estd bien que asi sea; la
diversidad enriquece a las sociedades. Asi mismo, pensar en vida inde-
pendiente implica imaginar una sociedad diferente, tener un horizonte
de un futuro distinto. La vida independiente implica tener siempre pre-
sente a los que estamos dejando atrds e imaginar cémo es un mundo en
donde quepamos todos, sin excepcion.

El MVI tuvo su expresion material en la Convencién Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), en particular, su
articulo 19 que versa:

Los Estados Partes en la presente Convencién reconocen el derecho en
igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir
en la comunidad, con opciones iguales a las de las demas, y adoptaran
medidas efectivas y pertinentes para facilitar el pleno goce de este de-
recho por las personas con discapacidad y su plena inclusién y partici-
pacién en la comunidad, asegurando en especial que:

a. Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lu-
gar de residencia y donde y con quién vivir, en igualdad de condiciones
con las demds, y no se vean obligadas a vivir con arreglo a un sistema
de vida especifico;

b. Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de ser-
vicios de asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo
de la comunidad, incluida la asistencia personal que sea necesaria para
facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para evitar su ais-
lamiento o separacién de ésta;

c. Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en ge-
neral estén a disposicién, en igualdad de condiciones, de las personas
con discapacidad y tengan en cuenta sus necesidades (p. 15).

El articulo 19 de la Convencién busca resguardar la participacion de las
PcD en la vida en comunidad, ello implica derecho al trabajo, derecho a
la educacion, derechos sexuales y reproductivos, etc. Lo trascendental
de la idea de vida independiente son al menos dos elementos claves.



Primero, la idea de vida independiente ha permitido a las PcD pasar
de ser lo "otro” a pensar en lo propio, en que las PcD tenemos el
derecho de construir nuestro propio proyecto de vida. Segundo, el
concepto de vida independiente es transversal a la vida en comu-
nidad, ello hace que sea una herramienta que interpele y permita
habilitar el ejercicio de derechos, cuestionando, por ejemplo, cémo
estad operando hoy el mercado del trabajo, ;permite verdaderamen-
te que la diversidad se exprese en dicho dmbito? O, por ejemplo,
nuestra sociedad y el Estado, jhan hecho posible que se consoliden
en igualdad de condiciones con las demés los distintos tipos de fami-
lias existentes? Vida independiente es, entonces, la importancia de
dignificar a las PcD y darles el lugar que se merecen, donde siempre
debieron estar, el de ciudadanos, libres e iguales en derechos y liber-
tades que los demas. Para ello, no debemos cesar en repensar una
nueva sociedad; esa es la tarea que nos deja el Movimiento de Vida
Independiente a escala global.

Me permito cerrar esta reflexion pensando en los desafios que te-
nemos aln en Chile para garantizar la vida independiente y la par-
ticipacién en la comunidad de las PcD. La demanda histérica del
movimiento de PcD en Chile es el reconocimiento constitucional,
ya que dicho movimiento entiende que esto seria crucial para for-
talecer el reconocimiento de las PcD como ciudadanos de pleno
derecho en nuestro pais. Entender que las PcD deben ser un sec-
tor de especial proteccion, debido a la vulneraciéon histérica que
ha sufrido este colectivo, y establecer su reconocimiento constitu-
cional serd un punto clave para abrir puertas en distintos ambitos
de la sociedad para que las PcD puedan gestionar su autonomfa.

Otro elemento clave para avanzar en la consolidacion de la vida in-
dependiente de las PcD en Chile es terminar con el instrumento juri-
dico de la interdicciéon. En la practica, dicha figura implica la pérdida
de ciudadania, “la muerte civil” de la PcD declarada interdicta. En
la actualidad, la interdiccién contraviene las normativas del derecho
internacional en el tema. Resulta crucial crear un sistema de apoyos y
salvaguardias que respete y valore las decisiones de las propias PcD.

Un Gltimo elemento que merece alta consideracién a la hora de ana-
lizar el concepto de vida independiente para nuestro pais, es no



copiar de manera irreflexiva la experiencia europea del MVI europeo.
Latinoamérica en general, y Chile en particular, es muy distinto al con-
tinente europeo. El MVI busca solucionar el problema de la autonomia
con la relacion laboral de la asistencia personal; el problema que genera
esto es que esa es una solucién parcial e individual. Estoy profundamen-
te convencido de que se debe avanzar hacia una sociedad de lo comun,
una sociedad en el que los apoyos y cuidados sean el horizonte y no la
excepcidén, porque si, si es posible valorar el cuidado mutuo y respetar
la autonomia a la vez.

Esto implica entender que todos, en distintos niveles de accion y areas
podemos contribuir a la vida independiente y autonomia de las PcD.
El Estado tiene el deber de garantizar la creacién de politicas publicas
que promuevan y potencien la autonomia de las PcD. Las familias deben
empoderarse y convencerse de que las PcD podemos tomar nuestras
decisiones, aun cuando estas pudiesen no gustarles, incluso parecerles
un error: respetar la autonomia implica también permitir equivocarse,
pues de los errores también se aprende. Los profesionales de la salud y
rehabilitaciéon deben apoyar a las PcD a alcanzar sus metas y proyectos
de vida, poniendo siempre por delante nuestra opcidn, y a partir de ella
plantear su visién profesional. Los trabajadores de la educacién pueden
ser determinantes en la vida de una PcD, entregando herramientas para
su formacién académica y personal al igual que cualquier otro estudian-
te. Valorar la diversidad como potencia al interior del aula, empodera y
fortalece la insercion en la comunidad del estudiante con discapacidad.
En la sociedad en general, las PcD no somos seres sufrientes, extraordi-
narios ejemplos de superacién tampoco; solo somos personas, que dia
a dia buscan ser tratados como un igual, si nos ve en la calle eso haga,
trdtennos como un igual.

Espero que este libro colabore en hacernos preguntas, en encontrar res-
puestas que fortalezcan la emancipacion de las PcD. Que este libro sea
un punto de partida para pensar una vida independiente a la chilena,
con lo que nos es propio, como la empanada y el vino tinto, y que sea
el inicio de un suefio, en donde nuestros hijos tengan compafieros con
discapacidad en sus colegios, que tengamos compafieros de trabajo con
discapacidad, que vayamos a un bar y en él estén PcD, que en el futuro
nuestro presidente sea una PcD. Seguiremos trabajando para que ese
suefo se haga realidad.
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SALUD

EL BIENESTAR, COMO UN MODO DE HACER
Y NO COMO UN FIN

Pavulina Varas Garcés

¢Como son las personas con discapacidad intelectual (PcDI)? ; Qué les caracte-
riza? ;Son personas agresivas, tiernas, demandantes, carifiosas?

La imagen que nos hacemos de cada persona, marcara la actitud que tenemos
ante ella. Es decir, las etiquetas que construimos inevitablemente marcaran
nuestro accionar. Estas construcciones, se relacionan con las creencias que
arrastramos y los valores que nos distinguen. Y esa es la primera cuestion,
(quién soy?, ;qué me cuestiono?, ;cuanto me reinvento?

Chimamanda Ngozi A. (2020) refiere que la consecuencia del relato Unico es
que priva a las personas de su dignidad. Y este es uno de los primeros elemen-
tos que debemos mirar de nuestro actuar, cuanto prejuzgamos, sin detenernos
en conocer profundamente a cada persona con discapacidad (PcD) que tene-
mos en frente y de quien, por lo tanto, nos podemos contar un dnico relato.

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (OMS, 2022), la salud mental es el
estado de bienestar que permite contribuir a la comunidad y tolerar el estrés
normal de la vida, ;de qué depende?, de diversos factores, que van a favore-
cer u obstaculizar el bienestar de cada persona. Los determinantes de la salud
mental y de los trastornos mentales incluyen: las caracteristicas individuales,
tales como, la capacidad para gestionar nuestros pensamientos, emociones,
comportamientos e interacciones con los demas; y los factores sociales, cul-
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turales, econdémicos, politicos y ambientales: las politicas nacionales, la
proteccion social, el nivel de vida, las condiciones laborales o los apoyos
sociales de la comunidad. Es asi como la exposicion a las adversidades a
edades tempranas es un factor de riesgo prevenible bien establecido de los
trastornos mentales.

Es posible que las PcDlI, al igual que cualquier otro individuo, padezcan
algun problema de salud mental. Las estadisticas dan cuenta de que este
colectivo presenta una probabilidad del 40% versus el 10 — 20% de la po-
blacién general. Esto no quiere decir que los trastornos vienen de la mano
de la discapacidad intelectual (DI), pero si es correcto aseverar que exis-
ten diversos factores de riesgo asociados a esta tendencia que se relacio-
nan con lo bioldgico, social y psicolégico. De este modo, la evaluacién, el
diagnéstico e intervencién en la enfermedad mental de las PcDl implica el
conocimiento especifico en esta area por parte de los profesionales y del
personal de apoyo. Evidentemente el abordaje en la salud mental de las
PcDl, es diferente al de los sujetos sin discapacidad, debido principalmente
a sus particularidades cognitivas, capacidades comunicativas y limitacio-
nes en el funcionamiento individual. Asi, una evaluacién rigurosa, con los
instrumentos adecuados y la utilizacién de los sistemas de clasificacion co-
rrespondientes, favorecera el diagndstico e intervencion, lo que evitarfa el
infradiagnéstico e infratratamiento existentes al dia de hoy.

Como mencionaba, uno de los grandes desafios que presenta el proceso
de diagnéstico de enfermedad mental en las PcDlI, son las particularidades
cognitivas y comunicativas de cada individuo. Diversos autores como Deb
(2009), Cooper (2007) y otros, refieren que la inexactitud para diagnos-
ticar es muy amplia, lo que genera sobrediagnéstico, infradiagnéstico o
diagndsticos errados, conllevando diversas consecuencias a nivel personal,
familiar y social.

Un lugar comun, y recurrente, es la invisibilizacién del diagnéstico de tras-
torno de salud mental en las PcDI. En gran medida a su base se encuentra
el efecto eclipsador, el cual se refiere al fendmeno de atribuir determinadas
conductas y manifestaciones a la DI presente a la base, y no a la existencia
de un problema de salud mental como comorbilidad. En esa linea, también

ocurre ese error perceptivo, en que el “malestar” se considera menor dado
que se presenta simultdneamente a algo mayor, en este caso la DI. Se suele

minimizar o subvalorar los efectos del dolor dado que lo vivencia una PcD.

22



Luego, nos podemos encontrar con la excesiva indicacién de medicamentos,
muchas veces, producto de la necesidad de los entornos de eliminar la con-
ducta manifiesta, dada la excesiva interferencia que genera en los demés. O
dejando, a su vez, de mirar aquellos casos que presentan autoagresiones o
una evidente inaccién, que no ejercen disrupcion en el ambiente, pero tam-
poco se garantiza una participacion satisfactoria. Esta practica es recurrente
y normalizada como medida de abordaje Unica. Asi también, el tratamiento
exclusivo de farmacos, puede deberse a una falta de conocimientos sobre DI
0 a un diagnostico realizado de manera superficial, que no describe rigurosa-
mente la sintomatologia presente.

Y como otro dmbito a relevar, es fundamental referirse a los acompafiamien-
tos descontextualizados o impertinentes, que en general buscan adecuar la
conducta, sin necesariamente detenerse en comprender qué es lo que esta
ocurriendo y cuéles son las razones que gatillan y mantienen esa conducta, es
decir, en realizar de manera rigurosa un analisis multimodal de la conducta. Asi
también ocurre, que podemos poner el foco en objetivos errados o no priori-
zar correctamente, lo cual va a demorar un cambio satisfactorio en el bienestar
de la persona. En muchas oportunidades podemos iniciar abordajes que ten-
dremos que modificar o replantearnos en el camino, eso puede deberse a que
hemos hecho un anélisis incompleto o que han surgido nuevas circunstancias
que cobran mayor relevancia y que son fundamentales de trabajar. Aqui tam-
bién surge el desafio de distinguir entre lo urgente y lo importante, y como
vamos buscando las estrategias para alcanzar el mayor grado de pertinencia a
partir de las necesidades individuales y contextuales estudiadas.

Uno de los elementos que se resalta como primordial a la hora de promover
la salud mental, es el fuerte vinculo existente entre el staff de apoyo. Muchas
variables van a incidir en el bienestar de una PcD. Una de ellas es la estrecha
relacion que mantienen los equipos que apoyan, sosteniendo comunicacion
permanente, rigurosidad en los andlisis y espiritu de colaboracién. El abordaje
multidisciplinar es fundamental en la eficacia del acompafiamiento, es decir, se
requiere de un equipo compuesto por diversas disciplinas que respondan a las
necesidades de apoyo de cada individuo, en su particularidad. En ese sentido
es que cobra relevancia la cohesién interna del equipo y sus metas comunes.
Cada érea tendré sus objetivos particulares; sin embargo, la articulacion bajo un
gran paraguas mancomunado es fundamental para llevar con éxito el acompa-
fiamiento. Esta consistencia tendra lugar dada la comunicacién fluida y acuer-
dos actualizados por los diversos profesionales y personal de soporte diario.
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En relacién a lo anterior, es necesario detenernos en el autocuidado del
staff de apoyo. En primer lugar, debemos conectar con las necesidades del
equipo, conocer qué les hace bien en su dia a dia y como podemos con-
tribuir a aquello, con aportes concretos para proveer bienestar. Asi, podre-
mos ir hilando las necesidades individuales con las del equipo, de modo
de abordar de manera transversal lo que requieren para sentir que su con-
texto laboral es un espacio de desarrollo permanente y favorecedor de las
condiciones necesarias para desenvolverse satisfactoriamente. Asimismo,
contribuir al trabajo auténomo, la toma de decisiones y la proactividad de
cada miembro. El equipo necesita apoyo continuo e incondicional, ya que
trabajar comprometidamente con PcDl y sus familias, puede conllevar mo-
mentos de incertidumbre y cansancio. La busqueda de las estrategias per-
tinentes para favorecer la salud mental de otros, sincronizando lineamien-
tos delicadamente, puede suponer frustracién y grandes esfuerzos. En ese
sentido, es que los equipos requieren un soporte emocional permanente
que les haga sentir contenidos e impulsados hacia su propio bienestar.

Respecto a los medicamentos, la farmacologia cumple un rol fundamen-
tal en la terapia integral. Asi es, no es el Unico abordaje, ni es posible
desarticularlo de las demas intervenciones. La literatura, pero méas aun la
experiencia diaria, confirman la necesidad de incorporar los factores con-
textuales, contribuyendo en el desarrollo de un ambiente célido, tranquilo
y que dé seguridad. Eso, por supuesto, varia entre persona y persona, y
va a ser un factor protector fundamental, tanto preventivo como reacti-
vo. Respecto a la DI, no hay estudios consistentes que den cuenta de la
prescripcion de los medicamentos, por lo que se utilizan los de poblaciéon
general, segln plantea Mariona Adrover (en Varas, 2021). Sin embargo, es
fundamental contar con una descripcién rigurosa de la sintomatologia que
presenta la PcDI de modo que la indicacion de los farmacos sea acorde a
las manifestaciones existentes. Esto es importante de sostener, conside-
rando las interacciones y los efectos secundarios de los farmacos, y sus
implicancias en el funcionamiento cotidiano de cada individuo. En diversas
oportunidades observamos como una prescripcién inapropiada, soslaya el
comportamiento, la cognicién y las interacciones de la persona, afectando
su desempefio diario y la adaptacién a los desafios externos. Asi es como
se ve mermado el desarrollo y las posibilidades de participar de manera
activa en los entornos en que se desenvuelve.

Gran parte de la satisfaccion de una PcDl va a depender del contexto en el
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que viva, es decir, su individualidad y el entorno que le rodea. Dicho entorno
debe cumplir con ciertos minimos indispensables que garantizaran el bienes-
tar, y que van a distinguirse de acuerdo a las caracteristicas personales.

El acompafiamiento al entorno es clave. Todo aquello que rodea a la PcD, es
trascendental en su bienestar. No es inocuo, no es ajeno. El abordaje debe in-
cluir una profunda y detallada atencién en los diversos elementos que inciden
en el dia a dia de |a persona, desde las posibilidades de participacion, la canti-
dad, calidad y estilo de las interacciones, la amplitud, variedad y oportunidad
de experiencias, asi como los factores mas concretos como la configuraciéon
de la rutina, los estimulos sensoriales, el acceso a la informacién, entre otros.
Las personas que rodean, pueden ser facilitadores o barreras del bienestar, y
es en ese sistema en quienes debemos depositar energias para trasladar las
herramientas que les permita desenvolverse auténomamente, en pos de la
calidad de vida de la PcDI.

Es sabido que desde el afio 2006, con el desarrollo de la Convencién Interna-
cional de Derechos sobre las Personas con Discapacidad, se han realizado (y se
contindian haciendo) grandes esfuerzos por superar los modelos obsoletos de
abordaje para la implementacién de un modelo biopsicosocial e integral. Esto
conlleva la necesidad imperante de dejar atras nuestra cultura asistencialista,
para avanzar en los modos de ver y acompanar a las PcD. Nuestro pafs aln
arrastra ideas antiguas sobre la discapacidad, hemos avanzado bastante en
inclusion social y educativa, pero no asi en una mirada simétrica y participativa,
desde un enfoque de derechos, en relacién al bienestar y la calidad de vida.

El bienestar de cualquiera persona, no solo de las PcDl, esta definido por
mucho mas que el dmbito laboral o educativo/formativo. No solo estamos de-
terminados por nuestro rol productivo. Cada ser humano, busca y necesita un
sentido para su vida, a partir de sus caracteristicas, necesidades e identidad.
Y para eso, las PcDI requieren sustancialmente de un entorno que brinde los
recursos y apoyos de manera individualizada.

¢ Cémo te sientes cuando pierdes el control de tu vida?, ;cuando alguien toma
decisiones por ti?, ;cudndo se transgreden tus limites?, ;cudndo no entien-
3 ¢
des lo que estd pasando?, ;cuando las metas estan muy lejos? Es asi como
¢
la vivencia de control sobre la propia vida (tomar decisiones, elegir, opinar,
participar) influye directamente en cémo cada cual se siente y autovivencia.
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Esto quiere decir que en la medida en que las PcDI tienen una vida a la
medida, entonces es una vida feliz, tranquila y personalizada. Tal como
plantea Amalia San Roman (en Apoyos 2030, p.20), necesitamos “avanzar
hacia sistemas de apoyo personalizados que maximicen las posibilidades
de control por parte de las propias personas”. Personalizar los acompafia-
mientos promueve la posibilidad de ampliar la participacién, a partir de ir
abarcando las distintas areas de desenvolvimiento de cada cual. Es justa-
mente la personalizacién, esto es, aquel abordaje disefiado en base a la
individualidad, lo que va a contribuir en la prevencién de problemas de
salud mental, dada la satisfaccién de las necesidades, el sentido de vida y
la autovaloracién. Porque la personalizacion se basa en los intereses, sue-
fios y metas de cada persona.

Un desafio al que se enfrentan los equipos de apoyo, familias y PcDl, es lo-
grar el equilibrio entre lo que es importante para la persona y lo que cree-
mos que es importante para la persona. Esto que parece un trabalenguas,
es la base del pensamiento centrado en la persona e implica que los pro-
fesionales se despojen de la jerarquia, para ponerse al servicio de las PcDI,
en un rol simétrico, de escucha y orientacién, para promover un rol activo y
protagénico de las personas respecto a las decisiones en sus apoyos, desa-
fios y proyectos. Implica entonces, como plantea la planificacién centrada
en la persona, planificar con la persona, no para ella. Conlleva a su vez, un
cambio; y romper con la légica de la dependencia, entre familias/PcDI y
especialistas, es decir, comenzar a promover la entrega de herramientas,
traspasar la esfera de lo netamente terapéutico / patologizante, para em-
poderar a cada sujeto y devolverle su control.

¢Qué podemos ofrecer a las PcDI para que estén bien? Intentando dar
respuesta a esta pregunta es que, junto a un gran equipo, compuesto por
miembros de la Fundaciéon Amigos de JesUs y especialistas en salud men-
tal, desarrollamos el programa Pewu, que tiene por objetivo fortalecer la
calidad de vida de las PcDI. Mediante esta intervencion, que busca favo-
recer la inclusién social, laboral, educativa y el bienestar personal, propu-
simos tres areas de abordaje: 1) Desarrollo de herramientas de lecto — es-
critura y comunicativas, 2) Promocién de la salud sexual, y 3) Programa de
apoyo médico. Estas lineas de intervencién fueron desarrolladas a partir de
un minucioso estudio, de cada participante de la fundaciéon. Exploramos
sus necesidades, su salud mental, calidad de vida y conducta adaptativa, y
a partir de aquello, se determinaron objetivos transversales e individuales.
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Pewu se constituye como un Programa de Intervencién para el Bienestar, cuyo
objetivo es mejorar la calidad de vida de las PcD. Ofrece una serie de servicios,
como el programa médico, de alfabetizacion y salud sexual, para proporcionar
apoyo a las PcDl, asi como a sus familias y cuidadores.

El programa de salud sexual, en particular, desempena un papel vital en la
intervencién, ya que promueve comportamientos sexuales saludables y ca-
pacita a las PcDI, proporcionandoles informacién precisa sobre sexualidad y
fomentando relaciones sanas.

Muchas veces las acciones para promover la salud mental no se encuentran
vinculadas a lo sanitario, sino mas bien a las condiciones de vida de cada cual.
Y el Programa Pewu, apunta en esa direccién. Operamos desde la conviccién
que propone la perspectiva ecoldgica, en que el énfasis estd puesto en las
diversas dimensiones de la persona.

“Pewu” es un término derivado del mapudungun, que significa época de ca-
pullos y flores de colores. Esta intervencién encarna el concepto de ayudar a
que la vida de cada persona se desarrolle y florezca.

La base de la salud mental de todo individuo es comprender que cada per-
sona es Unica e irrepetible, y pese a que compartimos necesidades basicas,
nuestras caracteristicas particulares, nos vuelven distintos y con blsquedas de
satisfaccion personales. Cuando comprendemos que toda persona, con o sin
discapacidad, merece oportunidades de explorar, conocer y desafiarse, com-
prendemos que la vida esté hecha de pequefios detalles que nos hacen sentir
lo suficientemente dignos y parte de un todo que no se detiene.
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SALUD

LA IMPORTANCIA DE LA ACTIVIDAD FISICA
ADAPTADA PARA LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD. EXPERIENCIA EN DEPORTE
COMPETITIVO A NIVEL NACIONAL

Felipe Herrera Miranda

El Estado de Chile, al ratificar la Convencién Internacional de los Derechos
sobre las Personas con Discapacidad y su protocolo facultativo en el afio 2008,
se obliga a realizar las adecuaciones legales pertinentes para asegurar la parti-
cipacion de las personas con discapacidad (PcD). Como la Convencidn sefiala,
los Estados Partes deberan:

Asegurar que las personas con discapacidad tengan la oportunidad de orga-
nizar y desarrollar actividades deportivas y recreativas especificas para dichas
personas y de participar en dichas actividades y, a ese fin, alentar a que se les
ofrezca, en igualdad de condiciones con las demas, instruccién, formacién y
recursos adecuados (Articulo 30, No. 5, letra b).

El deporte en nuestro pais cuenta con una legislacion especifica desde el afio
2016, con el objetivo de incentivar la practica de la actividad fisica y el desa-
rrollo del deporte en nuestra sociedad (Ley No. 20.978). En esta norma el de-
porte es reconocido como un derecho para todos los ciudadanos, recogiendo
debidamente la expresién del deporte adaptado y la actividad fisica adaptada,
en particular el deporte paralimpico, como méaxima expresién de la practica de
esta actividad en las personas en situacion de discapacidad.
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Segun Sherril (2004), la actividad fisica adaptada (AFA) es una disciplina de
estudio que corresponde a un término global al servicio de la promocién
de un estilo de vida activo y saludable, con el fin de mitigar problemas
psicomotores que interfieren en el desarrollo personal del ser humano. Sin
duda, éste es un concepto aglutinador amplio y generalista, de tal forma
que de él derivan otros términos como juegos adaptados, deporte adapta-
do, educacion fisica adaptada, entre otros.

En concordancia al desarrollo de la visién de las PcD en la sociedad, la
demanda y el acceso a derechos humanos basicos, avances tecnolégicos,
modelos de salud, desarrollo deportivo y otros, la AFA se desenvolvié y
desarrollé acorde a estas premisas.

En el aflo 1977 en la ciudad de Quebec, Canad3, se gestd una federacion
enfocada en la AFA a partir de la reunién de un grupo de expertos interna-
cionales que se denominé Federacién Internacional de la Actividad Fisica
Adaptada (International Federation of Adapted Physical Activity, IFAPA), y
marco el inicio de la utilizacion del término AFA a nivel global.

La IFAPA esté afiliada al Consejo de Ciencias del Deporte y la Educacion
Fisica y es la Unica organizacion internacional enfocada en la actividad fisi-
ca de la poblacién con discapacidad. La visién de la federacién es ser una
entidad mundial que promueve la teoria y el empoderamiento de la practi-
ca de actividad fisica a lo largo de la vida de las PcD. Implica la promocién
de la justicia social, abogando por el entendimiento y comprensién de la
actividad fisica y los deportes por medio de la generacién de politicas,
promocion e investigacion basada en la evidencia a nivel mundial.

La definicién que nos presenta la IFAPA (2005) conceptualiza la AFA como:
Un cuerpo de conocimientos interdisciplinar dedicado a la identificacion
y solucién de las diferencias individuales en actividad fisica. Es una pres-
tacion de servicios y un campo académico de estudio que se basa en una
actitud de aceptacién de las diferencias individuales, la defensa del acceso
a un estilo de vida activo y al deporte, y promociona la innovacién y coope-
racion para ofertar programas y sistemas de empoderamiento.

Las definiciones previas presentan denominadores comunes en los que se

repite el acceso a oportunidades en actividad fisica para poblaciones que
histéricamente se caracterizan por procesos de exclusion constituidos por
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referencias y constructos sociales. Se cree que la AFA es uno de los sistemas
que entrega el servicio méas viable para promover el ejercicio fisico en pobla-
ciones con discapacidad y que permite la continuacién del desarrollo cientifico
en la disciplina, dejando el conocimiento como la base de soporte bésico re-
levante en la practica y promocion de los derechos humanos. La AFA envuelve
un movimiento de tipo multidisciplinario, interdisciplinario y transdisciplinario
(dependiendo del enfoque y los recursos), debido a que el objetivo principal
es el acceso a la actividad fisica para todos los nifios, siendo un deber de mu-
chas personas y estructuras sociales.

La AFA estd intimamente relacionada a las acciones y al entorno; una de las
principales conceptualizaciones que delimita esta relacion es la teorfa del eco-
sistema. En esta teoria se afirma que la accién es un evento relacionado con-
textualmente y esta basado en la relacién reciproca de los criterios de la per-
sona, del entorno y de las tareas. El medio impone limitaciones que hacen que
el individuo desarrolle patrones para lograr la tarea. Sin embargo, las personas
se adaptan y alteran el medio cada vez que responden al mismo.

La AFA se ha convertido en un campo crucial para mejorar la calidad de vida 'y
promover la inclusién de las PcD. A través de programas especificamente di-
sefiados, se busca superar las barreras fisicas y sociales, permitiendo disfrutar
de los beneficios fisicos, mentales y sociales asociados con la actividad fisica.

La AFA implica la modificacion de programas y entornos para satisfacer las ne-
cesidades Unicas de las PcD. Esta se basa en la comprensién de las capacida-
des individuales, el tipo de discapacidad y los objetivos de salud especificos.
Sin duda, es fundamental tener en cuenta la diversidad de las discapacidades,
que van desde la fisica, sensoriales, intelectuales y psicosociales.

Asi, algunos de los beneficios que puede generar el deporte en las PcD son:

1) Fisicos: Mejora de la salud cardiovascular, fortalecimiento muscular y desa-
rrollo de habilidades motoras, potenciando éstas en factores de la vida inde-
pendiente de cada persona.

2) Mentales: Reduccion del estrés, mejora del estado de animo y aumento
de la autoestima.

3) Sociales: Fomento de la interaccién social, construccion de relaciones y par-
ticipacion en la comunidad.
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A pesar de los beneficios, existen barreras fisicas y sociales que dificul-
tan la participacion en actividades fisicas adaptadas. Esto incluye la falta
de accesibilidad en instalaciones deportivas, la discriminacion y la falta de
conciencia sobre las necesidades especificas de las PcD.

Sin embargo, son cada dia mas las instancias de actividades deportivas
que fomentan la participacién de PcD. A continuacioén, se relatan algunas
de dichas experiencias en Chile.

Experiencia nacional en el futbol para las personas con lesién

cerebral en Chile

El futbol 7 PC es un deporte que sigue las mismas reglas que el futbol
convencional, pero que presenta ciertas adaptaciones para que pueda ser
practicado por para-futbolistas con deficiencias como hipertonia, ataxia o
atetosis producto de alguna condicién de salud de origen neural. En el
para-deporte y también en el fatbol 7 PC, los sistemas de clasificacion
proveen de una estructura a la competicién que minimiza el impacto de la
discapacidad en el rendimiento deportivo y determina que los resultados
sean producto de las estrategias, las capacidades fisicas del atleta, habili-
dades tacticas, entre otros. Los para-futbolistas con pardlisis cerebral son
categorizados de acuerdo con el impacto que tiene la discapacidad en
distintas tareas relevantes para la disciplina, donde se ubican en tres clases
deportivas llamadas FT1, FT2y FT3.

Ya en el afio 2014, con la colaboracién del reciente Comité Paralimpico de
Chile y las distintas instituciones de rehabilitacion que prestaban apoyos
a los equipos de futbol 7 PC, se realizd el primer torneo nacional de la
modalidad el cual fue acompafiado técnicamente por el experimentado
entrenador argentino, Osvaldo Hernandez. Este puntapié inicial al torneo
nacional ha continuado hasta el presente, generdndose una nueva version
afio a afo con el apoyo de los distintos clubes e instituciones que facilitan
la préctica del fatbol 7 PC, en conjunto con la federacién especifica del
deporte y el Comité Paralimpico de Chile. Asi también, bajo el alero del
comité Paralimpico de Chile, durante el afio 2015 comienza un proceso de
tecnificacién hacia el alto rendimiento, generandose una seleccién encar-
gada de representar a Chile en distintas instancias competitivas enmarca-
das en este deporte, proceso que sigue hasta hoy en dia.
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Los primeros juegos Parapanamericanos

Los Juegos Parapanamericanos de Santiago 2023 representaron un hito histé-
rico en el deporte y en la visualizacién de los para-atletas chilenos. Este evento
deportivo sin duda fue una plataforma para que los deportistas con discapa-
cidad demostraran su talento, dedicacion y determinacién en terreno. Estos
juegos no solo fueron una celebracién del espiritu deportivo, sino que también
dejaron un valioso legado en Chile y en todo el continente.

Los Juegos Parapanamericanos de Santiago 2023 estaban destinados a pro-
mover la inclusién y la conciencia sobre las PcD. Estos juegos inspiraron a la so-
ciedad chilena e internacional, los invitaron a comprender las capacidades y/o
potencialidades de las PcD y a eliminar estigmas histéricos de nuestra socie-
dad; no cabe duda de que esto fomenté un ambiente més inclusivo en nuestra
comunidad. Ademés, estos juegos impulsaron el desarrollo de infraestructuras
deportivas accesibles. Las instalaciones utilizadas durante los juegos cumplen
con estandares de accesibilidad, lo que no solo beneficia a los atletas, sino que
también deja un legado de instalaciones deportivas accesibles para personas
con discapacidad en el futuro. En relacién del Futbol 7 PC, nuestro pais obtuvo
el quinto lugar en la disciplina, siendo el segundo deporte colectivo del pais
que obtiene la mejor ubicacién en juegos tan importantes como éste.

Mundial de Salou, la hazafia del tercer lugar

En abril de 2024, la seleccién chilena de Futbol 7 PC disputé el mundial de la
modalidad en la ciudad de Salou, Espafia. Esta instancia era la segunda vez en
la que un seleccionado nacional participaba en un torneo de tan importante
envergadura. Nuestro pais viajé con 14 deportistas y 4 personas de staff de
cuerpo técnico provenientes desde Punta Arena hasta la region de Valparaiso.
Fue un torneo duro, de mucho desgaste mental y fisico, la situacion climatica
(viento en contra) muchas veces nos jugd en contra, pero pese a las adversida-
des presentadas se llegé a disputar una medalla, que era el tercer lugar.

El partido para obtener la presea fue contra un rival conocido, Italia, al cual
nos enfrentdbamos por cuarta vez, teniendo en nuestro registros dos victorias
y un empate. Todo el equipo tenfa claro que ésta era nuestra oportunidad
de llegar con algo a casa y nadie queria dejar partir la medalla de bronce. El
partido comenzé con un resultado a favor, Chile ganaba 1-0 y se veian gran-
des pasatiempos futbolisticos, pero en un abrir y cerrar de ojos, ltalia ya se
imponia con un 3-1 a Chile. Personalmente no entendia qué nos pasaba, me

33



cuestionaba mucho todo lo trabajado en el Gltimo mes (4 entrenamiento
a la semana), dando el equipo su maximo nivel, pensaba en lo que es la
injusticia deportiva y todo lo que acompana aquello. En el entretiempo me
quedé sentado en la banca, pensaba en cémo motivar a estos jugadores
y en que se nos diera nuestro mejor futbol a favor. Comenzé el segundo
tiempo y Chile sali6 a buscarlo desde el principio, descontamos el primer
tanto y nos poniamos 3-2: a los minutos después, en una gran jugada co-
lectiva, logrdbamos empatar 3-3: la ilusién volvia y nos ponia en modo
medalla. Lamentablemente, ocurrié algo que nadie esperaba: un tiro de
larga distancia se cuela en nuestro arco con complicidad del viento y de
nuestro arquero, y llegaba el 4-3 para ltalia. Nuevamente no entendiamos
las desconcentraciones generadas, ya no quedaba partido, no quedaba
tiempo y cuando solo restaban 20 segundos para cerrar el encuentro, se
ejecuta un tiro de esquina, en el cual histéricamente se logra empatar 4-4
y se obliga a realizar un alargue de dos tiempos extras. La emocién era
tremenda, no se podia creer la hazafia cometida. El equipo se reunié y
prometié dar lo maximo en los Ultimos minutos. El alargue fue nuestro, los
jugadores llegaron enteros fisicamente y lograron un histérico 6-4 contra
Italia, lo que les dio la medalla de bronce y el honor de haber salido terce-
ros en una copa del mundo de la modalidad de Futbol 7 PC. Para mi, esto
ultimo, no fue sorpresa: es la consecuencia de afios de trabajo, donde se
vinculan esfuerzos personales, familiares, disciplina, suefios, entrenamien-
tos y la conviccidn de ser cada dia mejor atleta.

Experiencias como las anteriormente relatadas demuestran que la AFA
no solo es esencial para mejorar la salud y el bienestar de las personas
con discapacidad, sino que también desempefia un papel crucial en la
construccién de una sociedad inclusiva. Al superar barreras y promover la
participacion, se pueden lograr beneficios significativos para individuos y
comunidades en su conjunto.
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ANTICIPAR Y ACOMPANAR, DESCUBRIMIENTOS
CLAVES PARA UNA SEXUALIDAD SALUDABLE

Carolina Pastene Saldias

La sexualidad y la ginecologia para las personas con discapacidad intelectual
(PcDlI) parecian tan incompatibles como el agua y el aceite, o tan inalcanzable
cdmo un viaje a Marte hace 18 afios atras. Fue cuando la sefiora de un primo,
me pregunté que le ofreceria la ginecologia a su hija con sindrome de Down
de pocos meses en ese entonces, cuando fuera adolescente. La Gnica respues-
ta que conocia era esterilizacion quirirgica. Me parecié tan pobre, pero no me
habian ensefiado nada mas.

Asi que empecé un camino de busqueda; sin embargo, por mucho tiempo no
encontré respuestas que me convencieran.

Mis primeros pacientes con discapacidad intelectual (Dl) eran adultas que lle-
gaban con sus madres, muchas veces a su primer y tnico control ginecolégi-
co, llevaban una vida infantil, tenfan apariencia de nifias en cuerpos grandes,
siempre en su casa de origen, no participaban en la sociedad, bien supervisa-
das, sin pareja y con su calendario menstrual al dia. A simple vista, no parecia
que necesitaran mucha ayuda desde la ginecologia.

Asi, con este desafio en mi cabeza, cambié la estrategia: decidi educarme en

sexualidad y estar atenta a la discapacidad; hoy entiendo que esos fueron mis
primeros pasos en busca de inclusion.
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Durante mi especializacién en Ginecologia Pediatrica en la Universidad de
Chile los afios 2012-13, realicé un par de proyectos con familias y otro con
profesionales de la salud. La idea era tomar el pulso de esta tematica, que-
ria saber donde estaba parada.

La primera oportunidad fue trabajar con familias del Hospital Padre Hurta-
do, que tenfan algin hijo/a con alguna condicién médica asociada a com-
promiso intelectual, que se atendian en el policlinico de Genética. Orga-
nizamos junto a la Dra. Francisca Salas una serie de talleres educativos en
sexualidad para los padres de PcDI, con encuestas pre y post talleres.

Al analizar los resultados vimos las primeras luces. Las encuestas mostraron
varios temores para los padres/cuidadores y confirmé que vivian rodeados
de mitologia respecto a la sexualidad de sus hijos. Dentro de los temores,
destacaba las incertidumbres respecto al abuso sexual, al embarazo, la po-
sibilidad de tener pareja, el que seria de su vida cuando ellos no estuvie-
ran, la posibilidad de ser una carga para sus hermanos, etc. En cuanto a los
mitos, habia otro tanto, que eran siempre nifios, sin interés sexual, que las
personas con sindrome de Down eran mas sexualizadas y carifiosas, etc.

Por otro lado, la encuesta a los profesionales de la salud revelé que sélo se
hacian derivaciones a la Unidad de Ginecologia, si los usuarios o sus fami-
liares reportaban alguna patologia en relacién a esta drea de la medicina,
pero jamas para educacién y promocion de una salud sexual y reproductiva
saludable; sus necesidades eran invisibles también para nosotros.

En esta bldsqueda, encontré a dos autoras que me mostraron que habia un
camino, que no era el convencional y daba frutos. Una de ellas es Leslie
Walker-Hirsch, una estadounidense consejera en sexualidad, con muchos
afios de experiencia trabajando y educando a familias de PcDl, y a PcDlI
directamente. Su conocimiento confirmé mis sospechas sobre lo que yo
pensaba que eran mitos, que efectivamente los eran, pero también descu-
bri una luz en esta materia: en su libro “The Facts of Life... and More”, me
mostré todas las posibilidades que tienen las PcDI, asi como también sus
necesidades de un modo tan sencillo y practico. El conversar con ella, me
incentivd a poner en marcha en forma practica todo este conocimiento, a
que la poblacién deberia estar informada, a que podiamos hacer un cam-
bio real en la vida de nuestras pacientes también desde la salud.
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La otra autora fue Terry Couvenhowen, consejera en sexualidad canadiense,
madre de una chica con sindrome de Down, que en su libro “Teaching Chil-
dren with Down Syndrome about Their Bodies”, describe muy bien la alianza
terapéutica que debemos realizar los profesionales de la salud con las familias
de las PcDl y los docentes, para entregar mensajes coherentes respecto a la
sexualidad de nuestros nifios y adolescentes con DI.

Una vez convencida en incluir la sexualidad a la atencién médica de las PcDI,
habia que formar a otros profesionales en un tema en el que como médicos no
nos sentimos muy cémodos o simplemente no queremos meternos. La estra-
tegia fue que entendieran que la sexualidad es mucho méas que la genitalidad
o la actividad sexual, y que nuestra intervencién y trabajo con las familias y
PcDI tiene méas que ver con este concepto de la Organizacion Mundial de la
Salud (OMS, 2006) que define la sexualidad como:

Un aspecto central del ser humano, presente a lo largo de toda su vida. Abarca
el sexo, las identidades y los papeles de género, el erotismo, el placer, la inti-
midad, la reproduccién y la orientacién sexual. La que se vivencia y se expresa
a través de pensamientos, fantasias, deseos, creencias, actitudes y valores,
conductas, practicas, roles y relaciones interpersonales. La sexualidad pue-
de incluir todas estas dimensiones, no obstante, no todas ellas se expresaran
siempre. La sexualidad esta influida por la interaccién de factores bioldgicos,
psicoldgicos, sociales, econémicos, politicos, culturales, éticos, legales, histé-
ricos, religiosos y espirituales.

Este es el concepto de sexualidad el que debe ser considerado e incorporado
a la atencién de salud.

Ademas, en el afio 2008 Chile habia ratificado la Convencién Internacional
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas.
Este instrumento juridico protege los derechos humanos y libertades funda-
mentales de las personas, cualquiera sea su discapacidad. Respecto al hogar
y la familia sefala tres puntos, que no podemos soslayar: 1) el derecho a con-
traer matrimonio y fundar una familia, 2) tener acceso a la informacion y edu-
cacién sobre reproduccién y planificacion familiar, y 3) el derecho a mantener
su fertilidad en igualdad de condiciones con los demas.

Abordar la sexualidad en esta poblaciéon es de suma importancia, ya que fa-
vorece una mejor calidad de vida, potencia la autonomia, promueve la toma
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de decisiones saludables en materia de sexualidad y reproduccién, eleva
la autoestima, disminuye el riesgo de involucrarse en conductas sexuales
inapropiadas o riesgosas, y reportar precozmente la violencia sexual. Ge-
nerando espacios para conversar, resolver dudas y temores y, sobre todo,
el saber que no estan solos en esto.

La atencién ginecoldgica inclusiva la podemos sistematizar, segin la mo-
tivacion o necesidad de la consulta, en educacién y consejeria en salud
sexual y reproductiva (SSR) o en una consulta en torno a lo biolégico, la
menstruacion y su impacto en la vida de las adolescentes, desde la higiene
hasta cambios animicos, tales como, el sindrome premenstrual y todo lo
relacionado a la fertilidad y anticoncepcion.

Para lograr entregar este mensaje no solo a los padres, sino también a
nuestras pacientes, contar con material de apoyo es clave, sobre todo
del tipo visual, como pictogramas y videos que faciliten la entrega de
informacion respecto a las partes del cuerpo, lo publico y lo privado,
el examen fisico, etc., con el objeto que entiendan y participen de la
consulta, entendiendo que estamos en un contexto de salud y atencién
médica, acompafiada por su familiar de confianza.

Mi recomendacién a las familias y las PcDI es realizar un primer encuentro
con la ginecologia cerca del inicio del desarrollo puberal, eso es, entre
los 8 y 10 afios de edad, cuando las nifias presentan el botén mamario,
primer hito del desarrollo puberal en las chicas. Este encuentro precoz per-
mite crear un vinculo, recibir informacién de los cambios que nos traera
la pubertad desde lo biolégico, asi como desde lo psicosocial; esto per-
mite contar con tiempo para reflexionar y entender sobre las necesidades
que nos exigen los cambios puberales, anticipar e introducir el tema de
la sexualidad de una manera amable en el dia a dia, si es que ain no lo
han puesto las familias, y prevenir la vivencia reactiva e improvisada de un
proceso natural.

Es clave que las familias y PcDI sepan que cuando llegue la menstruacién,
estaran preparadas y lo podran experimentar sin ansiedad. Comprende-
ran que es un sangrado fisiolégico y no una enfermedad, entenderan que
es mensual y no un evento de una vez en la vida, como me ha tocado
escuchar y ver esa desilusion. También sabran detectar si hay alguna si-
tuacion patoldgica, como menstruaciones dolorosas, un volumen de san-
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grado menstrual demasiado abundante o la falta de habilidades para sortear
los temas de higiene menstrual asociados. La familia/cuidadores sabran que
hay alternativas para cada necesidad de la adolescente con DI, que sus temas
particulares podran ser mejorados en favor de su calidad de vida.

Me incorporé al Hospital Gustavo Fricke de Vifia del Mar el 1 de abril
de 2015. Justo ese dia estaba invitada a hacer una presentacion en la
reunién clinica del Servicio de Pediatria del hospital. Fue la oportunidad
perfecta para exponer acerca de los cuidados en SSR para personas
con sindrome de Down, responder sus dudas e invitarlos a derivar a
sus pacientes. Entonces empezamos con un policlinico de ginecologia
para PcDI; en un afio logramos trabajar con 60 pacientes y sus familias,
durante ese afio también capacité a los ginecélogos del Servicio en gi-
necologia y consejeria en SSR.

Fue precioso ver cdmo cambié la edad de consulta de las PcDI, desde 18 afios
o mas en los afios previos a mi llegada, y al abrir esta posibilidad empezaron a
llegar a los 10 afos. También me toco ver el cambio en el motivo de consulta,
al principio la mayoria de las derivaciones eran para solicitar esterilizacién tu-
baria y/o consultas de morbilidad (problemas ginecolégicos), y luego pasaron
a ser las de “no sé por qué vengo, la pediatra, la neurdloga, el cardiélogo,
etc., me dijo que le tocaba un control en ginecologia”. Asi, empecé a ver los
frutos de esas primeras capacitaciones, los especialistas también valoraron la
magia de anticipar, de hacer visible que esta chicas con DI algin dia serian
mujeres con las misma necesidades e inquietudes en la esfera psicosexual.
Todos habiamos ganado, teniamos tiempo para conversar y prepararnos para
recibir la menstruacién, la fertilidad, que por mucho tiempo llegaban como
tsunami. Ahora las madres/padres/cuidadores salian con un tema “nuevo”
para reflexion, levantar la vista y darse una oportunidad para ver el futuro pre-
paradas y acompafiadas.

Para transmitir esta informacién a las PcDI, sugiero conversar con ellas,
integrarlas a la consulta, averiguar sus inquietudes sobre este tema; esto
permite crear el plan de abordaje segin las necesidades de cada chica.
Luego, el pilar fundamental es capacitar y apoyar a los padres/apodera-
dos/cuidadores como primeros educadores de sus hijos, ya que son ellos
los que entregaran los valores en esta materia, son los que mejor conocen
los ritmos de aprendizaje, las técnicas con las que logran incorporar con-
ceptos nuevos y evaluar la aplicacion de éstos. La propuesta serd entre-
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gar una metodologia que puedan emplear en forma simple, ajustada al
pensamiento concreto, con un lenguaje claro, honesto, con apoyo de
material visual que permita ejemplificar las definiciones y habilidades
que queremos que alcancen. El ideal es que las PcDI puedan recibir los
contenidos en forma fraccionada, repetitiva y constante en el transcurso
de su desarrollo puberal y adolescencia.

Es clave fomentar el apoyo a los padres y cuidadores, para idealmente
iniciar la educacién sexual, desde la infancia temprana, a tiempo y des-
tiempo, aprovechando todos los momentos educativos que se van pre-
sentando. Por ejemplo, durante el bafio se educaréd sobre el nombre de
las partes del cuerpo y los conceptos de partes intimas o espacios priva-
dos, etc., favoreciendo la creacién de hébitos y conductas que permitiran
una interaccién saludable con otras personas a medida que van creciendo,
desarrollando carifio, respeto y cuidado hacia su cuerpo. Derribar el mito
de que por hablar de este tema se inducira a la persona a iniciar una vida
sexual precoz o insegura; al contrario, es un gran beneficio en prevencién
y en la toma de decisiones saludables y abrir espacios de confianza con los
cuidadores.

Estd documentado que las PcDI tienen menor acceso a la educacién sexual
(Walters, 2018), asi como menos instancias de sociabilizacién para poner
en préactica sus habilidades. Esto me motivé a desarrollar un programa de
educacion en sexualidad y afectividad para familias de PcDI, que vio la luz
a través de un Fondart desarrollado en el Centro UC Sindrome de Down,
con la Dra. Macarena Lizama y su equipo; fue un trabajo muy bonito, multi-
disciplinario para padres y adolescentes con sindrome de Down. Teniamos
la mision que las familias y la sociedad favorecieran a que las PcDI puedan
alcanzar su autonomia y autodeterminacion en la esfera sexual. Este pro-
grama resultd ser un instrumento para que las familias/cuidadores pudie-
ran aplicar, asegurando abordar un minimo de temas que nos parecieron
pilares de una sexualidad saludable. Los capitulos fueron:

1) Sobre las partes del cuerpo, sus nombres propios y la evolucion del desa-
rrollo puberal. En general, los padres de PcDlI, no logran anticipar el desarrollo
puberal de sus hijos, por estar muy dedicados a la estimulacion cognitiva y al
cuidado de otras necesidades basicas en un ambiente de alta sobreproteccion
e infantilizacién, por lo que se busca introducir intencionalmente informacién
sobre la secuencia del desarrollo puberal, que en la mayoria de los casos de
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PcDI ocurriré dentro de los mismos tiempos que sus pares de la poblacién gene-
ral, asegurarse que conozcan las partes del cuerpo y los nombres adecuados, el
uso de un vocabulario correcto de la anatomia, lo que facilitara el entendimiento
posterior del funcionamiento del cuerpo humano. Anticipar es clave, anticipar y
practicar respecto a la menstruacién y al uso de toallas higiénicas y, en el caso
de los chicos, sobre la eyaculacion nocturna. Muchos padres/apoderados soli-
citan retrasar la menarquia, esta practica hoy no estd recomendada y es mejor
manipular la menstruacién una vez establecida. El uso de material visual sobre
el desarrollo puberal y del cuerpo humano, resulta muy amigable para entregar
estos contenidos.

2) Los conceptos de publico y privado. Ellos son clave para el desarrollo de
limites seguros y saludables de interaccién con otros. La privacidad tiene
relacion con las partes intimas del cuerpo, partes que deben cubrirse antes
de circular en lugares publicos de la casa o ciudad. Hacer hincapié en que
otros no pueden tocar sin su consentimiento, asi como ellos deberan respe-
tar las partes intimas de un tercero. Estos conceptos de publico y privado
se aplican también a los espacios de la casa, el colegio o el trabajo; sobre
las conductas o comportamientos y el uso del celular, como por ejemplo,
bafiarse o masturbarse debe ser en un contexto de privacidad, a diferencia
de comer o ver televisién, que es una actividad publica, que se podria fo-
tografiar y compartir.

3) El autocuidado, que se relaciona especialmente con la menstruacién en
el caso de las chicas. El uso de toallas higiénicas puede ser particularmente
desafiante, de no lograr el dominio de la técnica para aplicarlas y removerlas,
puede ser un impedimento para participar en sus actividades habituales. Hoy
los calzones menstruales de tela han llegado a ser un excelente complemento
para sortear la menstruacion. También se recomienda abordar los cuidados re-
lacionados con el bafio diario, cuidado del cabello, lavado de dientes, uso de
desodorante cuando corresponda, el aseo post miccional, etc. La evaluaciéon
ginecoldgica propiamente tal es la misma recomendada para la poblacién ge-
neral, esto es, a partir de 6 meses postmenarquia con un calendario menstrual,
donde se podran aclarar dudas y educar sobre sexualidad. Si ha iniciado la
actividad sexual, se debe descartar la presencia de Chlamydia trachomatis y
otras infecciones de transmisién sexual (ITS). Si hay alguna sospecha, se rea-
lizard el papanicolaou (PAP) desde los 25 afios en adelante y la consejeria en
anticoncepcion que corresponda.
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4) Masturbacién. Este es un tema que complica bastante a las familias,
porque generalmente no se ha hablado de él con el adolescente y por-
que aparece en un contexto publico, generando gran alarma. Es por
esto la necesidad de anticipar que la masturbacién es una actividad
placentera para cualquier persona, que no todos los adolescentes lo
expresaran, pero de desarrollarse debe ser en un contexto seguro y
privado; es esto lo que los padres/cuidadores deben lograr. Ahora, si
es una conducta compulsiva o con una connotacién erdtica en espacios
publicos o imitando un acto sexual con terceros, se recomienda con-
sultar al especialista en salud mental o ginecologia o urologia, segin
corresponda, para hacer una evaluacién mas acuciosa de esta conducta
y los factores desencadenantes, desde dermatopatias en la zona genital
hasta abuso sexual.

5) Las relaciones interpersonales, que se educan y entrenan desde la infan-
cia idealmente, para que se formen hébitos y habilidades sociales que pue-
dan aplicarse con la familia nuclear y extendida hasta los desconocidos,
desde el modo de saludarse, hasta qué conversaciones tratar con unos y
con otros. Fue en este proyecto de educacién en afectividad y sexualidad
para PcDI que acufiamos el término “Red de Confianza”, en el cual la PcDI
se encuentra al centro y es a partir de ella como se configura la red de in-
timidad social, donde la familia sera parte del nicleo de méxima confianza
y, a medida que esta red se va ampliando, se ubicaran las personas menos
conocidas hasta los totalmente desconocidos. De este modo, se pueden
practicar diferentes habilidades como, por ejemplo, saludar a un profesor
con la mano y no con un beso en la mejilla, o al personal de seguridad de
un centro comercial con un movimiento de la cabeza o moviendo la mano
y no con un abrazo.

6) Las relaciones de parejas. Son una necesidad humana de afectividad
entre pares, de conectarse con otro en forma mas intima. La familia
debera tomar la decisiéon de si acompafia y apoya a su hijo/a en esta
aventura. Serd clave entrenar el aprender a reconocer si tienen algin
interés romantico, aprender a coquetear y qué hacer si no se es corres-
pondido, esperar los tiempos de respuesta de la contraparte, no acosar
(hay jovenes que pierden su fuente laboral por este mal entendido),
preparar citas, etc. Por otro lado, es importante que los padres/apode-
rados entiendan que el lugar méas seguro para pololear es la casa, en
su dormitorio y no en un lugar publico. Deberén conocer los tipos de
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contacto sexual, los riesgos y responsabilidades que estos involucran; asi
como las etapas de las relaciones de pareja, pololeo, noviazgo y vida en
pareja o matrimonio.

Cuando empecé a trabajar en esto, Chile no contaba con profesionales
entrenados en desarrollar estas estrategias, cada familia debia tratar de
solucionar estos temas por sus propios medios. Y ha sido espectacular pre-
senciar como cada dia hay mas especialistas dedicados al trabajo con PcDlI
de las distintas areas de la educacién y, sobre todo, de la salud, generando
oportunidades para el desarrollo saludable de la salud mental, de las rela-
ciones interpersonales y de pareja: practicando cémo hacer citas y entablar
relaciones de amistad, etc.

7) Prevencién de la violencia sexual. Las PcDlI tienen 4 a 5 veces mas riesgo
de ser victimas de violencia sexual reiterada, comparadas con la poblacién
general, por lo que educar sobre los temas anteriores serd un capital para
que puedan desenvolverse con mayor conocimiento, y reportar estos even-
tos precozmente. En este punto se sugiere entrenar la toma de decisiones,
comprender sobre los secretos toxicos, definidos como toda conversacion
que le haga sentir temor o se acompafie de cambios fisicos como palpita-
ciones, sudoracién o en el que se utilicen palabras de partes intimas del
cuerpo. Ojald que para hablar de secretos o conversaciones intimas se uti-
licen otras palabras como sorpresa, etc. Es relevante que nuestros adoles-
centes entiendan que internet es un lugar publico y que a las redes sociales
solo pueden incorporar personas que conocen en la vida real, por lo que la
supervision de las redes sociales serd importante hasta estar seguros que
ellos las manejan responsablemente.

Durante estos afios, he visto como mis pacientes se han incorporado a insti-
tutos o estan trabajando, estan enamoradas y otras en pareja. He visto cémo
sus familias se las han jugado por sacarlas adelante, darle oportunidades de
interactuar con pares para que puedan desarrollar la afectividad y vivir su ado-
lescencia y juventud con oportunidades similares a las de la poblacién general.
Claramente esto no es un esfuerzo de un dia y no todas las PcDI son iguales,
pero si activamente tanto los que trabajamos con ellos como sus familias po-
nemos el tema de la sexualidad con naturalidad en conversaciones y acciones,
rompiendo la tendencia de la desinformacién acufiada en pro de la prevencién
del abuso que la hacia muy restrictiva, veremos a las PcDI mas empoderadas y
resueltas aportando a nuestra sociedad.
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ATENCION TEMPRANA EN LOS ENTORNOS
NATURALES: EL VALOR DEL HOGAR Y DEL
ENTORNO EDUCATIVO PARA LA INCLUSION DE
LA PRIMERA INFANCIA CON DISCAPACIDAD

Moénica Apablaza Aravena

Introduccién

El desarrollo infantil es un proceso dindmico, sumamente complejo, que se
sustenta en la evolucién bioldgica, psicoldgica y social. Los primeros afios de
vida constituyen una etapa de la existencia especialmente critica, ya que en
ella se van a configurar las habilidades perceptivas, motrices, cognitivas, lin-
guisticas, afectivas y sociales que posibilitaran una equilibrada interaccién con
el mundo circundante. (Federacion Estatal de Asociaciones de Profesionales
de Atencién Temprana [GAT], 2005, p. 9).

Ante esta afirmacion, es importante reconocer a nifios y nifias con y sin disca-
pacidad como personas con derecho propio y relevar esta primera etapa del
desarrollo, como crucial para su interaccién y participacion plena y efectiva en
la sociedad. Desde ahi, el caso particular de nifios y nifias con discapacidad,
no difiere en razén de su diagnéstico, sino que simplemente se deben realizar
los ajustes necesarios y adoptar todas las medidas que favorezcan su inclusion,
participacion, desarrollo y bienestar.

Tanto la Convencién sobre los Derechos del Nifio como la Convencién Inter-
nacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, ambas de las
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Naciones Unidas, revelan la condicion de sujetos de derechos de nifios y
nifias con discapacidad quienes, al ver restringida o impedida su participa-
cién, a causa de las barreras que pueda presentar tanto el entorno como la
sociedad en general, deben recibir la asistencia y apoyo necesarios, junto
a sus familias, para la consecucién de todos sus derechos en igualdad de
oportunidades que los demas nifios y nifias.

Tal como lo explica el Comité sobre los Derechos del Nifio de las Naciones
Unidas, en cuanto a los derechos de nifios y nifias con discapacidad:

Los obstaculos no son la discapacidad en si misma, sino méas bien una
combinacion de obstaculos sociales, culturales, de actitud y fisicos que
los nifios con discapacidad encuentran en sus vidas diarias. Por tanto, la
estrategia para promover sus derechos consiste en adoptar las medidas
necesarias para eliminar esos obstaculos. Mas alla de su condicion y diag-
nostico son personas que forman parte de una familia y de la sociedad, con
intereses, necesidades, culturas y tradiciones. (2007, p.3).

Todo esto, incidird en sus vidas y desarrollo. Tal como lo explica el Co-
mité sobre los Derechos del Nifio (2005), en su Observacién General
N°7, es necesario considerar que nifias y nifos son personas con de-
recho propio y, por tanto, merecen ver satisfechas sus necesidades es-
pecificas, asi como ser considerados miembros activos de las familias,
comunidades y sociedades.

En este sentido, reconocer el valor que tienen los entornos naturales que
habitan nifios y nifias con discapacidad, desde sus primeros afios, como
son el hogar y el entorno educativo; implica reconocer el valor de estos
contextos atendiendo principalmente a las interacciones y personas con
las que se vincula, en cada momento de su vida diaria, lo que le entrega
multiples oportunidades para el aprendizaje. Como plantea Moore (2012),
los nifios se desarrollan a través de sus relaciones con las personas clave en
sus vidas y a través de las experiencias y oportunidades de aprendizaje que
les proporcionan los entornos en los que pasan su tiempo.

Es aqui donde la Atencién Temprana, esto es, un &mbito de intervenciones
y apoyos dirigidos al nifio/a y su familia, enfatiza la importancia de recono-
cer el valor de los entornos naturales, ya que ofrecen multiples oportunida-
des de aprendizaje en el contexto diario de nifios y nifias con discapacidad,
destacando en esto el rol de las familias como protagonistas activos de
todo el proceso.
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Rol de la familia en la promocion del desarrollo, bienestar e

inclusion de nifos y nifas con discapacidad

El ser humano, como ser social, tiene una relacién activa con su entorno el
que constantemente le presenta interacciones, desafios, barreras, etc. Esto lo
podré abordar, dependiendo de la naturaleza de sus relaciones y de las herra-
mientas que le entregan a lo largo de su vida que le permitiran desarrollar, o
no, sus habilidades y competencias. En este marco, los primeros afios de vida
son fundamentales en el desarrollo de cada persona y la familia serd su primer
contexto de socializacién, donde realizara sus primeros aprendizajes. Para ello,
requiere de vinculos sélidos que le entreguen afecto, confianza y seguridad
que le permitan la exploracién, la interaccién y el aprendizaje.

El rol que cumple la familia en este proceso es crucial, especialmente para
niflos y niflas con discapacidad, ya que la familia es la unidad y medio fun-
damental para el crecimiento de todos sus miembros, en especial de nifios y
nifias (Convencidn sobre los Derechos del Nifio, 1989).

En este sentido, es importante entender la relevancia que tienen los entornos
naturales en cuanto a que es el hogar el primer entorno en donde el nifio/a
con discapacidad, desde sus primeros dias, experimentara las primeras inte-
racciones y, por consiguiente, las primeras oportunidades de aprendizaje. En
este sentido, Cafiadas (2022), lo explica como:

Un entorno natural es un nifioc compartiendo con otro nifio en el aula, un nifio/a
compartiendo con otro/a en el parque o en el patio de la escuela infantil y, por
supuesto también, compartiendo en el espacio en el que vive con su pap3,
con su mama, con sus costumbres. Cualquier momento que pueda tener en su
vida y eso, es el entorno natural.

La familia es con quien mas tiempo pasa el nifio/a con discapacidad, es decir,
las instancias de interaccion que vive un nifio o una nifia con discapacidad
con un determinado especialista, son infinitamente menores a la cantidad de
oportunidades que vive a diario con su familia. Por esta razén, es fundamental
atender al derecho que tienen las familias de recibir la proteccion y asistencia
necesarias, para la generacién de interacciones de calidad y responder asi, a
su responsabilidad de velar por el desarrollo y consecucion de los derechos de
sus hijos e hijas con discapacidad.

Al igual que nifios y nifias, las familias también tienen derechos a la hora de
velar por el bienestar y desarrollo de sus hijos e hijas con discapacidad. En este

53



sentido, tanto la Convencion sobre los Derechos del Nifio como la Conven-
cién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,
ambas en sus preambulos, definen a la familia como:

(...) grupo fundamental de la sociedad y medio natural para el crecimiento
y el bienestar de todos sus miembros, y en particular de los nifios, debe
recibir la proteccién y asistencia necesarias para poder asumir plenamente
sus responsabilidades dentro de la comunidad (Convencién sobre los De-
rechos del Nifio, 1989, p. 1).

(...) unidad colectiva natural y fundamental de la sociedad y tiene dere-
cho a recibir proteccion de ésta y del Estado, y de que las personas con
discapacidad y sus familiares deben recibir la protecciéon y la asistencia
necesarias para que las familias puedan contribuir a que las personas con
discapacidad gocen de sus derechos plenamente y en igualdad de condi-
ciones (Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, 2006, p.4).

Ambos tratados destacan que la familia debe recibir la proteccién y asis-
tencia necesarias para ejercer su rol orientador, promotor y protector en
cuanto al ejercicio y goce pleno de los derechos de sus hijos e hijas con
discapacidad, lo que va de la mano con su desarrollo fisico, psicolégico,
social y emocional. En este sentido, la calidad de las interacciones que se
generan en el hogar influye de manera directa en el desarrollo de nifios y
nifias ya que, “los ambientes que crean las familias, incluyendo la forma en
que le hablan y leen a sus hijos/as, cémo juegan con ellos/as y cémo les
ensefian, tienen una poderosa influencia en el desarrollo y aprendizaje del
nino/a” (Mc William, 2016, p. 134).

Por otra parte, Molté (2019) explica que para un nifio o nifia con discapaci-
dad la familia es su principal fuente de apoyo y eje central, por lo tanto, es
fundamental que el profesional la conozca y apoye en descubrir y trabajar
sobre sus fortalezas, necesidades y prioridades; con esto se aprovecharan al
maximo las diferentes instancias de la rutina diaria, como verdaderas opor-
tunidades para el aprendizaje de su hijo o hija con discapacidad (en Escorcia
y Rodriguez, 2019).

Para gestionar esta alianza con la familia, los profesionales deben crear
un vinculo sélido de confianza con ella, basado en la escucha atenta, el
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respeto y la empatia. Cuando la familia recibe la noticia de la llegada de un
nuevo integrante se generan expectativas, deseos, temores y anhelos. Ahora,
si a la noticia se le suma un diagnéstico de discapacidad, retraso o trastorno
del desarrollo, se ve enfrentada a una situacién no prevista que conlleva inte-
rrogantes, miedos, prejuicios de la sociedad, temores al futuro, etc. Es aqui
cuando los profesionales, que se relacionan con la familia, deben ser capaces
de empatizar y respetar el momento que estan viviendo, darles el espacio
necesario, practicar la escucha atenta, favorecer el didlogo y ser una fuente
permanente de apoyo y empoderamiento.

En este marco la alianza familia — profesionales, propuesta por la Atencién
Temprana desde las Practicas Centradas en la Familia, apunta a que los pro-
fesionales, junto con ofrecer a la familia el tiempo, los conocimientos, las he-
rramientas y estar atentos a sus necesidades, prioridades y requerimientos;
destaquen sus fortalezas y capacidades. Esto le permitira a la familia involucrar
a su hijo o hija con discapacidad en oportunidades de aprendizaje diarias,
propias de la rutina familiar, promoviendo asi tanto sus competencias como las
de su hijo o hija con discapacidad.

Como lo explican Mc William y Garcia (2019), el paradigma actual apunta a tra-
bajar con las familias, considerandolos socios estratégicos de todo el proceso,
destacando tres principios en ello:

1) Trabajar con un respeto informal.
2) Darles la oportunidad para tomar decisiones de manera significativa.
3) Satisfacer sus necesidades.

Es importante recordar que la vida de la familia no es una péagina en blanco
que se completa con indicaciones técnicas de parte de los profesionales, ni
tampoco son terapeutas o maestros de sus hijos/as. La familia cuenta con re-
des de apoyo, pertenece a una cultura, forma parte de una comunidad, tiene
experiencias de vida, conocimientos y competencias, ademas de conocer los
gustos, intereses, habilidades y necesidades de su hijo/a con discapacidad.

Todo esto convierte a la familia en un socio estratégico y protagénico, con in-
jerencia durante todo el proceso y, por lo tanto, cada profesional debe valorar
la rutina diaria de la familia. Esto, segin Burgos y Tamarit (2019), es la fuente
de informacién més relevante para generar los programas de actuacion y pos-
terior medicién de los logros alcanzados.
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Canadas (2023) plantea que trabajar con la familia es:

1) Apoyar a los cuidadores para que conozcan los intereses del nifio/a y
poder asi ensefarles nuevas habilidades.

2) Asegurarse de que los cuidadores conocen cémo usar los intereses del
nifo/a para ayudarles a participar en actividades.

3) Usar los intereses del niflo/a para realizar aprendizajes divertidos y na-
turales.

4) Invitar al nifio/a a participar de las actividades diarias, consiguiendo su
atencién y creando un entorno en el que querra participar

5) Hacer participar al nifio/a dandole a entender que los cuidadores le es-
cuchan y comprenden lo que quieren.

6) Practicar la humildad cultural.

7) Revisar sus prioridades y promover la reflexion.

Es importante que la familia reconozca el valor que tiene cada actividad
de la rutina, como una oportunidad para el aprendizaje de su hijo/a con
discapacidad. En este sentido, el rol que cumple el profesional es fun-
damental, ya que debe entregar las herramientas necesarias a la familia
que le permitan el reconocimiento de las habilidades e intereses de su
hijo/a, a través del fortalecimiento de su capacidad de observacion.
Esto les permitird generar interacciones que capten la atencién, partici-
pacion e involucramiento del nifio/a con discapacidad, potenciando asi,
un entorno en el que querré participar e involucrarse.

El trabajo colaborativo y la alianza efectiva entre familia y profesionales im-
plica un cambio cultural que transita desde un modelo de experto a un mo-
delo de colaboracién, en donde se establece un didlogo desde la confianza
y el respeto, se promueve la participacién activa de la familia y el profesio-
nal se posiciona desde un rol de aprendiz (Cafiadas, 2023), libre de prejui-
cios, practicando la escucha activa y siempre abierto a preguntar. Todo esto
apunta a la consecucién de los derechos de la familia en la promocién del
desarrollo, bienestar e inclusion de su hijo o hija con discapacidad.
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Inclusion educativa: rol de la educacion infantil en la promocién de

la inclusion de la primera infancia con discapacidad

El derecho a la educacién es un derecho humano fundamental para todos los
nifos y nifas, sin exclusion ni discriminacion de ningun tipo; por lo tanto, nifios
y nifias con discapacidad, desde sus primeros afios, tienen derecho a acceder
a una educacién de calidad e inclusiva que les permita desarrollar al maximo
sus capacidades. Tal como lo consigna la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (2006), en su articulo 24, la educa-
cion debe potenciar al maximo la personalidad, pensamiento y creatividad, asi
como también el potencial fisico y mental de nifios y nifias con discapacidad,
durante todo el ciclo educativo.

En este marco, el Comité de los Derechos del Nifio, a través de su Observa-
cion General N°9 (2007), reconoce que “Los nifios con discapacidad tienen el
mismo derecho a la educacion que todos los demas nifios y disfrutaran de ese
derecho sin discriminacién alguna y sobre la base de la igualdad de oportuni-
dades, segun se estipula en la Convencién” (p. 19).

Ante este reconocimiento es importante entender lo que implica la educa-
cion inclusiva que, junto con ser un derecho, la Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura (UNESCO, 2005) la identifica
como un proceso que permite abordar y responder a la diversidad de las ne-
cesidades de todos los educandos a través de una mayor participacion en el
aprendizaje, las actividades culturales y comunitarias.

Fundamental es recalcar que la educacién inclusiva no es solo para nifios y
nifas con discapacidad, sino que apela al derecho a la educacion para todos
y todas y al principio de no discriminacién que considera a los grupos mas
vulnerables entre los que se encuentran, sin duda, nifios y nifias con discapaci-
dad. Es por esto que la educacién inclusiva releva el valor de la diversidad en
el contexto educativo, lo que permite generar mayores oportunidades para el
aprendizaje de todos los nifios y nifias.

La importancia de la educacién infantil inclusiva para la primera infancia con
discapacidad, radica entonces en que los primeros afios de vida del ser huma-
no. Tal como lo explica Gutiez (2005), “son un momento Unico, crucial para su
desarrollo, con unas caracteristicas y posibilidades que no tienen comparacion
con ninguna otra etapa de la vida” (p. 107). Desde este marco, la educacién
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infantil o parvularia, como se le conoce en Chile, complementa y amplia
las experiencias de aprendizaje del nifio o nifia con discapacidad, que ha
ido experimentando en su hogar siendo, el entorno educativo, un entorno
natural clave en cuanto al tipo y calidad de oportunidades de aprendizaje e
interacciones que se le ofrezcan y produzcan, ya sea entre pares (nifio con
discapacidad con otros nifios), como entre el nifio con discapacidad y los
profesionales de la educacion, incidiendo esto directamente en su desarro-
llo, aprendizaje, bienestar e inclusién en la sociedad.

Segun Guralnick y Bruder (2016), “pueden influirse mutuamente a través
de diversas interacciones sociales, y la investigacion nos ha hecho cons-
cientes de los factores que contribuyen a las relaciones entre iguales y a las
verdaderas amistades entre nifios con y sin discapacidad como resultado
de la inclusién” (p.170). En la misma linea, Mc William (2016) refuerza el
valor de las relaciones expresando que “nifios y nifias aprenden mediante
interacciones permanentes con personas y objetos, distribuidos en el curso
del tiempo, a través de todo el dia y la semana” (p. 134). En este sentido,
el jardin infantil y los niveles preescolares se convierten en el segundo lugar
en donde nifios y nifias pasan més tiempo de su dia, después del hogar,
siendo clave en este proceso el trabajo intencionado de los equipos edu-
cativos en cuanto al disefio de las experiencias de aprendizaje, la calidad
de las interacciones, y la deteccién y eliminacién de las barreras para el
aprendizaje y la participacion.

Promover la educacién infantil o parvularia inclusiva implica acomparar
el proceso educativo, desde el nacimiento del nifio/a hasta su ingreso a
la educacién basica o primaria y debe “favorecer de manera sistemaética,
oportuna y pertinente el desarrollo integral y aprendizajes relevantes y sig-
nificativos en nifios y nifias (...) apoyando a la familia en su rol insustituible
de primera educadora” (Ministerio de Educacién de Chile, 2018, p. 16).

Ejecutar este propdsito a cabalidad, en el caso de nifios y nifias con dis-
capacidad, implica una apertura y responsabilidad por parte de los pro-
fesionales de la educacién a trabajar, de manera colaborativa, tanto con
la familia como con los demés profesionales de apoyo del nifio o nifa
con discapacidad, y ya que, la asistencia al establecimiento educativo es
diaria, este equipo tiene una posicién estratégica con la familia, lo que lo
convierte en un actor clave en la construccién de un canal de comunica-
cién fluido, efectivo y seguro que favorecers el disefio de las estrategias a
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implementar, con miras a favorecer al maximo el desarrollo de las capacidades
del nifio/a con discapacidad, atendiendo a sus intereses y habilidades y, a su
vez, considerando las preocupaciones y prioridades de la familia.

Balcells et al.(2019) identifican estos factores y su influencia en la calidad de la
educacién infantil inclusiva:

1) Acceso a la educacién: asegurar educacion de calidad en este nivel educa-
tivo, para todos los nifios y nifas.

2) Equipo de profesionales:

- Formacién inicial y continua de todos los integrantes del equipo que asegu-
re la adquisicion de valores, actitudes y conocimientos que les permita reco-
nocer, valorar y atender la diversidad de necesidades tanto de nifios y nifas
como de sus familias.

- Condiciones de trabajo: disponer de tiempo que permita la observacion,
reflexion, planificacién, trabajo en equipo y colaboracién con familias.

3) Curriculum educativo que contemple objetivos, valores y enfoques que
favorezcan el maximo desarrollo personal de nifios y nifias, ademas de ser
sensible a la diversidad cultural de las familias y a los intereses, capacidades y
necesidades del alumnado.

4) Seguimiento y evaluacién que permita obtener informacion relevante para
la toma de decisiones y para focalizar la calidad de los apoyos y las oportuni-
dades de aprendizaje.

Reconocer el valor que tiene el entorno educativo en la promocién del bienes-
tar, desarrollo, participacion y aprendizaje de nifios y nifias con discapacidad,
implica reconocer la necesidad de gestionar cada uno de estos factores, de
manera responsable, durante todo el proceso. Esto favorecera la eliminacion
de las barreras sociales, culturales, actitudinales y fisicas que nifios y nifias con
discapacidad encuentran y enfrentan dia a dia, promoviendo asi su inclusion
plena y efectiva en la sociedad.

La relevancia que tienen los entornos naturales en la promocién del desarrollo,
aprendizaje e inclusion de nifios y nifias con discapacidad, durante sus prime-
ros afios, es clave, y aquellas intervenciones pensadas y ejecutadas tanto en el
hogar como en el establecimiento educativo seran ain mas efectivas, dada la
calidad de las interacciones que se producen con personas que le son signifi-
cativas y con quienes convive en su vida diaria.

Para lograr esto, es fundamental el reconocimiento de cada uno de los acto-

59



res que intervienen en este proceso, empezando por el mismo nifo/a, su
familia y los profesionales. Cada actor es clave y es responsabilidad del
profesional gestionar la construccién de puentes de didlogo, entregar he-
rramientas, reconocer el valor de la observacién y articular la informacion
que favorezca la toma de decisiones, siempre en colaboracién con la fami-
lia y atendiendo a los intereses del nifio o nifia con discapacidad.
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MUSICOTERAPIA PARA PERSONAS CON
DISCAPACIDAD FISICA: UN ABORDAJE PARA
LA RELACION HUMANA, OTRAS FORMAS DE

COMUNICARSE

Rodrigo Hernandez Carvajal

Nos referimos al quehacer de la musicoterapia (MT), entendiendo ésta como
una disciplina cientifico-profesional que es parte del llamado grupo de las te-
rapias expresivas y, tal como sefiala Gauna (2008), correspondiente siempre a
una terapia en salud mental.

En el presente capitulo, se vincula la MT al servicio de las personas con disca-
pacidad fisica (PcDF) y el bienestar integral para dicha poblacién y sus familias.
Para ello, es necesario exponer desde qué lugar se abordaré esta triada: PcDF,
bienestar y MT. Dicho campo reflexivo, serd desde la experiencia terapéutica
de la rehabilitacion fisica y en el &mbito de la salud publica, pareciendo vital
iniciar este recorrido, reconociendo la importancia de ciertas acciones desa-
fiantes para el abordaje que surgen en y desde la practica clinica bajo el alero
de una diversidad de retos, pero que de la mano de la creatividad permiten
abrir respuestas ante cada persona y su mundo sonoro.

El arte y la estética, inherentes a la intervencién en MT, enriquecen y forman
parte medular de la misma creatividad, siendo elementos que fundamentan
por qué sostenemos la presencia de la MT como un recurso que -significati-
vamente- impacta en el contexto clinico, comunitario y educativo, poniendo

63



énfasis en el aporte significativo frecuentemente reportado por investiga-
ciones en otras latitudes, pero también de cercana retroalimentacién por
parte de los usuarios y sus familias y, ademds, por nuestros propios cole-
gas: terapeutas de otras especialidades asociadas a la neurorehabilitacion
en Chile.

A partir de lo antes dicho, especificamente del arte -y también de lo ar-
tistico- no como un fin en si, sino como un medio para encauzar aquellas
necesidades que estan en lo més presente y consciente, es que superficial-
mente surgen inquietudes, interrogantes (; qué me puede ofrecer la musica
para mi proceso de rehabilitacién?), aparentes intereses en la musica, en
los instrumentos musicales, en los sonidos, etc. Todos éstos, por su natu-
raleza, pueden ser un vehiculo para el inicio de un recorrido terapéutico,
los que pueden alcanzar también lugares del inconsciente y no verbales,
coadyuvado por una oportunidad incipiente de estar dispuesto y mas per-
meable desde otro lugar. El arte, a partir de la sensibilidad que otorga la
accién musicoterapéutica, la persona y la opcién del camino del arte, per-
miten la apertura hacia el propio mundo sonoro e identitario.

En ese sentido, para la concrecién e impacto positivo del proceso tera-
péutico en neurorehabilitacion, el cuidador primario es quien se vuelve un
agente vital en el logro de ese espacio de bienestar y por el cual también
evidenciamos y reconocemos la necesidad de su propio cuidado integral.

Responsablemente, dicha terapia, como un proceso continuo que, por su
propia naturaleza y devenir, se comienza a sostener en un flujo dindmi-
co, como una accién que permanentemente posibilita o formula algo. Ese
"algo” puede ser una inédita, incipiente y constructiva disposicion ante
el equipo de salud, ante la hospitalizacion y/o ante la terapia. Ese “algo”
puede ser una nueva posibilidad de ser acompafiado, de ser visto, de ser
tratado y comprendido. Ese “algo” no narrable, es una oportunidad inefa-
ble, que alberga una nueva alternativa, por ejemplo, frente a la deprivacion
socio-cultural en medio de una extensa hospitalizacion, que permite nue-
vas experiencias sensoriales, sociales, afectivas, etc.

Especificamente, la musica y el mundo sonoro posibilitan el descubrimien-
to de una “forma de contactarse” y brinda la oportunidad de aperturar un
espacio para el auto reconocimiento de la identidad sonora (Benenzon,
2008) de la PcDF, permitiendo una “forma de estar en el mundo”, teniendo
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presencia, siendo reconocido, siendo visto y escuchado, pudiendo participar,
que es una forma genuina de ser dignificado en su calidad humana.

Esta “forma de estar en el mundo”, de participar por medio de diversas téc-
nicas musicoterapéuticas, ya sean activas o receptivas, permiten acercar a la
PcDF y a su tratante a un inédito modo comunicativo y que paulatinamente
puede alcanzar un flujo dindmico de lo expresivo y sonoro. Todos estos hi-
tos seran oportunidades en cada etapa del propio proceso de rehabilitacion
de la PcDF, pudiendo acceder a otras maneras genuinas de la persona para
mostrarse o aparecer (“su existencia sonora”), que posteriormente puedan
llegar a propiciar un profundo encuentro con su propia identidad sonora (“ser
sonoro”), para estar con un otro (interaccién y medio sonoro), lo que adquiere
sentido y significancia en el constructo relacional y su mutua correspondencia
entre dos o mas.

Figura. 1: Flujo comunicativo expresivo, sonoro y dinamico entre Usuario y

Musicoterapeuta: Ser sonoro (como me identifico sonoramente) y existencia
sonora (como me muestro sonoramente)

SER
SONORO

SER EXISTENCIA
SONORO SONORA

INTERACCION
SONORA

Fuente: Rodrigo Herndndez C.
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Dicho constructo relacional y esa forma de estar conjuntamente en el len-
guaje de los sonidos en mutua correspondencia, implicaran que el mismo
terapeuta en su naturaleza inherentemente comprometida, amplie la mi-
rada, afine los receptores en ese didlogo. La accién de estar situado(a) de
manera sensible y sostenida, ampliando y afinando, estimando que puede
ser una disposicién constante del terapeuta hacia la PcDF y la relacion
que se construye hacia ese viable enlace arménico, tal como sucede en la
musica, en la conexién entre un acorde y otro en donde el flujo continuo,
coherente, contextual y tonal forman parte de una construccién mutua,
analdégicamente en la relacién misma entre usuario y terapeuta. Esta forma
de estar dispuesto y receptivo, hace resonancia y brinda también la posibi-
lidad de educarse mutuamente entre pares terapeutas y equipos de salud,
que puede trascender y que invita conectar y hacer de la préctica y trato
una accién menos violenta o dura y menos vertical, haciendo mas adecua-
da y cuidadosa la forma de relacionarnos. Dicha practica es una invitacién
a hacer de ésta una accidon permanente, una invitacién a declarar abier-
tamente su presencia, que estd en consonancia con la supervision, con la
visibilizacion de las buenas practicas, que pueden permear incluso otras
dreas de la vida como una forma de reflexionar y de actuar conjuntamente,
en favor de un mejor devenir de nuestras practicas.

De la PcDF y la MT

En esa relacion humana y su flujo comunicativo, abarcando desde una res-
puesta fisiolégica hasta una accién motora gatillante de la produccién de
mensajes sonoro-musicales, asi como desde una disposicion respetuosa,
responsable y adecuada, procuramos articular o enlazar arménicamente
con el otro. Establecemos un vinculo en la medida que el otro nos conoce
y nos reconoce, en la medida que le abrimos las puertas de una forma
libre de juicio acerca de sus conductas, pero también en consonancia con
nuestra filosofia y en respeto por nosotros mismos. Prestar atencién en
ese espacio, permite ampliar la mirada y afinar la escucha entre dos (o
mas) que se comunican por un determinado canal, con un flujo dindmico
de mensajes que propone una conexién sensible. Ese flujo comunicativo
alberga un sentido estético: no pensado en la produccién final de una obra
(porque no buscamos un producto final que siga un canon de estética),
sino porque enlazamos armoénicamente en la medida que estamos pre-
sentes y conscientes en ese flujo comunicativo, de manera respetuosa y

|u

responsable para dar la oportunidad al didlogo, ese es el “acto estético”
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entre usuario y tratante, co-construido por dos o mas, teniendo como resultan-
te una estética en la relacion.

Por esto, es necesario la observacion de la respuesta y de la creatividad que
comienza a surgir. Observar y escuchar como existe expresivamente esa per-
sona, que pone en juego sonoridades particulares (notas, escalas, estilos, tim-
bres, motivos ritmico-melddicos, matices de dindmica, agdgicas, articulacion,
etc.), denotando “como existe”, pero también “como se es”, de forma no
verbal, que por su naturalidad es transparente y singular, facilitando la decodi-
ficacién de lo que la palabra -a veces- oculta.

Reflexionar e intercambiar acerca de nuestras practicas es vital. De esta forma,
el didlogo, la conexidn, el continuo elaborativo del material-mensaje (Gauna,
2008), produce el encuentro y el movimiento dindmico. Parece preciso no solo
afinar la mirada, sino que también todos los sentidos. Esto se extrapola desde
la practica -y analégicamente- a la vida cotidiana, en la medida que nos dis-
pongamos a ello, ya sea en cultivar sanas relaciones, en la permanente accién
de la co-construccién, y en favor del bienestar integral de las personas. Esto es
lo que contribuye en la construccién del enlace arménico. Para poder alcanzar
esto debemos estar dispuestos genuinamente hacia esa persona.

De MT, dmbito infanto-juvenil y diada

Desde la terapia en MT con cuidadores primarios de nifios(as) y jovenes con
alta dependencia, ya sean madres, padres, abuelas, tias, etc., y tras varios
afios de observacién, ha sido posible apreciar que las opciones de interac-
cién que aportan mas a la diada o triada, son el hecho de poder instalar
en un espacio “no verbal”, una interaccién que brinda la oportunidad de
poner bajo el microscopio de la sesién de MT, de manera que ésta abre y
deja "aparecer la singularidad de la persona” (una nueva experiencia, las
preferencias, sus tiempos de respuesta, etc.), otorgado en el tiempo de
exploracién de un material, conociendo su ritmo de indagacién, develando
su grado de conexién e interés, nivel de motivacién o reportando incluso
su “fuerza movilizadora”. De esa misma forma, en la medida que logra apa-
recer ese nifno o joven tocando, cantando, escuchando, orientdndose hacia
un instrumento musical, cambiando su disposicién corporal o modificando
su expresion facial se rescatan los componentes que lo construyen, y con lo
que verdaderamente cuenta (Gauna, 2008).
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En razén de esto, es fundamental promover componentes fundamentales
en la relacién respetuosa con el otro, tales como, la confianza y la auto-
nomia y, por otra parte, el reconocimiento de su singularidad frente a las
experiencias.

La anticipacién musical es la preparacién auditiva por medio de pistas au-
ditivas (sonidos), canciones de rutinas, que configura y otorga seguridad en
el encuentro y la experiencia y, por tanto, puede beneficiar la disposicion
de ese nifio o joven, brindando mayor confianza.

Por un lado, dicha anticipacién musical reporta, especialmente en nifios(as),
una sana descarga de ansiedad, donde el mero acto de las rutinas de salu-
do musical, de contextualizar en un “canto presente” (vocalizando acerca
del dia, lugar y los participantes), permite mostrar lo que est4 ocurriendo,
contextualizando en ese espacio de encuentro. Todo esto establece algo
nuevo, refrescante, no invasivo, pudiendo afianzar la confianza y receptivi-
dad no solo del usuario, sino también del cuidador.

La autonomia, en razén del grado de control al que pueda acceder el nifio
o joven al poder optar por aquello que le agrade o no, aproximandose a
lo que puede decidir o influir en el acto terapéutico, serd algo que visibi-
liza cierto dominio y respeto por éste, un encuentro menos hegemonico
y menos violento, a partir de lo que se ofrece para compartir, ya sea una
experiencia sonora, un juego musical, un momento de acompafiamiento o
un espacio para la contenciéon melédica, etc.

Tan importante como eso, también son fundamentales las condiciones
en las que se genera la terapia, cdmo se encuentra emocionalmente
el cuidador, como llega éste con la persona a su cuidado a la terapia.
Hacer la lectura si ese cuidador llega apurado, tranquilo, cansado, con
energia, ansioso, etc., pudiendo ser el nifio(a) o joven un reflejo del es-
tado emocional del momento de ambos: hijo y cuidador. Porque hacer
la terapia es un acto adecuado al momento, que exige situarnos ante la
necesidad presente y las condiciones emergentes, cambiantes de esa
PcDF por sobre las expectativas propias en beneficio del usuario y su
tratamiento en sintonia con los objetivos y necesidades.
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De MT, dmbito adulto y niveles de creacién

La historia que construye a cada persona adulta a lo largo de su vida, esta
acompanada por una banda e identidad sonora, que refleja un ciimulo de
experiencias, permitiendo establecer un sano encuentro con ese adulto(a),
usando y explotando aquellos recursos con los que efectivamente la persona
cuente, ya sean, canales sensoriales indemnes, grados de conexién y recursos
y desempefio motor actual, habilidades, destrezas, disponibles, etc.

Dichos procesos implican al terapeuta dejar aparecer tales recursos en funcién
de lo que nos pone en primera linea: los canales expresivos y el uso de lo no
verbal, por medio de experiencias que implican un enlace con la singularidad
de la persona y lo movilizan a estar en contacto con su actual condicion de
salud, pero de una forma indirecta, transparente y confiriendo un activo rol a la
persona, posibilitando canalizar de forma creativa una elaboracién, que pueda
dinamizar otros movimientos. Develar otros intereses y motivaciones, y des-
cubrir otras posibilidades que movilicen a la PcDF, por medio de expresiones
que puedan ir desde las méas sencillas y no simbdlicas hasta las mas complejas
y simbdlicas (Kagin y Lusebrink, 1978).

La familia de la persona con discapacidad y los pardmetros

esenciales de mUsica

Haciendo una sencilla analogia entre una familia de la persona con discapaci-
dad (PcD) y los pardmetros de la musica, podemos develar que, tal como en
una orquesta sinfénica, un conjunto musical o un dio, existen roles y funciones
de sus integrantes, existen recursos propios y caracteristicos, y formas de inte-
raccion que hablan de quiénes y cémo son.

Poniendo como base esencial, Maturana (2019) propone a la familia como
el: "dominio de interacciones de apoyo mutuo en la pasién de vivir juntos en
proximidad fisica o emocional, generada por dos 0 méas personas (...), ya sea
a través de un acuerdo explicito o porque crecen inmersos en él” (p. 163),
entendiendo esto como una forma fundamental de coordinaciones y acciones
colaborativas, ante las demandas del cotidiano cuando se es cuidador de una
PcD. En este sentido, se evidencia una sobrecarga de el o la familiar (cuidador
informal y primario) que debe responder ante numerosas demandas a diario.
Asimismo, se advierte desde la experiencia practica, una fuerte presencia de
cuidadoras, principalmente madres, abuelas, esposas y hermanas como fa-
miliares/cuidadoras primarias, por sobre el nimero y presencia de hombres
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cuidadores. También se advierte, en muchos casos, que dicha familiar/cui-
dadora, es cuidadora Unica. A lo anterior, se suma la necesidad de contar
con mas de un cuidador por cada persona de alta dependencia, por lo que
es de vital importancia el fortalecimiento de politicas publicas que vayan
en apoyo de esta poblacién, tanto desde el punto de vista social, como
sanitario (Espinoza y Aravena, 2012).

Respecto a la familia y el cuidador primario de la PcD de alta dependencia,
es necesario considerar algunas cosas trascendentales como las siguientes:

1) La importancia de la alianza terapéutica con ese cuidador primario, que
es quien ademéas debe responder a una gran cantidad de responsabili-
dades y deberes de habitual y mltiple presencia. Por ello, colaborando
y formulando conjuntamente recursos adecuados y sencillos que den a
entender por qué y para qué estamos haciendo musicoterapia, se otorgara
mayor claridad, sentido y comprensiéon del encuadre y de los objetivos, en
favor del bienestar integral y el sano “modo relacional” (Gauna 2008), se
podra hacer mas viable la continuidad y logro del proceso terapéutico en
MT con una activa participacién de la familia de la PcDF.

2) En segundo lugar, aparece la importancia de visibilizar un espacio propio
para el bienestar global del cuidador a nivel integral, que promueva tanto
su salud a nivel mental como fisica, en donde el sistema se pueda hacer
cargo de la continuidad de procesos, que guardan estrecha relacion tam-
bién con la persona que esta al cuidado. Si el familiar/cuidador y la familia
cuentan con las condiciones adecuadas, la PcD podra también contar con
adecuadas condiciones y oportunidades.

3) En tercer lugar, es de vital importancia la orientacion y apoyo formal del
cuidador, en especial cuando éste enfrenta miltiples cambios debido a
que la persona a su cuidado adquiere una nueva condicién de salud, que
a nivel de secuela deja alta dependencia. Para ello, es preciso que existan
las oportunidades desde lo orientacional a nivel psicosocial, lo laboral, lo
educativo, las ayudas técnicas que puedan ser cubiertas por la red apoyo
formal, que debiese ser capaz de acompanar y guiar en estos procesos a
la familia.

4) Desde la analogia musical y una familia (cémo suena una familia y su
representacion), es decir, mirado desde los pardmetros que componen a
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esa pieza musical (familia), tales como, la melodia(lo que guia y conduce su
devenir, su transitar), la armonia y el ritmo (lo que sostiene esa conduccién de
dicho devenir), los recursos expresivos (que definen los matices que pueden
reflejar el estado de esa familia), la forma y la estructura (como se organizan
quienes componen esa familia), las texturas (como y quiénes componen esa
familia y por ende, cuéles son sus recursos y caracteristicas), etc.

Terapeuta y visiéon

Es interesante pensar cudl es el sentido de direccién, el propédsito que final-
mente depara nuestra practica como musicoterapeutas, como terapeutas ex-
presivos o sencillamente como personas que co-existimos habitando y apor-
tando desde nuestra particular mirada.

Como hablamos antes, ;por qué parece necesaria una propia afinacién?, ;qué
tal si este ejercicio de afinacién, que no es mas que una sensibilizacién, se
vuelve parte de una préactica permanente a nivel social?, ;qué sucede si este
ejercicio ya se hace en algunas comunidades?, y ;qué tal si esa accion se
comparte, se fortalece y promueve hacia otros lugares en favor del bienestar
integral de las PcDF?

Podemos reflexionar acerca de las respuestas a dichas preguntas, a partir de
situaciones en las que podemos consensuar y que forman parte de nuestra
experiencia cotidiana, a partir de los espacios urbanos que ocupamos, tales
como, el entorno, la ciudad, las calles y veredas, la locomocién colectiva con
carencias en el disefio y aplicacion para que transite adecuadamente o no una
silla de ruedas o una persona con bastén. Extrapolando esto a nuestras accio-
nes como personas que hacen comunidad y de forma muy simbdlica, jcémo
es posible llevar a nuestras veredas mentales, a las calles por donde transita el
pensamiento y la reflexién a una auténtica practica que promueva el bienestar
de todas las personas, su diversidad y las respuestas acordes sus necesidades?

iSerd que siempre nuestras veredas mentales estdn expeditas y dispuestas
para ese acto de reflexion, de mirar o remirar? ; Cémo estarlo sin una cultura
que, desde la nifiez, nos invite a la reflexion y a la colaboracién? La sociedad
sobre la cual se ha construido la coexistencia, pareciera indicarnos constan-
temente que no nos detenemos a dialogar, a observar, a contemplar lo que
hacemos y como lo hacemos, reproduciendo el modelo. Si bien, de tanto en
tanto existen movimientos sociales que acusan o develan la trama, seguimos
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reproduciéndolo. El claro principio de mayor produccién y menor tiempo,
de ir més rapido, parece un claro sintoma de una trama social que disuena
frente al intento de la "afinacion”.

Esa afinacion, esa sintonia que los profesionales y técnicos que nos inser-
tamos en la rehabilitacion de PcD debemos templar y hacer revisién, para
calibrar con la persona, su familia y su necesidad. Justamente su familia,
quienes son los actores fundamentales para la alianza en los procesos te-
rapéuticos (tratamiento, continuidad y vuelta a la comunidad), son quienes
se enfrentan con las barreras a diario de lo cotidiano, quienes enfrentan
los fantasmas (reales o no), pasados o presentes de los errores en los equi-
pos de salud y los cuales necesitan ser acompafiados emocionalmente, ser
orientados y contenidos.

Conclusién

La incorporacion (uso) del sonido, utilizado como recurso para la comuni-
cacion, en favor de la sana relacién, en tanto la muisica como un lenguaje
y como un elemento vélido para establecer contacto con el otro, nos sittia
en un lugar presente, con menor horizontalidad, permitiendo relacionarnos
de otra forma. De esta manera, podemos advertir nuevas oportunidades
de hacer terapia, estableciendo nuevas posibilidades que visibilizan las
preferencias, las necesidades, las intenciones y los puntos de inflexién en
el didlogo. Desde el trabajo sostenido en el tiempo, los equipos de salud
pOCO a poco empiezan a conocer como las terapias expresivas, la musi-
coterapia y la arteterapia, ganan un espacio y aportan en los procesos de
rehabilitacién con una mirada diferente. Una vision desde la sensibilidad
para la afinacion y la estética en la relacion humana, que pueden permitir-
nos una nueva ventana hacia la deconstruccién cultural.

Los procesos creativos en rehabilitacion parecieran develar nuevas opor-
tunidades para el proceso de alta de un usuario que puede decantar en
nuevas formas de ver y ser visto. ;Qué se espera de esto? Que dichas
oportunidades puedan ser tomadas para existir en la participacion en me-
dio de un grupo humano al cual se pertenece siendo visto y reconocido.
Eso dignifica y otorga sentido al ser y al hacer. Ahf radica la importancia
de la vida en el hogar y en la comunidad; en la escuela, en el trabajo, en
los espacios comunitarios, en los espacios colectivos y en los grupos de
pertenencia. Ese acto de volver a la comunidad es también un acto bidi-
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reccional, de validacién y reconocimiento de la PcDF y es una oportunidad
transformadora de la cultura. Se nutre la persona y aprende la comunidad,
porque es una oportunidad de mejorar desde los espacios que se crean en la
medida que la comunidad esté dispuesta.
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IMPRESION 3D: TECNOLOGIAS DE
APOYO PARA IMPULSAR LA AUTONOMIA Y
AUTODETERMINACION

Javier Herrera Miranda

La impresion tridimensional (3D) es una tecnologia que ha estado disponible
durante muchos afios, pero ha adquirido recientemente una mayor relevan-
cia debido a su creciente accesibilidad para el publico en general. Lo ante-
rior, debido a una reduccién en los costos de hardware, es decir, de la impre-
sora 3D en como tal y los materiales de impresién. Por otra parte, la filosofia
de cédigo abierto promueve este facil acceso a la tecnologia, ya que, los
softwares y los recursos necesarios, se abren de tal forma que quedan para
libre disposicion del publico, fomentando la creaciéon de una comunidad a
través de foros y blogs.

En esencia, la impresién 3D se define como el proceso de fabricar un objeto
fisico capa por capa utilizando un material sélido a temperatura ambiente con
un punto de fusién conocido (César et al., 2018). Para lograr esto, se emplea
la extrusion de un material termoplastico a través de una boquilla caliente, la
cual se mueve mediante motores en tres ejes (X, Y, Z). Estos movimientos se
derivan de archivos digitales generados a partir de modelos en 3Dy, al llenar
capas y paredes sucesivamente, finalmente se crea un objeto.

Los beneficios de esta tecnologia son diversos y aplicables a varios contextos.

Sin embargo, al enfocarnos en la inclusién, accesibilidad y las necesidades de
las personas con discapacidad (PcD), es fundamental resaltar las amplias posi-
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bilidades que ofrece en el &mbito de las tecnologias de asistencia.

Las tecnologias de asistencia o tecnologias de apoyo (TA) “es la aplicacion
de técnicas organizadas, conocimientos y habilidades relacionados con
productos de asistencia, incluyendo sistemas y servicios. Tecnologias de
asistencia es un subconjunto de la tecnologia sanitaria” (WHO, 2016, p.3).

Dentro de la categoria de las TA se encuentran los productos de apoyo,
que se distinguen por no incluir tecnologia per se, sino ser dispositivos
externos que estan disefiados, fabricados o adaptados para ayudar a una
persona a realizar una tarea particular de su vida diaria (Khasnabis et al.,
2010).

Aunque actualmente existen una gran variedad de productos de apoyo
disponibles en el mercado, pero en muchas ocasiones sus costos son ele-
vados, lo que los hace inaccesibles para la mayoria de los usuarios.

Es aqui donde la impresién 3D toma un rol fundamental debido al bajo
costo de su implementacién y desarrollo de productos, por lo que este re-
curso puede aprovecharse para implementar eficientemente planes y pro-
gramas que promuevan su adquisicion, tanto por parte de las PcD, como
por las instituciones publicas y privadas comprometidas con objetivos rela-
cionados con este colectivo.

Pero, ipor qué son importantes las tecnologias de apoyo para las PcD?
Se consideran parte de sus derechos, por lo tanto, méas que un lujo o una
innovacion, debemos garantizar el acceso a tecnologias que contribuyan al
desempefio de su vida diaria. Esto tarde o temprano repercutira en la idea-
cion y el desarrollo de un proyecto de vida auténomo y autodeterminado.

Tecnologias y derechos de las PcD

A partir de la idea anterior, es relevante considerar el contexto internacio-
nal, particularmente la Convencién Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD), que entré en vigencia en nuestro pafs
el afio 2008 y aborda aspectos cruciales en los articulos 4, 20, 26, 29 y 32,
como lo son el acceso en general a las tecnologias de apoyo vy, especifi-
camente, en los contextos de movilidad personal, habilitacion y rehabilita-
cién, y participacion en la vida politica y publica.
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Desde una mirada nacional, en Chile la Ley No. 20.422 en su articulo 6 hace
referencia a las ayudas técnicas, las que define como “Los elementos o imple-
mentos requeridos por una persona con discapacidad para prevenir la progre-
sién de la misma, mejorar o recuperar su funcionalidad, o desarrollar una vida
independiente” (2010).

Haciendo un paralelo entre la definiciéon de tecnologias de apoyo y ayudas
técnicas de la ley chilena, se observa directamente que el concepto de
ayudas técnicas pareciera estar al debe con el ecosistema de la tecnologia
como tal, quedando reducido al término de elementos. Mientras que la
tecnologia de apoyo amplia el rango de opciones a articulos, piezas de
equipo, sistema de producto o software, lo que instaura una gama de po-
sibilidades mucho mayor.

Frente a esto, es necesario reflexionar: ;Es “ayudas técnicas” el con-
cepto mas idéneo? ;Podriamos aspirar a un concepto mas vinculado al
ambito tecnoldgico, que por consecuencia, amplie los derechos de las
PcD en esta teméatica?

Creando en 3D

Los usuarios de impresoras 3D, también conocidos como 3D makers, han crea-
do comunidades en internet que permiten compartir modelos de distintas te-
maticas, algunos gratuitos y otros de pago. Estos espacios de encuentro en la
web facilitan el acceso a archivos imprimibles, entre los que se pueden encon-
trar facilmente modelos de productos de apoyo para alimentacién, escritura y
actividades de la vida diaria (AVD).

Sin embargo, a pesar de las ventajas que esto parece ofrecer, los modelos dis-
ponibles a menudo no son completamente compatibles con las caracteristicas
o necesidades de los usuarios. Es aqui donde la personalizacién o el disefio
individualizado del producto de apoyo cobra relevancia, ya que permite acer-
car al usuario al maximo de su nivel de autonomia mediante una mixtura del
razonamiento clinico y el uso de programas de modelado en 3D.

La sinergia positiva entre la impresién 3D y los productos de apoyo es eviden-

te, considerando el bajo costo de la impresion 3D, la posibilidad de creacion y
personalizacién del producto final y su creciente accesibilidad.
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Ante esto, jcomo se relaciona esto con la autonomia y autopercepcion?
Desde una perspectiva holistica, son varios los factores que se ven afec-
tados en una PcD, incluyendo su participacion social, su desempefio en
las AVD, su ocio y tiempo libre, asi como su salud mental. La afectacion
generalizada en el desempefio puede disminuir la autopercepcién y la con-
cepcién de si mismo, limitando las posibilidades de desarrollo y disfrute de
ocupaciones significativas.

La independencia o autonomia tiene un impacto positivo en nuestra auto-
percepcion y bienestar. Por lo tanto, es justo y necesario generar instancias
y organizaciones que promuevan el acceso a las tecnologias asistivas con
soluciones centradas en la persona, considerando la opinién de los usuarios
y a un bajo costo. Las personas que alcanzan mejores niveles de autonomia
también tienen una mejor concepcién de si mismas, lo que les permite
mantener un mejor desempefio ocupacional en diversos contextos. Esto
se convierte en un factor protector para el desarrollo integral de las PcD.

A modo de conclusién, se puede decir que las tecnologias asistivas en
general impactan positivamente en la vida de las PcD, ya que les brin-
dan autonomia, lo que impacta directamente en cémo se perciben a si
mismos. Esto ayuda a entender la importancia de garantizar el acceso a
estas tecnologias, desde las mas complejas y avanzadas, hasta las mas
sencillas y econdémicas.

Fundacién TID: tecnologia como herramienta de cambio

Dentro de la visibilizacién de esta problematica, el cuestionamiento de
cémo utilizar las tecnologias actuales en pro de la inclusién de las PcD y
la necesidad de disponer de la tecnologia al servicio de la inclusién y la
accesibilidad, nace el objetivo de crear una organizacion sin fines de lucro
denominada Fundacién TID: Tecnologias para la inclusion y discapacidad.

Nuestro propdsito inicial es abordar dos lineas de trabajo: el desarrollo de
aplicaciones moviles y la impresién 3D de tecnologias asistivas o, en su
defecto, de productos de apoyo. Bajo esta visién surge 1+3D, un programa
cuyo objetivo es imprimir productos de apoyo personalizados de bajo cos-
to mediante tecnologia 3D. El nombre se origina de la relacion intrinseca
del yo (I en inglés) y la tecnologia 3D, una especie de alianza colaborativa
entre el humano y la tecnologia que permite ir mas alla de lo que nuestro
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desempefio nos ha permitido alcanzar hasta este momento.

Entre los objetivos especificos se contempla mejorar el desempefio y las activi-
dades de la vida diaria de las PcD, incrementar sus niveles de autonomia y faci-
litar el acceso a tecnologias de apoyo mediante la impresién 3D de bajo costo.

En relacién con las distintas etapas del proceso o del desarrollo del programa,
se incluye una evaluacion inicial al usuario. En esta fase, se investiga cuéles son
las actividades de la vida diaria en las que el usuario presenta un mayor nivel
de dependencia o en las que requiere o tiene una mayor necesidad de apoyo
por parte de otras personas.

Al identificar esta necesidad podemos crear o disefiar una solucién que per-
mita aumentar la autonomia del usuario. Este proceso, més que ser sélo una
instancia evaluativa, tiene como objetivo crear una actividad significativa para
el usuario que le permita involucrarse en el proceso de creacién, participando
activamente en la ideacion del prototipo o del modelo conceptual, que luego
serd plasmado en un modelado 3D, para pasar a la fase de impresion.

Cobra relevancia involucrar al usuario desde el primer momento en este pro-
ceso de creacién y de implementacion de un nuevo producto de apoyo, ya
que si generamos las condiciones necesarias para que ésta sea una actividad
significativa, es altamente probable que el usuario tenga una mejor adherencia
en la utilizacién del nuevo producto de apoyo y de paso. Asi, promovemos el
concepto de autonomia qué es uno de los pilares fundamentales hoy dentro
del dentro del desarrollo del programa.

Por otro lado, se vuelve trascendental revisar en conjunto con el usuario la usa-
bilidad del producto de apoyo luego de serimpreso, por lo tanto es clave que,
al momento de hacer la entrega del producto, esta se realice en el contexto en
el que seré utilizado a futuro, con el fin de evaluar la necesidad de realizar un
nuevo prototipo o modelo en el que se consideren todas aquellas caracteristi-
cas que podrian mejorarse en base a esta prueba presencial.

Por ultimo, es importante realizar un proceso de seguimiento que permita eva-
luar la satisfaccion del usuario en cuanto a la materialidad del producto vy al
desempefio que tiene el mismo bajo la percepcién prolongada en el tiempo
del usuario. De este modo, podriamos mejorar las caracteristicas del disefio,
ya sea en tamafio, en forma y material de impresién en el que fue realizado.
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Disefando nuevos espacios

Si bien la explicacion anterior se centra directamente en actividades que
podriamos considerar dentro del contexto domiciliario, es necesario men-
cionar la ultima innovacién desarrollada en nuestro programa, enfocada
especificamente en personas ciegas.

Esta innovacién consiste en un mapa tactil impreso en 3D, con el obje-
tivo de fomentar la autonomia de las personas ciegas en la movilidad
comunitaria, permitiéndoles reconocer mediante el sentido del tacto
uno o varios espacios urbanos.

Este logro se materializa mediante la extraccion de sectores de la ciudad,
considerando calles, intersecciones, edificios o grandes construcciones.
Utilizando imagenes bidimensionales, creamos un modelo computacional
en tres dimensiones para luego plasmarlo fisicamente en una impresion
3D tactil.

Esto facilita a las personas ciegas acceder directa y concretamente a esta
informacién. De esta manera, las personas ciegas pueden reconocer e
identificar calles, intersecciones y edificios de manera tactil, brindandoles
mayor confianza y autonomia al enfrentarse a este entorno de manera real.

En la figura 1 a continuacién, se muestra a la izquierda una captura del
area seleccionada en un mapa convencional, procesado y convertido en
3D correspondiente a la zona de Paseo Ahumada en la comuna de Santia-
go. A la derecha, se observa el mismo sector, pero ya impreso en 3D con
sus relieves correspondientes y utilizando dos colores en alto contraste
(blanco y azul), beneficiando su uso para personas con baja visién. Esto lo
convierte en informacién cognitivamente mas accesible en comparacién
con la impresién en solo color blanco.
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Figura 1: Mapa tactil impreso en 3D del sector Paseo Ahumada, comuna de
Santiago.

Fuente: Elaboracién propia.

A lo largo del texto, se visibilizan las oportunidades que la tecnologia y la
impresion 3D nos brindan, pero jes posible llevarlas a la realidad? Nuestra
primera incursién como Fundacién fue un proyecto piloto a través de nues-
tro programa [+3D en colaboracion con CORPALIV (Corporaciéon de Padres y
Amigos por el Limitado Visual), organizacién que nos permitié trabajar con el
equipo y los nifios y nifias de la Escuela Especial Jan Van Dijk.

En esta ocasion, realizamos un proceso de evaluacién en donde identificamos
las necesidades de un grupo especifico de nifios y nifias con discapacidades
mdltiples, donde en una primera instancia observamos que la alimentacion in-
dependiente era una necesidad comtn en el grupo objetivo. Por lo tanto, de-
cidimos disefar de manera personalizada una solucién que permitiera a cada
nifio alimentarse por si mismo, fomentando al maximo el nivel de autonomia
tanto en el entorno educacional como en el domiciliario. En total, 6 nifios y
nifas se beneficiaron de una cuchara adaptada.

Colaboramos estrechamente con el equipo de la escuela especial, estable-
ciendo un vinculo participativo en todo el proceso. Fomentamos el uso y la
significacién del producto de apoyo, tanto para los profesionales, como para
la familia y el usuario. Este trabajo conjunto incluyé la evaluaciéon individual de
cada usuario, teniendo en cuenta las medidas de su extremidad superior habil
y un color de preferencia para el usuario.
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Figura 2: Prototipo del producto de apoyo para alimentacién de nifios/as
CORPALLIV.

Fuente: Elaboracién propia.

Es a partir de esta informacion que se inicia el proceso de prototipado del
producto de apoyo, que puede apreciarse en la figura 2. La cuchara adap-
tada considerard una angulacién de 90° en relacién con la empunadura
de éste. Para este fin y considerando las necesidades de la impresién 3D,
dividimos el producto en dos partes, facilitando la impresion de la zona
curvada y reduciendo al minimo el gasto excesivo de material.

Como se observa en la figura 2, la cuchara metalica serad seccionada y
perforada, siendo apernada a la impresién 3D, disminuyendo la pro-
babilidad de que el producto falle por pérdida de adherencia del cu-
bierto. El dangulo del cubierto adaptado facilita la alimentacion en los
beneficiarios y el engrosamiento del mango permite que puedan llevar
la cuchara a la boca sin dificultades, contribuyendo a la independencia
en esta actividad basica de la vida diaria.

Finalmente, se logré el objetivo de promover la alimentacién independien-
te en los nifios y nifias al proporcionarles un producto de apoyo personali-
zado y de bajo costo, teniendo en cuenta las medidas individuales de cada
uno. La filosofia del programa [+3D consiste en abordar las necesidades
individuales, involucrando al individuo en el proceso de creacién y proto-
tipado. Esto culmina en un producto funcional, practico y que genera un
sentido de pertenencia en el usuario final.
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Figura 3: Resultado final de cubierto adaptado para alimentacién impreso en 3D.

Fuente: Elaboracién propia.

Evolucién de las ayudas técnicas y tecnologias asistivas

En resumen, la impresién 3D ha surgido como una tecnologia revolucionaria
con el potencial de transformar la vida de las PcD, proporcionando nuevas
oportunidades para su autonomia y autodeterminacion.

Al explorar el impacto de la impresién 3D en el &mbito de las tecnologias de
apoyo, surge una pregunta crucial que merece reflexién: ;Deberiamos consi-
derar la impresion 3D como una extension de las ayudas técnicas tradiciona-
les o como una categoria independiente de tecnologia asistiva y productos
de apoyo? Esta pregunta plantea la necesidad de una revisiéon profunda del
concepto de ayudas técnicas y su relacién con las tecnologias asistivas y pro-
ductos de apoyo.

Tal distincion influye en nuestra comprensién de las nuevas posibilidades que
la tecnologia brinda a las PcD. Ademas, en el contexto de Chile y muchas otras
regiones, se ha identificado una falta de recursos y promocién del acceso a
tecnologias de apoyo asequibles. Es imperativo abordar esta brecha y ampliar
las opciones disponibles para los usuarios, especialmente considerando la im-
portancia de mantener costos abordables por la poblacién.

La impresion 3D se presenta como una solucién prometedora para superar
esta barrera, ya que permite la personalizacion de tecnologias asistivas a un
costo razonable. Sin embargo, para aprovechar plenamente este potencial es
necesario promover su uso y eliminar los obstaculos que impiden su acceso.
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En conclusién, es urgente reflexionar sobre la evolucion de las ayudas téc-
nicas y tecnologias asistivas en el contexto de la impresién 3D, conside-
rando cémo esto puede mejorar la vida de las PcD. Ademas, debemos
abogar por la promocién y el acceso a estas tecnologias en Chile y en todo
el mundo, garantizando que nadie quede rezagado en la busqueda de una
vida mas auténoma y autodeterminada.
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TERAPIA ASISTIDA POR ANIMALES:
CONSTRUYENDO EXPERIENCIAS

Jennifer M. Puglisevich da Silva

“Los motivos por los que se puede querer tanto a un animal con tanta intensi-
dad; es porque se trata de un afecto sin ambivalencia, de la simplicidad de una
vida liberada de los insoportables conflictos de la cultura” (Sigmund Freud)

En la actualidad, ya se puede hablar mucho en términos conceptuales sobre este
tema tan atractivo para la mayoria de los amantes de los animales, en compara-
cién a lo que sucedia hasta no hace muchos afios atrés. Un asunto tan llamativo
que encanta (e intriga), sobre todo a aquellas personas que, no familiarizadas con
el tema, se enteran por la prensa o se topan casualmente con algtn video viral en
redes sociales sobre perros que trabajan para el bienestar de personas.

La impresion es de algo casi magico, pues es alli donde encontramos la con-
juncién mas perfecta de la relaciéon humano-animal, donde la convivencia con
ellos traspasa los limites de lo doméstico y trasciende a la esfera de lo biop-
sicosocial, materializado en intervenciones clinicas dirigidas e investigaciones
cientificas que tienen lugar en diversos contextos -antes impensados-, como
hospitales publicos y privados, centros de rehabilitacién, incluso dentro de
aulas escolares, empresas, universidades, asi como en tribunales de justicia en
apoyo a nifos victimas de vulneracién de derechos durante declaraciones en
juicios o en terapias de reparacion.

La intervencion asistida con perros (IAP) es una modalidad de abordaje tera-

85



péutico que paulatinamente se ha ido abriendo espacio y legitimdndose
como una herramienta vélida de apoyo en procesos de tratamiento y re-
habilitacién tanto en el ambito de la salud fisica y mental, asi como en el
area educativa y en intervenciones de tipo psicosocial. En ella, los perros
participan como actores mas de los procesos, cuya presencia e interaccion
facilita la consecucion de diversos tipos de objetivos.

Algo que personalmente siempre me gusta destacar y recalcar a mis
alumnos o a los asistentes a cualquier instancia formativa en la cual que
me haya tocado presentar, es que no estamos en presencia de una tera-
pia alternativa. Siempre que se realiza una sesién de terapia asistida por
animales (TAA), ésta estard enmarcada dentro de un setting terapéutico
especifico de alguna especialidad, como los es, por ejemplo, el caso de
la terapia ocupacional, la fonoaudiologia, la psicologia, la kinesiologia,
etc., con las evaluaciones, objetivos y métodos propios de cada discipli-
na. Los perros en este contexto hacen parte de las estrategias de inter-
vencién y de la puesta en practica de las actividades que en sesién se
realizan, para apoyar al profesional en su cometido; de alli que resulta
erréneo referirnos a la TAA como un abordaje alternativo.

De lo anterior deriva, en parte, el desuso del concepto canoterapia (por lo
menos en lo que respecta al mundo de los perros de ayuda social), ya que
la terapia es ejecutada por un profesional calificado en algin &mbito de las
ciencias de la salud con asistencia de un perro de intervencién terapéutica,
el cual es guiado por un técnico en intervenciones asistidas dentro de una
estructura bien definida y no es, en ningln caso, una “perro-terapia” por si
sola, en la que ocurra una interaccion libre de la que méagicamente resulte
un cambio terapéutico espontaneo.

Partamos con algunas definiciones...

Dicho lo anterior, comencemos por hablar de este gran paraguas llamado
intervencién asistida por animales (IAA), que alberga bajo él por lo menos
tres conceptos: la terapia asistida con animales (TAA), las actividades asisti-
das con animales (AAA) y la educacion asistida con animales (EAA).

La TAA, sobre la cual ya hemos aludido, ha de ser dirigida por un profe-

sional de la salud. Por su parte, tal como su nombre lo indica, la EAA esta
encabezada por especialistas del drea de la pedagogia, docentes de todos
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INTERVENCIONES
ASISTIDAS POR
ANIMALES (1AA)

EDUCACION ACTIVIDADES
ASISTIDA POR ASISTIDAS POR
ANIMALES (EAA) ANIMALES (AAA)

los niveles de educacion, técnicos o auxiliares, psicopedagogos, etc., cuyo rol
estd en incorporar a los animales dentro de sus estrategias metodoldgicas a fin
de estimular la curiosidad, el interés, la participacion o, dicho en términos mas
globales, la motivacién en el aprendizaje de contenidos curriculares, asi como
promover y potenciar el desarrollo de diferentes habilidades académicas co-
rrespondiente a cada nivel educativo.

Interesante es el caso del programa R.E.A.D (Reading Education Assistance
Dogs) sistematizado y ejecutado en Estados Unidos por Intermountain The-
rapy Dogs en diferentes escuelas, donde voluntarios capacitados participan
de actividades centradas en el desarrollo de competencias lectoras en dupla
con un perro. Estos visitan escuelas y trabajan con nifios de manera indivi-
dual o grupal con el objetivo agregado de promover el interés y el gusto por
esta actividad.

La estrategia es sencilla: leer en voz alta acompafiados por un perro, quien
"escucha y se entretiene” oyendo el relato. Asi se crea un ambiente acogedor
y desprovisto de juicio, que otorga una mayor sensacién de seguridad y con-
trol para aquellos estudiantes que presentan mayores desafios en el aprendi-
zaje de la lectura. Estudios indican que la sola presencia de un animal promue-
ve la sensacién de comodidad, reduciendo la tensién inicial y contribuyendo a
generar una atmosfera mas célida y menos amenazante (Fine, 2010).
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Por su parte, las AAA se pueden llevar a cabo por profesionales de di-
ferentes areas o por cualquier agente capacitado para dirigir este tipo
de tarea. Estas son actividades en las que intervienen animales para
proporcionar a los usuarios beneficios educativos (por ejemplo, talleres
de tenencia responsable de mascotas y/o recreativos, como talleres de
entrenamiento canino). Es importante resaltar que no por ello no exis-
tan objetivos de intervencion, méas bien, la diferencia radica en el fin
que se busca y la cualificacion de quien dirige el proceso.

En el marco de las conceptualizaciones, considero relevante puntualizar
una distincion antes de proseguir con el capitulo de este libro. A menudo
se suele confundir el término “perro de asistencia” con el de “perro de
terapia” o de “perro de intervencién terapéutica”.

Si bien, ambos se incluyen dentro la categoria “perros de ayuda social”, el
primero se define legalmente en Chile como “aquel que fuere individual-
mente entrenado para realizar labores en beneficio de una persona con
discapacidad. Los perros de asistencia podran ser entrenados para realizar
labores de perros guifa, de sefial, de servicio o de otro tipo” (Ley N° 19.284,
Articulo 25-C). Por lo tanto, éstos son perros que conviven con un usuario
en especifico, no teniendo otra funcién mas que la de apoyar la indepen-
dencia funcional de esa persona en particular, con funciones especificas
segun el tipo de discapacidad que presente la persona.

A diferencia de los perros de asistencia, los perros de intervencion terapéu-
tica no estan regulados por ningtin marco legal, sus funciones son amplias,
el repertorio conductual entrenado es mas flexible y diverso, pueden tra-
bajar con uno o varios usuarios y en diferentes contextos; sin embargo, sus
funciones se realizan dentro de periodos de tiempos acotados y con una
frecuencia limitada. Viven bajo el cuidado de su entrenador, su guia y/o en
las instalaciones de la institucién de la cual depende.

.Y qué pasa con los supuestos “perros de soporte o apoyo emocional”?

No puedo dejar pasar la oportunidad de comentar sobre este polémico
tema. Primeramente, es importante saber que los perros de soporte emo-
cional no cuentan, en ningun lugar del mundo, con estandares de entre-
namiento especifico ni se han establecido los parametros de seleccién de
los individuos, asi como tampoco con qué comportamientos deben contar
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para acreditarse como tales, y no hay tampoco en Chile ninguna norma que
lo establezca.

Por lo tanto, los perros de soporte emocional, a diferencia de los perros de
asistencia, no tienen derechos de acceso a supermercados, farmacias, restau-
rantes, etc., no existiendo en Chile ninguna institucién ni persona natural ca-
pacitada ni acreditada para otorgar dicha “certificacién”. El acceso a cualquier
establecimiento publico o privado estara supeditado apenas a la voluntad de
quien regule los ingresos a dichos edificios ya que no estan incluidos bajo el
concepto legal de perro de asistencia y no estan amparados por la ley. Infeliz-
mente, se han conocido casos de entrenadores que han llegado a cobrar altas
sumas de dinero por el entrenamiento de perros de soporte emocional sin
ninguna validez o garantia.

Lo mismo ha ocurrido con perros para nifios con autismo, laboradores en la
mayoria de los casos, que han sido adquiridos sin entrenamiento especializado
para la funcién de asistencia, los que, al no cumplir con las expectativas de los
usuarios, derivan muchas veces en reubicaciones o, en casos mas severos, en
abandono y graves negligencias en su contra.

La terapia como un contexto de aprendizaje: Aprendizaje,

plasticidad cerebral y motivacion

El neurodesarrollo humano tipico consta de un proceso progresivo, que in-
cluye aspectos como el control postural, la marcha, las habilidades manipu-
lativas, el lenguaje, las habilidades socioemocionales, etc. Estos aprendizajes
se correlacionan con cambios a nivel neuronal. La plasticidad cerebral es la
capacidad que tiene la estructura cerebral para modificarse con el aprendizaje.
En este contexto, la atencién y la motivaciéon en una tarea pueden potenciar la
plasticidad cerebral: la plasticidad hacia nuevos aprendizajes ocurre si existe
motivacion, si existe un proposito vy, si el resultado es exitoso, se repetira la
tarea para transformarse en automatica.

Dicho la anterior, toma todo el sentido y relevancia la incorporacién de anima-
les, tanto como medio y estrategia para la consecucién de objetivos terapéuti-
cos, como con el fin dltimo de promover cambios conductuales mediados por
el aprendizaje. Gracias a la presencia de los animales en sesién, se ha observa-
do un aumento a la tolerancia al esfuerzo y la permanencia en las actividades
de la sesién (Silva, 2021).
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La terapeuta ocupacional Paula Silva (2021), ha descrito tipos de activi-
dades terapéuticas a realizarse en el contexto de la neurorehabilitacién,
que han probado ser exitosas segun la condicién presentada por pacientes
atendidos en Teletén Santiago, en su programa de TAA y que han mostra-
do ser favorecedores para el aprendizaje motor:

1) Tono alto: perros y actividades suaves.

2) Tono bajo: perros y actividades intensas.

3) Compromiso motor severo: actividades de permanencia.

4) Compromiso motor leve: actividades dindmicas que impliquen movili-
dad.

5) Déficit cognitivo: actividades sensoriales y de conexién.

En este contexto se han observado los siguientes beneficios en sesion:
1) Facilita el desempefio de usuarios en las actividades.

2) Favorece control motor y funcionalidad de extremidades superiores.
3) Favorece desarrollo habilidades sociales.

4) Aumenta motivacién y la adherencia al tratamiento.

La IAA se ha convertido en un procedimiento sustentado por la evidencia
obteniendo un reconocimiento vélido por sus resultados, de modo que al
compararlos con las técnicas y procedimientos tradicionales, pueden resul-
tar incluso mas rapidos, eficaces y aceptados, por lo que dichas acciones
constituyen una importante fuente de recursos para los profesionales (Dun-
can, 2000, en Oropesa, Garcia, Puente & Matute, 2009).

Una investigacion realizada por Martin y Farnum (2002) demostré que los
nifos exhibieron un comportamiento mas lidico, se mostraron méas con-
centrados y conscientes de su entorno social en la presencia de un perro
en comparacién al comportamiento exhibido frente a una pelota y a un
perro de peluche.

Junto con conocer los beneficios y potencialidades de la TAA, es im-
portante tener en cuenta algunas consideraciones sobre la implementa-
cién de dicho tipo de terapia de parte del profesional que la ejecutara
(Martinez, 2008):

1) Efectuar un sistema de anélisis completo de la institucion en la que se
llevard a cabo el programa, asi como conocer el caso de cada paciente/
familia para disefar la intervencién mas idénea.

2) Emparejar el animal a las necesidades, a la problemética especifica, asi
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como valorar la capacidad del nifio o adulto a responder ante el animal.

3) Definir el criterio, las metas y resultados esperados.

4) Comprender riesgos (rasgufios accidentales, contacto con saliva, posibles
reacciones alérgicas a evitar, etc.) y sus beneficios.

Aspectos socioemocionales: La construccién de experiencias

Muchos nifios con los cuales he tenido, junto a mis equipos, la oportunidad
de trabajar, han circulado de centro en centro con familias desesperanzadas,
frustradas y angustiadas por la busqueda de respuestas. Pacientes que innu-
merables veces se han puesto en manos de terapeutas y médicos, llegan mos-
trdndose resistentes e incluso desafiantes ante cualquier contexto que minima-
mente evoque sus experiencias previas.

En este complejo escenario, la cualidad mas poderosa de la TAA es la capaci-
dad que posee de ayudar a construir experiencias y a la percepcién del espa-
cio terapéutico como un lugar grato y diferenciado, lo que en dltima instancia
contribuird a la predisposicién emocional de los usuarios al enfrentar sus ma-
yores desafios en sesion. Por ejemplo, distinta es la disposicion ante la tarea
de ayudar a la bisqueda del juguete perdido favorito de Looney, una hermosa
border collie de terapia, dentro de un circuito motor que involucra habilidades
sensoriomotoras y cognitivas de alta complejidad, frente al mismo desafio sin
una misién tan “importante” como aquella.

Todo esto estd potenciado por la forma en que presentamos el espacio: un
lugar lo mas parecido a una casa, con fotos de perros, decoracion temética
de animales y donde los profesionales de la salud no usan uniformes clinicos.

Con ello, los nifios logran asociar a la persona a cargo de la sesién con el
perro de terapia lo cual aporta en forma positiva al vinculo terapéutico (Fine,
2010). En este sentido, algunos autores describen la funcién de los animales
y, especialmente de los perros, como “lubricantes” o “catalizadores” del vin-
culo terapéutico (Fine, 2010). Todo ayuda a una resignificacion del espacio
de intervencién, donde ademas los perros son percibidos como pares con
quienes no solo juegan, si no que tienen la tarea de ayudarlos también a
ellos con “sus dificultades”.

Los animales pueden inducir un estado de relajacién por el simple hecho de
atraer y mantener la atencién, con cambios fisioldgicos cuantificables y promo-
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viendo la sensacion de tranquilidad (Fine, 2010), descentrando la atencién
sobre los usuarios, sobre todo hacia aquellos que presentan desafios rela-
cionales, emocionales o de comunicacion.

No son pocas las anécdotas donde los nifios logran un nivel de identifi-
cacién tal que no es raro que ellos atribuyan caracteristicas propias a los
perros de terapia, como cuando son preguntados sobre qué edad creen
que tienen los perros o en qué “curso van” (si, dentro de nuestras sesiones
creamos la ilusién a que los perros también van a la escuela y también les
cuesta poner atencién en clases o que odian las matematicas), asi como
atribuciones sobre emociones que los perros experimentan en ese mo-
mento, como perciben a sus cuidadores, sus relaciones con sus “amigos
y familiares”, a qué le temen, como expresan su enojo, su alegria, su tris-
teza, etc. Todo esto constituye un valioso recurso de informacién para los
profesionales que intervienen, especialmente a los psicélogos infantiles,
que a través del tipo de relacién que expresan con los animales también
les daran luces de cémo establecen sus patrones relacionales y la signifi-
cacién de sus vinculos con los otros. Estos temas son ampliamente abor-
dados en el libro “Animal Assisted Play Therapy” de Risé VanFleet y Tracy
Faa—Thompson, quienes proponen una interesante perspectiva de trabajo
con perros y caballos desde la terapia de juego.

Es por medio del trabajo con los perros, como “sujetos de relacion” (con-
cepto descrito por el antropozodlogo italiano Robertp Marchesini, afio),
que podemos potenciar la toma de perspectiva interpersonal, el reconoci-
miento y expresion emocional, el respeto de turnos, el trabajo colaborati-
vo, respeto de limites y de diferencias interindividuales, la resolucién adap-
tativa de conflicto, comunicacion asertiva, entre otras habilidades sociales
que podrén transferir a sus relaciones con otras personas. Estos son, por
cierto, los tépicos que abordamos en los talleres de habilidades sociales
asistido por animales, que resultan muy provechosos de tratar bajo esta
modalidad, dentro de cuyos efectos colaterales encontramos el promover
el cuidado hacia todas formas de vida y que conlleva el desarrollo de futu-
ros adultos sensibles a las necesidades de quienes los rodean.
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Palabras finales

Los animales pueden transformarse en el mejor compafiero de trabajo de un
terapeuta, cuyo valor radica en, simplemente, ser él mismo. Este puede transfor-
marse en la llave de esa puerta que el ser humano adulto no logra poseer, en el
pase libre al mas intimo rincén del alma de un nifio (o un adulto) asustado por un
mundo demasiado racional como para saber contenerlo, en la herramienta con
la cual construir puentes, siendo el balsamo necesario para ayudarnos a percibir
que la realidad quizads no es tan dura como parece. La magia que genera el
cambio pareciera tener su génesis en la expresividad de unos ojos inocentes, en
la simpleza del lenguaje, en la presencia viva y palpable de un perro, pero sobre
todo en la incondicionalidad de un vinculo que pide poco o nada a cambio.
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COMUNIDAD Y BIENESTAR EN LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: CLAVES PARA
SUPERAR LA POBREZA Y LOGRAR INCLUSION

Isabel Robles Meza

En el inicio de este capitulo, es fundamental compartir algunos planteamien-
tos y antecedentes que permitan situar a la comunidad, respecto del rol que
cumple en el bienestar de todos los ciudadanos. Comprendida como el con-
texto donde las personas desarrollan vinculos, también siendo el espacio o
territorio donde es posible articular los apoyos necesarios y requeridos para
lograr el bienestar. Particularmente trascendente es el rol que cumple respecto
de la situacién de pobreza y la discapacidad, de manera particular con la disca-
pacidad intelectual, ya que ambos factores, pobreza y discapacidad, generan
una doble exclusion.

Reconociendo que en las Ultimas décadas Chile ha mostrado importantes
avances en materia de inclusion, proteccion social y bienestar de las perso-
nas con discapacidad (PcD), entre los que destacan la ratificacion en el afio
2008 de la Convencidn Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de las Naciones Unidas, la promulgacién de la Ley N°
20.422 sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de las Personas
con Discapacidad el afio 2010, la N° Ley 21.015 que incentiva la inclu-
sion laboral en2017, entre otras iniciativas, las brechas existentes son aun
significativas y preocupantes respecto de las personas con discapacidad
intelectual (PcDI) que viven en situacién de pobreza ya sea por ingresos y/o
multidimensional. Estas brechas se expresan de manera transversal hacia
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este grupo de ciudadanas y ciudadanos y son particularmente urgentes
de resolver en esta poblacién ya que dificultan o, abiertamente, impi-
den romper con esta mencionada doble exclusién. Se estima que el
31% de las personas con discapacidad mental, concepto que incluye la
discapacidad intelectual, se encuentra en situacion de pobreza multidi-
mensional, en comparacién con el 20,2% de las personas sin discapaci-
dad mental (Hogar de Cristo, 2023).

Ahora bien, si entendemos la discapacidad como lo establece la Con-
vencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapaci-
dad, es decir, la situacién que viven las personas con deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (2006), resulta logi-
co pensar en que dichas barreras del entorno, requieren de estrategias
y acciones concretas para poder derribarlas o al menos disminuirlas a su
minima expresion.

Concretamente, estas barreras se expresan muchas veces en ausencia de
redes de apoyo, exclusion social, discriminacion, barreras de acceso a ser-
vicios basicos, entre otros factores que limitan la participacion plena de
las personas en la sociedad (Observatorio de Derechos Humanos de las
Personas con Discapacidad Mental, 2014).

Esta declaracion se vio especialmente reflejada en época de pandemia
donde las medidas de confinamiento, restringieron la interaccion su me-
dio habitual, reduciendo de manera importante las actividades sociales,
laborales, recreativas y de apoyo, tanto de las PcDI como de sus familia-
res. Por otra parte, el aislamiento les impidié mantener pautas de interac-
cién y mantencién de vinculos interpersonales con familiares y personas
en su barrio, lo cual entorpecié sus procesos de socializacion. Por todo
lo anterior, esta poblacién demostrd ser un segmento altamente expues-
to a la vulneraciéon de derechos en la pandemia y, por ende, se vio mas
susceptible de ver afectada su calidad de vida y bienestar general (Hogar
de Cristo, 2023).

Ahora bien, para desarrollar una reflexién sobre la conexién indisoluble

entre el contexto comunitario y el bienestar, a continuacién, se detallan
tres factores claves.
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Primera clave: Rehabilitaciéon con base comunitaria,

la base del bienestar.

La rehabilitacién con base comunitaria (RBC) es una estrategia basada en ex-
periencias de trabajo comunitario en Africa durante la década del 80, instalada
con fuerza y sentido a partir de la década del 2000 por distintos organismos
internacionales para abordar la inclusién social efectiva de las PcD. Considera
una mirada integradora en temas como la accesibilidad, oportunidades y po-
breza de las personas con discapacidad (Organizacién Internacional del Traba-
jo [OIT], Organizaciéon de las Naciones Unidas para la Educacion, la Cienciay la
Cultura [UNESCO)] y Organizacién Mundial de la Salud [OMS], 2004).

La RBC ha sido utilizada por distintos paises en el disefio de politicas, planes
y programas que promuevan el bienestar y la inclusion social en PcD. Con-
cretamente, en nuestro pais, la legislacion recoge la RBC y sefiala de manera
explicita la responsabilidad del Estado respecto de las acciones de habilitacion
y rehabilitacién de PcD y, ademas, consagra el deber del Estado de fomentar,
preferentemente, la rehabilitacion con base comunitaria (Ley N°20.422, 2010).

El objetivo central de estrategia de RCB es “promover el reconocimiento de la
poblaciéon con discapacidad como miembros de la sociedad, con derechos y
deberes ciudadanos, y el empoderamiento de la poblacién con discapacidad
y sus familias” (Buitrago, 2008, p. 56). Se trata de asegurar que las PcDI, para
efectos de este capitulo, tengan un rol protagénico y activo respecto de sus
propios procesos, puedan desarrollar el méximo potencial de sus capacida-
des, accediendo a las oportunidades y servicios existentes en la comunidad
y, de esta forma, lograr su plena inclusién social. Aunque la denominacién
de la estrategia de RBC pudiera asociarse solo a conceptos como recuperar,
mantener o mejorar, es importante reforzar que ésta implica una nocién mas
amplia de rehabilitacion la cual incluye la equiparacién de oportunidades y la
integracién en la comunidad (OIT, UNESCO & OMS, 1994).

Como todo proceso complejo y de largo aliento, requiere ser llevado a cabo
bajo ciertas condiciones que favorezcan la obtencién de sus resultados e im-
pacto en la vida concreta de las PcDI. Por esta razoén, resulta fundamental
combinar distintos esfuerzos provenientes de las propias PcDI, de sus familias
y de las distintas comunidades a las que pertenecen. Ademas, requiere de la
concurrencia de servicios gubernamentales y de la sociedad civil, al menos, en
las dimensiones del bienestar como salud, educacion, vivienda, trabajo y par-
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ticipacion social, entre otras sefialadas en la Encuesta de Bienestar Social
(EBS) aplicada desde el afio 2021 por el Instituto Nacional de Estadistica y
el Ministerio de Desarrollo Social (2023).

Pero, més alla de las definiciones y declaraciones tedricas desde la evidencia
nacional e internacional, por supuesto muy necesarias, seria legitimo pregun-
tarse, ¢ por qué es importante la RBC para mejorar el bienestar de las PcDI?

Porque es en esta vivencia concreta y significativa de vincularse a la co-
munidad, de ser y sentirse parte de ésta, donde las propias PcDI pueden
hacer ejercicio de un rol protagénico en su vida, involucrandose en las de-
cisiones que le afectan e interesan, buscando las soluciones mas pertinen-
tes; en tanto, su familia y comunidad, se involucran en un proceso realizado
desde las propias PcDl y no solamente con ellas o para ellas.

Lo anterior, permite implementar iniciativas que sean inclusivas, realistas y
sostenibles en el tiempo. Resulta mas desafiante atin implementar dichas
iniciativas cuando las PcDI viven en contextos de pobreza, a propésito de
lo cual es ineludible el rol del Estado con politicas orientadas a apoyar
adecuadamente la permanencia de la persona con discapacidad mental
incluida en su familia y/o su comunidad. El apoyo social que, muchas veces
ha sido abordado con un enfoque més bien asistencialista e individual, re-
quiere de una implementacién basada en un enfoque de derechos donde
los componentes sociales, territoriales y/o comunitarios, sean pilares fun-
damentales. Y claro, se requiere avanzar en iniciativas desde lo publico y
también desde el ambito privado, de la sociedad civil. La responsabilidad
principal debe recaer en el Estado como garante de este derecho, mien-
tras que en su implementacion también se debe comprometer a colabora-
dores publicos y privados: la sociedad en su conjunto debe ser convocada
e involucrarse respecto del bienestar e inclusion de las PcDI.

Otra distincién importante a considerar respecto de la RBC, ademas de
su sello comunitario, es su implementacion en los contextos habituales
de la vida cotidiana de las personas, es decir, en sus barrios y espa-
cios territoriales relevantes (sedes comunitarias, negocios, plazas, ferias
libres, etc.), por lo que se refuerza la relevancia de la participacién de los
distintos actores que forman parte de las redes territoriales y son pieza
fundamental para el logro de procesos integrales que contribuyan al me-
joramiento del bienestar de las PcDI.
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La RBC, por tanto, busca evitar que se repliquen aquellas légicas o practicas
cotidianas mas tradicionales de intervencion centradas en una relacion donde
el rol del experto es el preponderante. De esta forma, los profesionales y téc-
nicos que trabajan en la tematica, deben asumir un nuevo rol como “asesor,
guia y facilitador de los procesos; capacitador y orientador capaz de transferir
las herramientas que permitan un efectivo empoderamiento de las personas y
sus cuidadores; sosteniendo una relaciéon horizontal donde exista una asociati-
vidad fundada en la cooperacién entre el profesional y las personas”, tal cual
lo sefala el Instituto Nacional de Rehabilitacién Pedro Aguirre Cerda en una
publicaciéon del afio 2010 (p. 25). En este sentido, las directrices de la RBC se
centran en el empoderamiento de las personas con discapacidad intelectual
y sus familias como un enfoque clave para alcanzar el universo de bienestar”
(Garcia-Ruiz, en Guajardo et. al., 2014, p.22).

Segunda clave: Vivir incluido en la comunidad, es un derecho.

La Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad consagra este derecho en su articulo N°19, desde una perspectiva
mas integral al sefialar que la PcDI tiene derecho vivir de forma independiente
y a ser incluido en la comunidad (2006). Es interesante este planteamiento
ya que, de alguna manera, une o condiciona ambos derechos vinculados de
forma indivisible. Esta conexién podria ser obvia si consideramos que somos
seres sociales que nacemos y vivimos insertos en un contexto, familiar y comu-
nitario, somos parte de una sociedad. Mas aln, para las PcDI, muchas veces
se presentan numerosas barreras para lograr vivir insertos en su comunidad y
mayores alin para favorecer su vida independiente.

Por esta razén, se requiere de la incorporaciéon del concepto de ajustes razo-
nables, también sefalado en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, que lo define como la adaptacién 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 &mbitos de su vida (2006).

Existen desafios de los cudles el conjunto de la sociedad debe hacerse
cargo ya que dificultan o impiden la inclusiéon de las PcDl en general y, en
particular, para aquellas que presentan mayores niveles de pobreza. Un
desafio central es eliminar la discriminaciéon y/o estigmatizacion social que
viven las personas con discapacidad mental. El estigma, entendido como
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el acto de poner caracteristicas a un grupo considerado diferente, que
lo hacen distinto al propio, es una imagen dificil de cambiar. También,
los sentimientos de incompetencia como sentir verglienza por vivir en
situacion de pobreza y exclusion social, son elementos que debilitan las
redes de apoyo y cualquier vinculo existente entre la persona y su en-
torno (Chase & Walker, 2012). La falta o debilidad de estas redes implica
desenvolverse con menos contactos sociales, menos recursos y apoyos
emocionales y sentimientos de menos integracion (Bénhnke, 2008).

Estd demostrado que las mayores 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 en-
cuentro, muchas veces llevan a rechazarlos y/o infantilizarlos, normalizando
de esta manera, su marginacién de la vida social y comunitaria. La no dis-
criminacién y trato digno hacia las PcDI constituyen un desafio de valorar la
diversidad y la diferencia, como una riqueza para toda la sociedad.

En este sentido, las comunidades y las redes son elementos que refuer-
zan capacidades individuales y colectivas, favorecen el ejercicio pleno
de los derechos, y constituyen una parte esencial en la vida de las per-
sonas en general y, particularmente, de las PcDl. Sin duda, nos desafia a
trabajar colectivamente para superar la desigualdad y la pobreza expre-
sadas en multiples barreras que deben ser derribadas para permitirles
ser incluidos completamente, favoreciendo el ejercicio de los derechos
y la ciudadania.

Tercera clave: Participacién y autonomia para un

bienestar efectivo

Aunqgue evidentemente son conceptos distintos estan intimamente relacio-
nados al ejercicio de derechos en las PcDI. La participacion es un ejercicio
que favorece el intercambio y la transformacion en las personas, su practica
genera condiciones para su empoderamiento, lo que también es esencial
para avanzar en el ejercicio de la autonomia en las personas con discapaci-
dad mental (Fundacién Nuevos Rostros, Hogar de Cristo, 2014). Una nueva
perspectiva sobre la ciudadania, la vincula mayormente con el dmbito de
la vida social, donde la calidad de dicha vida social serian su fin y objeto,
ademés de un elemento fundamental para el desarrollo de las personas
(Lechner, 2000).
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Relacionado con el planteamiento anterior, el Programa de las Naciones Uni-
das para el Desarrollo (PNUD), plantea que los obstaculos y facilidades para el
ejercicio ciudadano estarian determinados, en gran medida, por la calidad de
los vinculos sociales que se establezcan entre los miembros de la sociedad, ha-
ciendo especifica alusion a los lazos de confianza, la conversacién con otros y
la cooperacién con los demds, como elementos que favorecen la participacion
ciudadana en un nuevo contexto social (PNUD, 2000).

Revisando experiencias de participacion, a modo de ejemplo concreto, encon-
tramos una experiencia en la Fundacién Rostros Nuevos del Hogar de Cristo
que esta relacionada con el ejercicio de la ciudadania a través del voto, que
surge a raiz de la implementacién de la inscripcion automatica y el voto volun-
tario (Ley N° 20.568), y a propésito del reconocimiento del derecho a la asis-
tencia en el acto de votar para las PcD (Ley N° 20.183). Este escenario motivd
alas PcDlI, que por afios no habian podido hacer ejercicio de su derecho a voto
al no estar inscritos en el servicio electoral, a informarse, prepararse y decidir
su participacién en las elecciones municipales del afio 2013, y sucesivamente
en todas elecciones y votaciones venideras, contando con los apoyos reque-
ridos por parte de sus familias, vecinos, voluntarios y profesionales y técnicos
que forman parte de los equipos de rehabilitacién de los distintos programas.
La participacion ciudadana a través del ejercicio del voto es particularmente
relevante cuando consideramos el factor pobreza, ya que las personas perte-
necientes a los mayores quintiles de ingresos presentan tasas de participacion
un 10% mas altas que las personas de menores quintiles de ingresos, segun
datos aportados por alumnos de la Universidad de Chile en su tesis para optar
al grado de magister en economia aplicada el afio 2018.

Es asi como las PcDI, auténomas y empoderadas, tienen la capacidad de to-
mar decisiones en relacién a su forma de vivir, pensar y actuar, y tienen control
sobre los recursos que poseen, lo que los hace protagonistas de sus propias
vidas. Promoviendo el empoderamiento, la persona puede acceder a una au-
tonomia real, donde su proyecto de vida sea desarrollado de forma libre, con
conciencia y mediante decisiones propias que sean respetadas por sus otros
significativos, asi como por la comunidad a la que pertenece.

La autonomia entendida como un derecho, se relaciona con que las perso-
nas, al margen de sus capacidades funcionales, puedan desarrollar un pro-
yecto vital basado en su identidad personal y tener control sobre ellas mis-
mas. Entonces, se requiere comprender las capacidades, eliminar las barreras
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del entorno, y proveer de los apoyos necesarios y ajustes razonables para
su desarrollo.

De esta concepcién deviene inexorablemente la transformacién del rol del
profesional, técnico y/o cuidador, desde un modelo de sustitucion de la
persona y sus decisiones, hacia un modelo de asistencia, apoyo o facilita-
cién para el ejercicio de la autonomia. En la medida que la PcDI aprende
a desenvolverse con autonomia -entendida como la facultad abstracta de
decisién sobre el gobierno de la propia vida-, a organizar su vida, a acce-
der a actividades dentro y fuera de su hogar, las posibilidades de satisfac-
cién aumentan, trayendo como consecuencia un mayor bienestar personal
y familiar (Fundacion Rostros Nuevos, Hogar de Cristo, 2015).

A modo de resumen, el contexto comunitario es un factor fundamental
para superar la pobreza desde una perspectiva multidimensional y para
alcanzar mayor bienestar en las PcDI sus familias y comunidades. Para esto
se requiere:

1) Del protagonismo de las propias PcD, jugando un papel activo en su
bienestar e inclusién, donde la familia y comunidad son parte del proceso,
respetando su autonomia.

2) Que los equipos técnicos y/o profesionales que trabajan con las PcDl,
desempefian un rol de asesor, guia y facilitador de los procesos, no de
expertos que definen lo que es mejor para ellas y sus familias.

3) De la concurrencia de esfuerzos combinados de todos los actores pre-
sentes en la comunidad; de toda la sociedad.

4) De intersectorialidad en el trabajo para dar respuesta integral a las mul-
tiples necesidades de las personas, sus familias y comunidades.

Finalmente, es importante sefalar que el rol del Estado en esta materia y,
por qué no decirlo con fuerza, de la sociedad en su conjunto, es ineludible
a través de la generacion de normativas y politicas publicas en pro de la
inclusion. Pero el cambio cultural requerido sigue siendo responsabilidad
de todos y todas los miembros de una comunidad. La experiencia en el
trabajo con personas con discapacidad mental en contexto de pobreza y
exclusién, muestra que un camino concreto para realizar cambios culturales
de esta envergadura, es la incorporacién de valores como el respeto y la
tolerancia en la vida cotidiana, estableciendo vinculos entre las personas
con discapacidad y sin discapacidad. Estos vinculos se generan y fortale-
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cen al conocer y compartir con una persona con discapacidad mental en el
barrio, en |a feria, en el negocio o supermercado, cuando es un compariero de
trabajo o en el liceo o colegio, o porque es un vecino. Es en el seno de la vi-
vencia diaria personal y de la familia, 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 construccién de una sociedad més acogedora, tolerante de
las diferencias, una sociedad mucho mas humana.
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COMUNIDAD

VIDA EN COMUNIDAD Y BIENESTAR DE LAS
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Andrea Allamand Puratic

“No existe ningun ser humano que no contenga al mismo
tiempo un elemento social”

Salvador Madariaga

“Sélo nos hacemos humanos en el convivir” y para vivir en
una sociedad mejor se vuelve necesario querer, de verdad,
vivir con el otro

Humberto Maturana

Con estas dos frases damos inicio a este apartado. Palabras que intentan re-
presentar el sentir y el espiritu que durante mas de una década he decidido
movilizar y practicar, que resultan de la consolidacién de reflexiones e ideas
que han ido surgiendo en diferentes documentos, entrevistas, redes sociales y
conversaciones internas. La necesidad personal, humana, como mujer, madre,
asi como también concepciones que surgen desde el circulo cercano y de la
busqueda de cientos de familias, cuidadoras amigos/as y profesionales, que
van en interrelacién con teorias y conceptos recogidos de diferentes autores,
algunos leidos con anterioridad, otros que he integrado en el recién cursado
Diplomado de Salud Mental y Bienestar de Personas con Discapacidad de la
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Universidad Andrés Bello, junto a autores leidos en diferentes etapas de
la vida de mi hija con sindrome de Down. Hoy tengo la oportunidad de
compartirlo con el titulo “Vida en comunidad y bienestar de las personas
con discapacidad”.

El objetivo de este capitulo es invitar y reflexionar respecto al acceso y
bienestar que resulta convivir en comunidad, en el contexto de las per-
sonas con discapacidad (PcD) y sus familias. Para poder desarrollar el
contenido, se han definido dos aspectos a desarrollar: 1) El ser humano
y el sentido de comunidad; y 2) Relaciones Sociales, familia y bienestar
en PcD.

Desde tiempos antiguos, los seres humanos hemos vivido en grupos so-
ciales. Nos agrupamos en barrios, complejos residenciales y ciudades,
lo que nos obliga o facilita vivir junto a otros bajo normas de conviven-
cia y reglas, y llevar una vida en comunidad. Multiples investigaciones
han tratado de medir el impacto psicolégico que genera vivir en comu-
nidad para los hombres y mujeres, y ser participe de ella (Hombrados—
Mendieta & Lépez-Espigares, 2014). Deberiamos detenernos y volver a
internalizar el poder que esto tiene en el grupo objetivo que nos con-
voca, y comprender que el proceso psicolégico que ha permitido dar
explicacion a este efecto es el sentido de comunidad, entendido como:
el sentimiento de pertenencia a una comunidad, asi como la percepcién
de interdependencia entre sus miembros, por la cual cada miembro del
colectivo se siente importante para los deméas y para el grupo (Cue-
to et al.,, 2016). Para entenderlo, resulta interesante conocer qué es
comunidad, pudiendo destacar algunas definiciones como: “la unidad
simbdlica relacionada con la vida en comun (p. xx); “un entorno activo
y relacional donde la pertenencia, las conexiones entre individuos y la
cultura compartida predominan, con el propédsito principal de adap-
tarse a las exigencias del entorno y cubrir las necesidades comunes”
(Krause, 2007, p. xx). La comunidad es también el escenario de la cons-
truccion de relaciones humanas y valores interpersonales vinculados al
conocimiento de los y las demas, a la conciencia del colectivo y de una
situacion de vida compartida, asi como a la bisqueda de cambio social
a través de la organizacién y la cohesion social (Cueto at al., 2016).
Una sociedad cohesionada crea un sentido de pertenencia, promue-
ve la confianza, combate la exclusién y la marginacién, y ofrece a sus
miembros la oportunidad de una movilidad ascendente (Consejo de
Cohesidén Social, 2020).
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Bienestar y comunidad

En las dltimas décadas, ha habido una disminucién del capital social y un de-
bilitamiento del ya comentado sentido de comunidad. La industrializacion y la
modernizacién han impactado fuertemente los vinculos comunitarios, promo-
viendo sociedades mas individualistas. Segun el estudio de Putnam & Trincado
(2004), en los dltimos 25 afos, la participacion individual en la comunidad ha
disminuido, lo que también ha reducido los lazos de reciprocidad y confianza
entre sus miembros, afectando el sentido de comunidad.

Anélisis desarrollados por Cueto et al., (2016) describen cémo la psicologia
ha abordado el estudio del bienestar individual, principalmente desde dos
enfoques: el enfoque heddnico, que concibe el bienestar en términos de la
busqueda del placer y la evitacién del dolor (bienestar subjetivo) y el enfoque
eudaimonico (bienestar psicolégico). El bienestar psicolégico hace referencia
a la autorrealizacién y, principalmente, al desarrollo de una vida con propédsi-
tos, a la capacidad percibida de lidiar con emociones negativas y enfrentarlas
de manera saludable, logrando darle un significado a cada experiencia.

En esta misma linea de investigacidn, se hace énfasis a cdmo, en entornos
socialmente vulnerables, identificarse con el entorno social cercano, o sea con
el grupo del cual forma parte, impacta en el bienestar, y que estas relaciones
son especialmente significativas en situaciones donde se requieren estrategias
colectivas para la supervivencia y el desarrollo de la familia y la comunidad
(Vallejo et al., 2017).

iHasta qué punto son importantes las relaciones personales para

nuestro bienestar?

En el contexto del bienestar, resulta relevante abordar la soledad. Diferentes
articulos abordan cémo esta emocion, llevada a un estado mas permanen-
te, puede tener un impacto negativo en la calidad de vida y aprendizaje de
las personas. Al vincularse significativamente con otros, practicar la empatia y
promover entornos colaborativos que fomenten la conexién social, “podemos
combatir la soledad y mejorar la calidad de vida y el bienestar emocional de
las personas en la sociedad moderna” (HPI One, 2023).

Las personas mas conectadas con la familia, los amigos y la comunidad son
mas felices y estan fisicamente mas sanas que aquellas que tienen peores co-
nexiones (Waldinger y Shulz, 2023). La salud de las personas que experimen-
tan un mayor grado de aislamiento del que desearian, se deteriora mas rapida-
mente en comparacién con aquellas que se sienten conectadas con los demas.
Ademas, las vidas de quienes se sienten solos tienden a ser mas cortas. En una
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entrevista que BBC Mundo hizo a Robert Waldinger, coautor del libro “The
Good Life” (“Una buena vida”) y cuarto director del estudio que durante
85 afios ha llevado a cabo la Universidad de Harvard sobre el desarrollo
adulto, con alrededor de 700 adolescentes, explicod que la calidad de nues-
tras relaciones es el mejor indicador de nuestra felicidad y salud a medida
que envejecemos. Ademas, se resalta que “nunca es tarde para fortalecer
esas relaciones o formar nuevas conexiones, ya que la soledad y el aisla-
miento son factores estresantes” (BBC Mundo, 2023).

Comunidad y PcD

Estamos en tiempos de incertidumbre, como todo periodo en el que se
navega entre un viejo y experimentado paradigma y otro emergente (Va-
ras et al., 2022). Tal como explica Tamarit (en Varas et al. 2022), el paradig-
ma que estaba centrado en el diagnéstico y el déficit va quedando atras,
dando paso al paradigma que debemos abogar hoy, centrado en la digni-
dad de cada persona en base a su individualidad, pero por sobre todo el
reconocimiento del derecho a una buena vida, plena y en una comunidad
digna. Se necesita un sistema de servicios comunitarios centrados en el
contexto, donde la combinacién de varios contextos dignos en un territo-
rio especifico, formaria la base de una comunidad digna (justa, inclusiva,
promotora de bienestar personal y social, cohesionada desde valores éti-
cos) (Varas et al., 2022). Esto invita directamente a las organizaciones y a
la sociedad en general, a entregar servicios desde el rol que le compete
a cada uno, centrado en la persona, bajo el modelo de los derechos hu-
manos, la plena inclusion en la comunidad y sociedad, y la lucha activa,
de forma sostenida.

Desde la perspectiva del modelo biopsicosocial y avanzando hacia el
modelo de la diversidad que valora la dignidad de la persona, en Chile
contamos con un marco normativo robusto, que proporciona una base
sélida para promover acciones concretas en favor de la inclusién de
las PcD. El afio 2008, Chile ratificd la Convencidon Internacional sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Uni-
das, comprometiéndose asi a “asegurar y promover el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las
personas con discapacidad sin discriminacién alguna por motivos de
discapacidad” (2006, p.6). El Articulo 19, que se refiere a la “Vida in-
dependiente e inclusién en la comunidad”, reconoce el derecho de las
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PcD a vivir de forma independiente y a ser incluidas en la comunidad, es-
tableciendo que los Estados parte deben tomar medidas efectivas para
garantizar este derecho.

Dentro de la normativa existente en Chile, se destaca la promulgacién de
la Ley N°20.422 que "Establece normas sobre igualdad de oportunidades e
inclusién social de personas con discapacidad”, cuyo objetivo es “Asegurar
el derecho a la igualdad de oportunidades de las personas con discapaci-
dad, con el fin de obtener su plena inclusién social, asegurando el disfrute
de sus derechos y la eliminacién de cualquier forma de discriminacién fun-
dada en su discapacidad” (2010, articulo 1) y la Ley N°21.015, que incentiva
la inclusién de PcD al mundo laboral. Al respecto, la Ley N°20.422 permite
incorporar la nocién de barreras con las que lidian las PcD, al mencionar
que "“teniendo una o mas deficiencias fisicas, mentales, sea por causa psi-
quica o intelectual, o sensoriales, de caracter temporal o permanente, al
interactuar con diversas barreras presentes en el entorno, ve impedida o
restringida su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de
condiciones con las demas” (articulo 5). Entonces, relevante resulta eliminar
barreras y tener en cuenta, ademas, que el entorno y el contexto son uno de
los aspectos mas importantes para conseguir resultados personales valio-
sos para las personas con discapacidad intelectual y del desarrollo (Rueda
& Novell, 2021). Cuando una persona experimenta interacciones sociales
positivas y significativas por parte de la comunidad, es menos probable
que exhiba conductas que preocupan Conceptos como “entornos capaci-
tadores” o “entornos capacitantes”, plantean desafios para ir construyendo
estrategias y conocimientos que nos sean utiles para el reconocimiento y
conquista de territorios inclusivos, donde las PcD reciban interacciones be-
neficiosas que aporten a su bienestar y respeten su dignidad.

Experiencia personal y familiar, comunidad para acompanarse

y empoderarse

Durante los ultimos 12 afios, desde la llegada de mi segunda hija, he sentido
una profunda motivaciéon como mujer, profesional y madre para fortalecer el
sentido de comunidad. Este impulso se arraiga en mi historia de vida, que
se remonta a la infancia, donde formar parte de una comunidad vinculada al
trabajo de mi padre fue fundamental. En ese contexto, aprendi la importancia
de pedir ayuda, cultivar relaciones significativas y experimentar el poder de
la pertenencia a algo mas amplio que la familia biolégica. Descubri que la
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independencia no siempre es el camino hacia el bienestar psicoldgico; en
cambio, la participacion activa en comunidad promueve emociones y rela-
ciones basadas en la empatia, la compasion, la generosidad y la conviven-
cia en la diversidad. Tal como esté estudiado, las personas con un fuerte
sentido de pertenencia a su comunidad brindan apoyo social a otros, lo
que en Ultima instancia contribuye a resolver conflictos comunitarios de
manera colectiva y participativa (Vallejo-Martin et. al, 2017). Cuando sien-
tes que eres la Unica persona que tiene un problema no te sientes bien, en
cambio, si puedes hablar con otras personas que tienen ese problema eso
te hace sentir menos solo. Es un sentimiento muy poderoso es un impor-
tante regulador del estrés (Waldinger y Shulz, 2022). Esa forma de convi-
vencia y desarrollo, promueve la participacion social y el empoderamiento.

Segun Vallejo-Martin et al. (2017), el sentido de comunidad favorece la
identificacion de las personas con el espacio donde se desarrollan, au-
mentando con ello el sentido de pertenencia y la conciencia de participa-
cion para resolver desafios comunes. Esto lo he observado y vivenciado
en diferentes instancias y oportunidades que, como familia, hemos bus-
cado y propiciado, participando y/o haciéndonos parte activa de diferen-
tes microcomunidades, como son, la Fundacién Down UP, Jardin Pipo, el
Colegio Institucion Teresiana, Centro Arete, Grupo Contigo, Fundacién
Excepcionales, Yoga Fen, Inclusién Temprana y Fundacién Taruca, club
deportivo que, conforme a lo declarado en su pagina web https://taru-
cas.com/, "busca trabajar con el deporte como herramienta de inclusién
social, bajo el modelo MIXED ABILITY, demostrando que el deporte es
para todos”.

Nace una comunidad, No estds Sol@! Porque juntos/as es mejor

En agosto del 2023, recibi el reconocimiento “Mujer Impacta 2023” en la
categoria “Primera Infancia y Jévenes” por el liderazgo social en teméticas
de crianza en diversidad y la consolidacion de una gran comunidad de per-
sonas y familias de hijos/as con sindrome de Down a nivel nacional. Resulta
interesante cuando la sociedad aplaude una causa de un grupo vulnerable
minoritario, un espacio de aprendizaje colectivo que no fue inicialmente
comprendido (2016) cuando en Chile imperaba fuertemente el modelo
médico rehabilitador.

Entre otros varios espacios de conversacion y entrevistas que han resul-
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tado luego de este premio, en la Revista Paula del periédico “La Tercera”,
periodistas de la Fundacién Mujer Impacta, destacaron partes de un relato
que les comparto:

En busqueda de apoyo y conocimiento para poder criar a su hija de la mejor
manera, empez6 a acercarse a diferentes familias que también tenian hijos
con esta condicion (sindrome de Down). Logré armar un “Circulo de Madres
UP” a través de plataformas virtuales que comenzaban incipientes en aquella
época (2014), en donde luego se sumaron papés (hombres), que también te-
nian dudas. En poco tiempo, aumentaron en nimero, y dandose cuenta de
que aun existian mas familias que querian unirse, invitaron abiertamente a la
comunidad. En abril de 2016, junto a 3 parejas mas, fundaron Down UP(...)
Con el fin de apoyar y acompafiar a familias que tengan hijos con sindrome de
Down hemos logrado instalar una red de soporte presencial y virtual para un
proceso que suele ser solitario, compartiendo un estilo de crianza que valora
la diversidad y empodera a las familias a incluir a los nifios/as desde un mo-
delo de derechos y entregar oportunidades movilizados por la calidad de vida
(Revista Paula, 2023).

“Tu hija tiene Sindrome de Down"” le dijo un doctor, en un tono que parecia
un pésame”. (...) Los miedos y dudas que tenia y que sigo teniendo podrian
considerarse muy similares a aquellos que tienen los padres de un nifio neuro-
tipico al nacer, pero, al adentrarse en la condicién de tu hijo/a, hay cosas que
ninguno se llega a plantear a tan temprana edad. “Tenia miedo de no saber
cdémo se iba a ir desarrollando, si iba a poder o no caminar, si iba a poder lac-
tar, si iba a poder ir al colegio y aprender” (2023).

En mi papel como coach ontolégico, colaboro con familias, organizaciones
y personas de diversas procedencias, y en este proceso se sustenta lo que
tedricamente he detallado en parrafos anteriores: que sin una red de apoyo
y profesionales que promuevan el trabajo en equipo multidisciplinario e
incentiven la integracion de PcD en la sociedad, las creencias limitantes so-
bre el bienestar de cuidadores y PcD persistiran. Impidiendo de este modo
reconocer la importancia de respetar la singularidad de cada individuo y su
valioso aporte a la comunidad. Al igual que con la familia (desde su mas
amplio espectro), “contar con una comunidad cercana que comprende y
apoya de forma natural a la persona, es un factor protector relevante” (Rue-
da & Novell, 2021). Una red de familias e hijos/as con discapacidad que
sin conocerse, deciden aprender juntos/as, en tribu, es y serad el camino
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porque, No estan sol@s!, No estamos sol@s.
Cuanto mas nutramos las relaciones positivas mas probabilidad tendremos
de sobrevivir e incluso florecer en este camino (Waldinger y Shulz, 2023).
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COMUNIDAD

DISCAPACIDAD Y PARTICIPACION EN RADIO

Juan Francisco Espinosa Alcayaga

Mi nombre es Juan Francisco Espinosa, vivo en la ciudad de Santiago, y mi
profesion es Locutor de Radio y Animador de Television.

Desde muy nifio me interesé por el mundo de las emisoras, construyendo mis
primeras grabaciones por medio de casetes, los cuales insertaba en una anti-
gua radio casetera. Estos registros los construia mientras escuchaba mi emi-
sora favorita, cortaba la voz del locutor y me grababa presentando la cancién.

El aflo 2011 fui invitado a participar en una emisora online, compuesta por
personas con discapacidad visual (PcDV), la cual comienza como un hobby y se
transforma en mi primera experiencia amateur. Luego, segui participando de
otras emisoras online, donde fui adquiriendo conocimiento, hasta que el afio
2015 decido crear mi propio medio de comunicacion, realizando mis primeras
transmisiones a través de un servidor de streaming muy bésico, que solo fun-
cionaba por medio de una plataforma para PcDV llamada “La sala de juegos”
y una pagina web poco accesible. Sin embargo, estas dificultades no fueron
impedimento para continuar con mi suefio de convertirme en locutor de radio
y poder entretener a la gente.

Es asi como, junto a amigos y seguidores de mi primer programa en emisoras
online denominado “Desorden Nocturno”, comenzamos a buscar un nombre
para este proyecto, el cual se llevd a concurso, ganando el nombre de “Radio
a Movida”. Asi nos llamamos durante dos afios, pero decidimos cambiarlo
La Movida”. A Il d te d decid biarl
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ya que existia un programa de televisiéon con el mismo nombre. Desde
ese momento nace Radio Generacién Inclusiva, la que busca integrar en
su equipo a todas las personas con o sin discapacidad. Ademas, es un
nombre que nos identifica como grupo, ya que trabajamos para generar un
lugar donde sean incluidas todas las personas pertenecientes a la discapa-
cidad y a otros grupos vulnerables de la sociedad, para que sean visibles
en nuestro medio de comunicacién.

Con el fin de potenciar dicho proyecto, ingresé a la Escuela de Locutores de
Chile a estudiar la carrera de Locucién, y de esta manera perfeccionar y apli-
car las nuevas técnicas aprendidas y, a su vez, obtener oficialmente mi titulo
de Locutor profesional. Cabe sefialar que, por las cosas del destino, resultd
ser una carrera bastante inclusiva, ya que al ser una PcDV, solo tenia que usar
mi voz y los docentes me apoyaron en todas las instancias en que lo necesité,
ya sea en adecuaciones curriculares e inclusion, por parte de la institucion y
de los companieros, con quienes formé un buen equipo de trabajo.

Al finalizar mi proceso educativo, mi compafiero de practica me hizo cono-
cer otro ambito de la inclusién, orientando nuestro proyecto de titulo en
la diversidad sexual, especificamente la comunidad LGBTIQ+. Para ello,
hicimos un programa radial donde el tema central eran las personas perte-
necientes a este grupo.

Luego conformé una agrupacion social de personas con discapacidad
(PcD), cuyo objetivo era capacitar a sus miembros, mediante talleres de
radioteatro y de locucién. Dichos talleres eran financiados a través de pro-
yectos sociales postulados por la organizacién comunitaria ya mencionada,
y buscaban desarrollar las habilidades de quienes participaban en la Radio
Generacién Inclusiva y de los residentes de la comuna donde se formo este
grupo. Gracias a estos aprendizajes, la Radio Generacién Inclusiva empe-
z6 a cambiar su publico objetivo, y a ampliar su programacién. Se fueron
creando programas con tematicas inclusivas, relacionadas con discapaci-
dad, mujeres, diversidad sexual, entretencién y musica. También se inte-
graron al equipo personas con distintas discapacidades y de otros paises.

Todas estas acciones hicieron que el proyecto Radio Generacién Inclusiva
se visibilizara ante otras organizaciones e instituciones de la sociedad civil,
las cuales buscaban difundir sus proyectos y actividades a través de las
redes sociales, la pagina web y los programas transmitidos por la emisora.
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Cabe destacar que este proyecto ha sido una escuela para algunos de sus
locutores quienes han emprendido caminos distintos, pero se han ido con los
aprendizajes adquiridos en la emisora. Asimismo, la programacién y las tema-
ticas expuestas en cada programa van en beneficio de los distintos auditores,
quienes se informan y amplian su conocimiento con el material entregado.

Actualmente, y en vistas de mejora, entre algunos miembros de la Radio Ge-
neracién Inclusiva y otros actores se ha formado una corporacién sin fines de
lucro, encontrandose entre sus objetivos apoyar a la emisora en su camino a ser
un espacio donde sigan formandose locutores y, en un futuro, ser una fuente
laboral para cada uno de sus integrantes, asi como apoyar a los grupos menos
visibles de la sociedad tales como son las personas mayores, los nifios y nifas,
y PcD, entre otros, y en distintas dreas como salud, recreacion y/o educacién.

Puedo decir que este proyecto me ha ayudado a desarrollarme en el dmbito
personal y profesional y, a su vez, ha sido un aporte para sus participantes, los
cuales han adquirido habilidades que van en beneficio de su vida personal, fo-
mentando e incentivando a la inclusién dentro de los medios de comunicacion.

El proyecto Radio Generacién Inclusiva tiene como esencia el promover y di-
fundir el bienestar de todas las personas, entre los cuales cabe destacar, las
metas orientadas a acompafiar a PCD, nifios, adultos, ancianos, mujeres, di-
versidades sexuales, y sus familias y cuidadores, para que se adapten de la
manera mas 6ptima y obtengan el mayor provecho de todas sus capacidades,
no solo aprendiendo a manejar los sistemas de la radio, sino que también lo-
grando el grado mas alto de independencia posible, facilitando su integraciéon
al medio y el mejoramiento de su calidad de vida.

Nacer con una discapacidad o, como popularmente se conoce, “ser dife-
rente”, no debe convertirse en una limitante que impida el desarrollo y la
utilizacion de las potencialidades de una persona. Esto suele ocurrir dentro
de la sociedad, que desconoce que todos los seres humanos tienen de-
rechos, como todos los demés, y los relega a un segundo plano. Ademas,
como han sido desconocidos y aislados de los demés grupos, se conforman
sectores muy reducidos, que muchas veces carecen de poder social, poli-
tico y econémico.

Es por lo anterior que todas las personas, sin distincion de raza, creencias
o religién, tienen el derecho de vivir con dignidad y calidad. En especial,

121



aquellas con una discapacidad o una sexualidad distinta, a la que ha
normalizado la gente.

Para finalizar, no olvidar la siguiente frase: cuando te encuentres con una PCD
o con cualquiera de las antes mencionada, no te fijes en lo que le falta; mirala
a los ojos, y descubriras lo que es y sus capacidades para haber llegado a
donde esta.
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COMUNIDAD

MATERNIDAD INCLUSIVA Y EL BIENESTAR DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD

Sophia Grossi

La maternidad es un viaje maravilloso y desafiante en si misma, pero cuando
un hijo o hija nace con alguna discapacidad, la experiencia de maternar se
puede llegar a sentir ain més desafiante, ya que todas nuestras expectativas
sobre lo que tenfamos planeado deben reestructurarse para abrirnos camino a
una maternidad donde no solo debemos aprender sobre nuestros pequefios,
sino que también, muchas veces, comienza un camino de aprendizajes sobre
cuidados especiales e inclusion. Esta Gltima, es un reto constante entre familia
y sociedad, ya que cuando nace un nifio o nifia con discapacidad, nos encon-
tramos con una realidad que quizés antes no habiamos visualizado, y es que
muchas de las limitaciones que ellos enfrentan no dependen estrictamente de
su condicién, sino de lo poco accesible que es el entorno y de lo excluyente
que es la sociedad para las personas con discapacidad (PcD).

Soy Sophia Grossi, madre de tres: Samuel de 12 afios, Pedro de 7 y Luciana de
2. Llevo 12 afios dedicada a los cuidados de mi hijo mayor Samuel, quien tiene
discapacidad mdltiple severa; afios en que he tenido que aprender y desa-
prender en la marcha sobre lo que es ser madre, educar, cuidar y también, por
qué no decirlo, a cuidarme. Cuando me invitaron a participar en la escritura de
este capitulo me senti muy honrada, pero a la vez senti una responsabilidad
bastante grande por cumplir y abarcar todo lo que ha sido significativo en mi
experiencia como mama y cuidadora de un nifio con discapacidad, y para po-
der transmitir los conocimientos que he adquirido no solo al cuidar a mi hijo,
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sino que también al conocer y compartir con otras familias yPcD.

Una frase que escuchamos frecuentemente es que no hay un manual para
ser padres. Sin embargo, una de las grandes diferencias entre mi materni-
dad con Samuel versus la de mis otros hijos, es que el dia que llegué por fin
con él a la casa (luego de esperar mas de 5 meses en los que permanecid
hospitalizado en la NEO), también llevaba conmigo una epicrisis llena de
indicaciones médicas, diagndsticos, y recomendaciones sobre lo que yo
debia hacer para cuidarlo. Como buena madre preocupada y, en ese en-
tonces, sobre preocupada, segui al pie de la letra todas las indicaciones de
la lista, aprendi a medir saturaciones, a preparar medicamentos, a cambiar
sondas y a hacer ejercicios de estimulacién y rehabilitacion. Por las noches
buscaba toda la informacién que pudiese encontrar sobre los diagnésticos
detallados en la epicrisis e intentaba aprender sobre las Gltimas terapias
de rehabilitacién. Habia en mi una ansiedad por aprender y manejar el
maximo de conocimientos para ayudary “curar” a mi hijo. Les cuento esto
porque, compartiendo con otras mamas con hijos con discapacidad, me he
dado cuenta que es una experiencia que tenemos en comun.

Muchas familias, al recibir el diagndstico de su hijo o hija, se enfocan en
las necesidades y los cuidados que los especialistas y el conocimiento mé-
dico nos recomiendan. De alguna manera, nuestro primer acercamiento a
ellos va condicionado con el paradigma médico y con los prejuicios que
sentimos respecto a la discapacidad. En mi experiencia de maternar, creo
que existe un antes y un después desde el momento en que dejé de ver
a mi hijo como un nifio con un diagndstico al que yo tenia que mantener
vivo, cuidar y rehabilitar, y comencé a verlo simplemente como un nifio
que, como cualquier otro, lo que mas necesitaba era amor de su mama.
No quiero decir que su condicién y cuidados especiales no me preocu-
pasen, sino que mi visién de él cambié y con ello la manera en cémo nos
relaciondbamos; a su vez, el orden de prioridades en sus cuidados también
comenzd a cambiar.
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Un cambio en la perspectiva

Como ya mencioné, el cambio en la perspectiva de cémo yo veia a Samuel
fue crucial para llevar a cabo una maternidad inclusiva y respetuosa. Aprender
que la discapacidad es una situacién provocada en la interaccién entre las per-
sonas, sus caracteristicas, el medio fisico y social que no esté habilitado para
la diversidad y que no se define como una cuestién de salud o de rehabilita-
cion, sino de derechos humanos” (Naciones Unidas, 2006), me ayudé a poder
conocer y conectar en profundidad con mi hijo por sobre su diagnéstico y asi
también cambiar mi preocupacion por rehabilitar a simplemente acompanfiarlo
en su proceso de crecimiento y desarrollo.

Lo anteriormente dicho no es algo que pase de un dia a otro, no es que te
levantes y pienses “hoy voy a ver mas alld de su diagndstico”, sino que es
algo que va cobrando sentido en la medida que te relacionas intimamente y
también cuando comienzas a observar y validar otras formas de relaciones, de
comunicacién y de realidades diversas que quizas nunca antes habifas conoci-
do. Entender que la discapacidad estd mas ligada a la falta de oportunidades
o de accesibilidad que al diagnéstico en si, me hizo cambiar el foco en el cual
invertir mi energia para ayudar a Samuel. Ya no era tan importante pensar en
la lista de diagnosticos de sus epicrisis, sino en la manera en cémo podriamos
lograr que él pudiese hacer muchas cosas.

Recuerdo un dia especifico, después que uno de los neurdlogos habia
mencionado el diagnoéstico de parélisis cerebral (PC), haber buscado por
mucho rato informacion en Internet sobre ello. Entre todas las paginas que
vi, me llamé mucho la atencién un blog de una familia de Estados Unidos
que compartia parte de la vida de sus gemelas con PC. Para mi sorpresa,
no me encontré con una familia que vivia una vida lamentable, como la
que yo me venia imaginando para nosotros, muy por el contrario, en ella
compartian muchas situaciones cotidianas de las que nadie podria sentir
|astima, sino méas bien admiraciéon. Recuerdo ver unas fotos del dia de ha-
lloween con ambas nifias disfrazadas pidiendo dulces por la calle, una usa-
ba un carrito y la otra era llevada por su madre en una silla. Ninguna de las
tres sufria, por el contrario, en las fotos siempre salian alegres, de alguna
manera se las arreglaban para adaptar el entorno y asi poder hacer lo que
hace cualquier familia.

Ese dia mi vision del futuro cambié y me propuse intentar vivir como esa fa-
milia, fue esperanzador pensar que yo también podria preocuparme de cosas
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triviales como un disfraz de halloween, o de imaginar a Samuel en la calle
junto a otros nifios jugando. Quizas parezca un poco superficial ese tipo de
pensamientos, pero poder imaginar un futuro con situaciones comunes y
corrientes era en nuestro caso aliviador.

No dejé de llevarlo a terapia ni a sus controles médicos, pero si pude
identificar sus intereses y otras necesidades complementarias como,
por ejemplo, la importancia del regaloneo, juego y descanso. Dejamos
de correr de una terapia a otra y pasamos mas tiempo en la plaza, bajé
el nivel de ansiedad y preocupacién por cumplir objetivos concretos,
como la marcha o el habla, y comencé a preocuparme de que Samuel
disfrutara con las terapias y que los especialistas y terapeutas que lo
acompafiaban fuesen respetuosos con sus emociones. En definitiva, co-
mencé a conocerlo en profundidad y conecté con él de manera mas
intima, reconociendo que sus particularidades no solo eran las relacio-
nadas a su diagndstico, sino a su caracter y su esencia. Fue entonces
cuando enfoqué mi atencién y preocupacién en su salud mental.

Crianza inclusiva y discapacidad

A partir de lo dicho anteriormente, es que como mamé descubri que los
cambios necesarios para que Sami tuviese una buena calidad de vida
no dependian exclusivamente de su rehabilitacion, sino de cambios
que debian hacerse en la sociedad y en el entorno. Ahora comenzaba
una nueva preocupacioén que consistia en buscar espacios en que mi
hijo fuese aceptado con sus particularidades: plazas accesibles, jardin
infantil inclusivo, escuelas especiales, talleres, etc. En esta etapa fue
muy doloroso descubrir que el mundo no esté capacitado ni adaptado
para recibir e incluir a las PcD.

A partir de este descubrimiento, tuve que enfrentarme también a mis pro-
pios temores. Muchas veces las familias de PcD, al ver que el mundo es
tan segregador, caemos en la sobreproteccion de nuestros hijos e hijas, y
sin darnos cuenta limitamos su capacidad de desarrollo. Esto puede pasar
porque proyectamos nuestras inseguridades, subestimamos sus habilida-
des o tenemos una mirada infantilizada sobre la discapacidad.

Entender que son, al igual que cualquier persona, individuos con dere-
chos y deberes, es el primer paso que debemos dar los padres y madres

126



para su inclusion. La familia es el primer nicleo en el cual se desenvuelve
una persona al nacer, por lo tanto, es la familia de un nifio y nifia con dis-
capacidad el primer entorno donde va a relacionarse y es importante que
sea en este nlcleo protegido, donde se le eduque a valorar sus diferencias
para desarrollar su autoestima.

Hoy en dia el concepto de inclusién es ampliamente utilizado en todos los
discursos sobre discapacidad. Pero es importante, si queremos hablar de una
maternidad inclusiva, preguntarnos qué se entiende por inclusiéon. Tomando
las palabras de Lena Saleh en la publicacion del Seminario Internacional: In-
clusiéon Social, Discapacidad y Politicas Publicas del Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF), inclusién se define como:

Un proceso, una interminable busqueda de la comprension y respuesta a la
diversidad en la sociedad. (...) Concierne a la identificacion y reduccién de
barreras, barreras que ponen obstaculos a la participacion. Es aprender a vivir,
aprender y trabajar juntos, es compartir las oportunidades y los bienes sociales
disponibles. (...) Es transformar sistemas y estructuras para que sean mejores
para todos. (2005, p.16).

De esta manera, una maternidad inclusiva consiste en la relacién entre una ma-
dre y su hijo o hija desde una mirada respetuosa, que comprende su situacion
de discapacidad en relacion a las barreras del entorno, y acepta el diagnéstico,
condicién o situacién como parte de la diversidad humana. Personalmente
considero que mi estilo de maternar, y el de muchas otras mamas cuidadoras
que conozco, es inclusiva en el acto, ya que no solo se limita en cuidar satisfa-
ciendo las necesidades de sus hijos e hijas con discapacidad, sino que actlan
como agentes de cambio buscando alternativas y exigiendo al sistema que
disminuyan las barreras del entorno, aumentando las posibilidades de partici-
pacién de sus hijos e hijas en la sociedad.

Una maternidad inclusiva es la que entiende que el bienestar, la salud, la edu-
cacién, el trabajo y la participacion en la ciudadania son derechos, y que sus
hijos e hijas con discapacidad estan en una situaciéon de igualdad en cuanto a
su dignidad y derechos en relacion a las otras personas.
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Mi aprendizaje personal

Estos 12 afios que llevo siendo mama de Sami, y también de mis otros dos
hijos, han estado llenos de aprendizajes y desafios. Sin duda Samuel llegd
a mostrarme un mundo que me era desconocido, ser mama de un nifio
con necesidades y cuidados especiales me abrio los ojos y pude ver que,
a pesar de los muchos avances en inclusién que hemos tenido, atn nos
falta mucho como sociedad para ser realmente un lugar que promueva el
desarrollo de las PcD y, especificamente, para las personas con discapaci-
dad intelectual.

Por otro lado, pude aprender a visualizar y valorar la diversidad, desarrollar
una actitud resiliente, una mayor habilidad de empatia frente a la experien-
cia de vida de otras personas y también debo reconocer que ser cuidadora
me ha exigido ser creativa para resolver situaciones cotidianas.

Existe todavia una mirada compasiva frente a las PcD y sus familias,
somos aquellos que muchos admiran pero que nadie quiere ser. Es por
ello que, a partir de mi experiencia, me he dedicado a compartir y co-
municar a otros que, cuando aprendes a valorar la diversidad, ser mama
de Samuel no tiene nada de tradgico. No voy a negar que hay momentos
dificiles, nadie quiere que su pequefio tenga que pasar por distintas
hospitalizaciones, o como cuando tras el diagnéstico se vive un duelo
del hijo o hija que imaginaste. Sin embargo, también vives muchos mo-
mentos maravillosos que no cambiarias por nada.

Este aprendizaje se reforzé cuando nacieron mis otros hijos, aprendi que
todos los procesos de crianza tienen altos y bajos, y que cada nifio o nifia
trae sus propias caracteristicas individuales que tienes que ir conociendo. La
maternidad “tipica” o sin diagnéstico, también esta llena de decisiones y
momentos dificiles a los que te vas adaptando y de los que vas aprendiendo.

Tener un hijo con discapacidad me ha permitido conocer muchas personas
y familias que han sido una tremenda inspiracion. Hoy soy parte de una
comunidad de familias con hijos e hijas con discapacidad y mis mejores
amigas las he conocido en ambientes relacionados a la discapacidad e in-
clusién. Todo esto me ha permitido no solo sentirme acompariada y poder
compartir mis experiencias con quienes me comprenden, también me ha
permitido formar una identidad y empoderamiento en torno a mi rol de
mama y cuidadora.
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A pesar que cada dia se visibiliza més la diversidad y que podemos encontrar
en las redes sociales mucha informacién de distintas realidades, condiciones,
neurodivergencias y situaciones de discapacidad, aun existe un paradigma
muy capacitista cargado de estereotipos dafiinos lo que permite que se man-
tengan barreras en el entorno.

Cuidarnos para cuidar

No quiero terminar este capitulo sin antes referirme a la importancia del cuida-
do y autocuidado para la persona que cuida. Porque pensar en el bienestar de
las PcD no puede ser posible sin pensar en el bienestar de su entorno, y sobre
todo en el bienestar de su cuidador principal en el caso que exista. Segun los
datos, en Chile el 17,6% de la poblacién mayor de 18 afios tiene un grado
de discapacidad que requiere del cuidado y apoyo de otras personas, y un
70% de las personas con dependencias son cuidadas por una mujer (ENDIDE,
2022). Segun la Encuesta de Bienestar Social 2021 del Ministerio de Desarrollo
Social de Chile, el rol del cuidador informal es desempefiado mayoritariamen-
te por familiares mujeres llegando a una cifra del 85%.

La mayoria de las mujeres y madres cuidadoras a las que he conocido ejercen
de manera voluntaria y con mucho amor la tarea de cuidar a sus hijos o hijas
con discapacidad, sin embargo, no por ello deja de ser una tarea agotadora
y que muchas veces, si no se tiene apoyo, termina sintiéndose como una so-
brecarga: relaciones estresantes a consecuencia del cuidado, decaimiento en
general (fisico, emocional y mental), sentimientos de desamparo, desesperan-
za y vacio (Pearlin en Pantano, 2012). Existe un diagnéstico llamado Sindrome
del Cuidador o Burnout Parental definido como “el cansancio emocional, la
despersonalizacion y sentimiento de falta de realizacién personal” (Pantano,
2012, en Castro, 2018). Incluso, por si no lo conocen, existe el Test de Zarit, un
test autoaplicable para cuidadores que mide el nivel de sobrecarga de quienes
cuidan a una persona dependiente.

Entendiendo que la tarea de cuidar las 24 horas a otra persona dependiente
es una tarea que requiere mucho compromiso y exigencia, es necesario recal-
car que es importante que los cuidadores, sobre todo las madres cuidadoras,
reciban apoyo no solo de otras personas de la familia o cercanos, sino que
también se les entreguen apoyos desde la sociedad y el Estado a través de
politicas publicas que garanticen proteccion tanto para la persona que cuida
como para la persona cuidada.
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Personalmente, me costd bastante entender que no bastaba con poner
toda la energia en cuidar, que por mas buena disposicién y amor que yo
sintiese por mi hijo era fundamental disponer parte de esa energia que
dedicaba a sus cuidados para también cuidarme a mi.

Cuando lef el libro Mamé Sustentable de Sonia Castro, en el que sefiala
"que el autocuidado no puede ser un paréntesis de nuestras vidas, en el
que te regaloneas con lo que sea que te guste por unos minutos, para lue-
go volver a tu vida supuestamente con las pilas recargadas. Todas sabemos
que esas pilas duran muy poco” (2018, p. 55), entendi que lo que yo consi-
deraba autocuidado estaba mal planteado. Cuidarme era mucho mas que
solo regalarme quince minutos al dia para leer o salir de vez en cuando para
sentir que no estaba dejando mi vida atrés. Tuve principalmente que apren-
der a confiar, pedir ayuda y delegar parte de las tareas de cuidados a otros.

Conclusiones

Existen muchas definiciones de maternidad como experiencias de ser ma-
dre. En este capitulo te invito a considerar como elementos de una ma-
ternidad inclusiva, en primer lugar, la relacién entre una madre y su hijo o
hija con discapacidad desde una mirada respetuosa, que acepta el diag-
nostico, condicion o situacion, como parte de la diversidad humana. Asi, la
maternidad inclusiva concibe a su hijo o hija como un sujeto de derechos
y aboga, muchas veces peleando con el sistema, para que estos derechos
sean garantizados.

En segundo lugar, reconozco que tener un hijo con discapacidad ha sido
una experiencia muy significativa que ha influido positivamente en mi vida.
Cada dia se da mas visibilidad a la diversidad y existen politicas de inclu-
sién, sin embargo, siento que aun persiste una mirada capacitista y compa-
siva sobre las PcD y sus familias. Afrontar toda esta experiencia de manera
positiva ha sido posible, en parte, gracias a estar en contacto con otras
familias en la misma situacién y entregarnos apoyo mutuo.

Finalmente, es relevante considerar que el bienestar de las personas cuida-
doras influye en el bienestar de las personas dependientes o que necesitan
cuidados. Ambos estan estrechamente ligados. Por eso, se debe pensar en
apoyos que no solo sean directos para las PcD, sino que también se deben
considerar politicas en favor de los cuidadores.
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Nota del autor: Se usé el género femenino y masculino en distintos momentos
para que el texto pueda incluir todas las realidades.
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DE LA BANCA A LA CANCHA

Carolina Picasso Berta

"El deporte tiene el poder de transformar el mundo. Tiene el poder de inspi-
rar, tiene el poder de unir a las personas de una manera que poco mas lo logra.
Tiene mas capacidad que los gobiernos de derribar barreras. El deporte nos
habla en un idioma que todos podemos entender.” (Nelson Mandela).

Durante el afio 2019, en Chile se llevd a cabo una consulta ciudadana en la
que participaron mas de 120 jovenes con discapacidad intelectual (DI) a lo
largo del pais. Un grupo de atletas lideres con DI de Olimpiadas Especiales
Chile cred, a raiz de los hallazgos de la consulta, un Manifiesto por el Deporte
Inclusivo que fue presentado por ellos al Ministerio del Deporte a fines de
2022 y que presentamos a continuacion.

Manifiesto por el Deporte Inclusivo.

Chile es un pais importante, variado, energético y carifioso. Hay muchas for-
mas de pasarlo bien, la gente es simpética, tenemos de todo. Pero, a veces,
Chile ha sido un pais irrespetuoso e intolerante. Hay personas que no se po-
nen en el lugar del otro. Hay gente que no quiere ayudar. Eso no nos gusta. El
deporte es importante porque se compite, pero igual se comparte con otras
personas. Es importante para la salud y para socializar. Te da oportunidades
para demostrar todas tus potencialidades y mejorar. Te hace sentir bien y or-
gulloso. El deporte nos ha ensefiado a aprovechar las oportunidades, nos ha
ayudado a crecer como personas, a crecer con base en la practica. El deporte
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nos ha ensefiado la perseverancia, a compartir con los demas, nos ha en-
sefiado que si se puede.

El deporte nos ha ensefiado a saber perder y ganar, a manejar diferentes
situaciones. Nos hace valorar a las deméas personas, porque cuando uno
sabe perder, entiende al otro. El deporte nos ayuda a mantenernos salu-
dables y concentrados, pero, sobre todo, el deporte nos ha ensefiado la
inclusién, que todos somos iguales.

Para nosotros y para nosotras, el deporte significa socializar; representa
poder mejorar, trabajo en equipo y ensefianza, significa inclusion.

Pero no hay acceso para participar. No nos gusta que nos dejen aparte. Ha-
cer ejercicio solos es muy triste y mas dificil. No es motivador. Por eso nos
gusta Olimpiadas Especiales, porque nos permite conocer a mas gente y
sofiar un nuevo Chile, donde el deporte sea justo, respetuoso, amable y
empaético; donde sea para todos y todas.

¢ Qué les pedimos? Que se muestre mas a la poblacién con discapacidad in-
telectual en el deporte y que todas las personas podamos disfrutarlo. Nece-
sitamos que vean la realidad, que entiendan que la discapacidad no es un
problema.

Francisca Hernandez Bustamante, Atleta Lider y emprendedora.
Gonzalo Escobar Wernli, Atleta Lider y funcionario municipal
How Lee, migrante, Atleta Lider y colaborador de empresa
Martin Liva Bustos, Atleta Lider y asistente técnico deportivo
Teresita Lira, Atleta Lider y estudiante de ilustracién

...en representacion de miles de nifios, nifias, hombres y mujeres con dis-
capacidad intelectual, en todo Chile, que merecemos, finalmente y para
siempre, pasar de la banca a la cancha.

Estos jovenes expresan muy claramente que el poder que el deporte tie-
ne en sus vidas no solamente contribuye a mejorar las habilidades fisi-
cas, mentales y emocionales necesarias para enfrentar y superar desafios
dentro de la cancha, sino también aquellos que deben enfrentar fuera del
contexto deportivo, en sus vidas diarias.
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Reflexionemos sobre algunas de las realidades que experimentan las perso-
nas con discapacidad intelectual (PcDl) y consideremos algunas cifras que son
indicativas de dicha realidad. Conforme a informe del Fondo de las Naciones
Unidas para la Infancia (UNICEF) del afio 2021, hay 19,1 millones de nifios y
nifas con discapacidad en la regién Latinoamericana, lo que representa el
10% de todos los nifios entre 0y 17 afios de la regién y que de este grupo, 9
millones viven bajo la linea de la pobreza (UNICEF, 2021a). Comparados con
nifios sin discapacidad, estos nifios y nifias tienen: 24% menos de probabili-
dades de recibir una atencién temprana; un 42% menos de probabilidades de
tener conocimientos basicos de lectura, escritura y aritmética; un 25% maés de
probabilidades de sufrir emaciacion y un 34% mas de probabilidades de sufrir
retraso en el crecimiento; un 53% més de probabilidades de sufrir sintomas
de infeccién respiratoria aguda; un 49% mas de probabilidades de no haber
asistido nunca a la escuela; un 51% mas probabilidades de sentirse infeliz; un
41% mas probabilidades de sentirse discriminado; un 32% mas probabilidades
de recibir castigos corporales graves” (UNICEF, 2021b).

Asimismo, podemos agregar que “al menos a 90% de los nifios y nifias con
discapacidad intelectual, en paises en desarrollo, se les niega una educacion
de calidad. Como resultado de la falta de ensefanza, la educacién en salud
que se imparte en las escuelas no llega a los nifios y nifias con discapacidad
intelectual. Aun cuando hay inclusién en los programas educativos, muy a me-
nudo hay exclusién social e incluso burla y abuso. Los docentes no se sienten
preparados para trabajar con la discapacidad intelectual y la falta de apoyos
para asegurar una educaciéon de calidad, deja a los nifios y nifias con discapa-
cidad intelectual con sus derechos vulnerados” (Special Olympics, 2009, p.
XX). “Los reportes sobre el maltrato de individuos con discapacidad intelectual
incluyendo abuso fisico y emocional demuestran consistentemente niveles de
negligencia y con frecuencia tratamientos abusivos en mayor escala que la
poblacién sin discapacidad intelectual” (Naciones Unidas, 2011, p. XX). “Entre
los adultos con discapacidad intelectual, 83% mujeres y 32% hombres han
sido victimas de abuso sexual” (Johnson & Sigler, 2000, p. XX). El 68% de las
adolescentes con DI ha sido abusada antes de los 18 afios (UNICEF, 2022).
Las familias con hijos/as con discapacidad intelectual enfrentan méas desafios
y estrés que el resto de las familias. Las personas con discapacidad intelectual
tienen empleos de niveles més bajos y/o menos significativos que la poblacion
general e incluso que otros grupos con discapacidad. En general, transversal-
mente en todas las sociedades, las personas poseen actitudes que reflejan
una baja expectativa de competencias y alta expectativa de problemas en
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relacién a las personas con discapacidad intelectual. En muchas culturas,
el mal entendimiento de la discapacidad intelectual, creencias culturales
irracionales y simplemente el miedo, hacen que las personas discriminen
constantemente a aquellos con discapacidad intelectual y a sus familias,
produciendo estigmas, aislamiento, incluyendo detencién forzada, burlas,
negligencia, abuso fisico y en algunos casos la muerte, incluyendo infanti-
cidio (Special Olympics, 2009).

Si esta es la realidad de las PcDl y la de sus entornos, serfa prudente esti-
mar que las limitaciones en las conductas adaptativas de las personas con
discapacidad (PcD) y que definen su condicién, afectan significativamente
su bienestar integral. “Los nifios con discapacidad estan en desventaja con
respecto a los nifios sin discapacidad en la mayoria de las medidas relacio-
nadas con el bienestar infantil” (UNICEF, 2021).

La Organizacién Mundial de la Salud (OMS) destaca en su mirada holisti-
ca de la salud, que la actividad fisica regular junto a otros factores como
una dieta saludable, relaciones sociales positivas y el acceso a servicios de
salud adecuados contribuyen al bienestar de las personas. (OMS, 1946).

Los beneficios de la actividad fisica y la practica deportiva en las personas
de cualquier edad estdn méas que demostrados. Existen beneficios fisicos
que son mas obvios, como mejorar ciertas enfermedades y hasta evitar que
se desarrollen, disminuir la obesidad, y mantener un buen nivel de capaci-
dad respiratoria, entre otros. Pero igual o mas importantes son las ventajas
socio-afectivas que la actividad fisica y el deporte pueden aportar.

Analicemos mas en detalle como el deporte y la actividad fisica impactan
la vida de las personas.

Para este fin, tomemos las seis dimensiones claves para el bienestar que
plantea una de las més destacadas investigadoras contemporaneas al res-
pecto, Carol Ryff (2014), en su teoria del bienestar psicolégico.

1) “Autonomia: Se refiere a la capacidad de ser independiente, autodirigi-
do y tomar decisiones que reflejen los valores y metas personales.” (Ryff,
2014, p. 12). Se dice cominmente que la autonomia es mucho mas barata
que la dependencia, y no solo econémicamente, sino socialmente. El de-
porte aporta importantes beneficios a la autonomia de una persona:
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e Fortalecimiento muscular y éseo: El ejercicio fisico regular, como el deporte,
ayuda a fortalecer los musculos y los huesos, lo que puede mejorar la capaci-
dad de moverse de manera independiente.

* Mejora de la coordinacién y el equilibrio: Practicar deportes implica movi-
mientos variados y coordinados, lo que contribuye a mejorar la habilidad para
mantener el equilibrio y coordinar los movimientos.

® Incremento de la resistencia y la energia: La practica regular de deportes
puede aumentar la resistencia fisica y la energia, lo que permite a las personas
realizar actividades cotidianas con mayor facilidad y por periodos de tiempo
mas prolongados.

* Desarrollo de habilidades motoras: El deporte puede contribuir al desarrollo
y mantenimiento de habilidades motoras finas y gruesas, lo que facilita tareas
como vestirse, cocinar o cuidar de si mismo.

e Estimulacién cognitiva y emocional: Participar en actividades deportivas también
puede tener un impacto positivo en el estado de &nimo y la cognicién. Ayuda a
reducir el estrés, mejorar la concentracién y promover un mejor estado de animo.

* Fomento de la independencia: Al mejorar la fuerza, la resistencia y las habili-
dades motoras, el deporte puede ayudar a las personas a realizar tareas diarias
sin depender tanto de la ayuda de otros.

* Los entornos que apoyan la autonomia (como podria ser pertenecer a un club
o taller de entrenamiento y competencias deportivas) permiten que las personas
encuentren y sigan sus pasiones y preferencias, y esto es fundamental para la mo-
tivacion, el rendimiento y el bienestar a largo plazo (Ryan & Deci, 2017).

2) "Crecimiento personal: Implica el deseo y la blsqueda constante de cre-
cimiento y desarrollo en distintos aspectos de la vida, asi como el manejo
efectivo de desafios y cambios.” (Ryff, 2014, p. 12)

* La participacion en el deporte puede revelar y poner de manifiesto aspectos
importantes del caracter y la personalidad de una persona. A través del de-
porte, las personas pueden enfrentar desafios, superar obstaculos y aprender
lecciones valiosas sobre perseverancia, determinacién y trabajo en equipo, lo
que contribuye significativamente a su crecimiento y desarrollo personal.
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3) “Relaciones positivas con otros: Se relaciona con la calidad y el apoyo de
las relaciones interpersonales, el sentido de conexién y el aprecio por las
relaciones significativas.” (p. 12)

e En primer lugar, al participar en actividades deportivas, las personas tie-
nen la oportunidad de interactuar y colaborar con comparieros de equipo,
lo que fomenta la construccion de confianza y camaraderfa. Ademas, el
deporte promueve la comunicacién efectiva, el trabajo en equipo y el res-
peto mutuo, habilidades fundamentales para establecer relaciones positi-
vas en cualquier contexto. También proporciona un espacio para compartir
intereses comunes, lo que puede fortalecer los lazos sociales y crear un
sentido de comunidad. En resumen, el deporte puede ser una poderosa
herramienta para promover relaciones positivas y construir conexiones sig-
nificativas con los demas.

4) "Propésito en la vida: Se refiere a tener metas claras y un sentido de
direccion, sentir que la vida tiene un significado y propésito mas alla de las
actividades diarias.” (p. 12). El deporte puede tener un impacto significati-
vo en el propésito de vida de una persona de varias maneras:

¢ Sentido de logro y superacion: Al establecer metas deportivas y trabajar
para alcanzarlas, las personas experimentan un sentido de logro y supera-
cion personal. Esto puede proporcionar un propésito claro y tangible.

* Desarrollo de habilidades y talentos: La dedicacion al deporte permite a
las personas desarrollar y perfeccionar habilidades especificas, lo que puede
llevar a una mayor realizacion personal y un sentido de propésito al utilizar
esos talentos.

* Fomento de la disciplina y la determinacién: El entrenamiento y la partici-
pacion en competiciones requieren disciplina y determinacién. Estos valo-
res inculcados a través del deporte pueden extenderse a otros aspectos de
la vida, proporcionando una base sélida para perseguir metas y objetivos
en general.

® Promocién de la salud y el bienestar: La practica regular de deportes
contribuye a la salud fisica y mental. Una vida saludable y activa puede
aumentar la sensacion de bienestar y proporcionar un propésito intrinseco
en mantenerse en forma y saludable.
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e Canalizacién de la energia y el estrés: La actividad fisica es una forma efectiva
de liberar el estrés y canalizar la energia. Esto puede contribuir a una sensacién
de equilibrio y claridad mental, lo que a su vez puede ayudar a definir y perse-
guir objetivos de vida més claramente.

5) “Autoaceptacion: Es la capacidad de aceptarse a uno mismo con sus for-
talezas y debilidades, y tener una actitud positiva hacia uno mismo.” (p. 12)

¢ El deporte no se trata sélo de competencia y rendimiento, sino también de
aceptar y amar tu cuerpo tal como es, apreciando lo que es capaz de lograr.

¢ El deporte puede ser una herramienta poderosa para promover la autoacep-
tacion al enfocarse en las capacidades y logros individuales, en la competencia
con uno mismo en lugar de comparaciones externas.

* Fomento de la confianza y la autoeficacia: Al alcanzar metas deportivas y
superar desafios, una persona puede desarrollar una mayor confianza en sus
propias habilidades y un sentido de autoeficacia, lo que puede extenderse a
otros aspectos de la vida.

6) Dominio del entorno: Implica tener un sentido de competencia y control
sobre el ambiente que rodea a la persona, y la capacidad para adaptarse y
enfrentar los desafios que surgen.” (p. 12). El deporte puede tener un impacto
positivo en el dominio del entorno de una persona de varias maneras:

® Desarrollo de habilidades fisicas y técnicas: La practica regular de deportes
implica aprender y perfeccionar habilidades especificas relacionadas con el
deporte en cuestion. Esto puede llevar a un mayor dominio del cuerpo y las
capacidades fisicas.

* Desarrollo de habilidades tacticas y estratégicas: En muchos deportes, la
toma de decisiones rapida y estratégica es crucial. Esto puede ayudar a una
persona a desarrollar habilidades para analizar situaciones y tomar decisiones
efectivas no solo en el deporte, sino también en otras areas de la vida.

® Promocién de la disciplina y la perseverancia: La dedicacién al deporte a
menudo implica seguir un plan de entrenamiento, cumplir con horarios y su-
perar desafios fisicos y mentales. Esto fomenta la disciplina y la capacidad de
enfrentar dificultades con persistencia.
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* Fomento de la adaptabilidad: Los deportes pueden presentar situacio-
nes cambiantes y desafiantes que requieren adaptabilidad y capacidad de
respuesta rapida. Estas habilidades pueden transferirse a situaciones en la
vida cotidiana que requieren adaptarse a cambios.

"El deporte promueve el desarrollo humano y el bienestar” (Mahan y Ru-
bin, 2016), impacta positivamente en las vida de las personas y tiene el
poder para generar bienestar integral. Dentro de esto, destaca Olimpiadas
Especiales (OE) como movimiento social que se consolidé en el mundo
como referente de deporte para PcDI.

OE ve al deporte como una herramienta de desarrollo personal y social y
cree en la competencia deportiva justa como un motor para el auto desafio
y para lograr que cada persona alcance su méaximo potencial. No busca el
alto rendimiento, por el contrario, el maximo rendimiento personal.

El gran objetivo es crear oportunidades de participacion para todas las
personas con DI, independientemente de su nivel de habilidad. Se busca
que todas las personas que participen tengan una competencia justa y que
el deporte finalmente aporte a su bienestar personal, el de sus familias
y entornos. OE se enfoca en las habilidades, competencias y fortalezas
de cada uno de los atletas independiente de su condicion. jEl diagndsti-
co de DI queda fuera de la canchal Esto se logra a través de un sistema
de competencias llamado “series equitativas”, que genera la mejor de las
experiencias durante las competencias, no sélo para los y las atletas, sino
también para las familias y el piblico en general que las observa. Las
series equitativas son formadas por un méximo de 8 atletas con DI que se
agrupan de acuerdo con su nivel de habilidad deportiva. Esto hace que,
en una carrera, de atletismo, por ejemplo, todos los atletas de una serie
compitan con pares de semejante nivel de habilidad y vayan igualados en
la carrera hasta el final. Se premia a los tres primeros deportistas con me-
dallas de oro, plata y bronce y se reconoce a todos los demés de la serie
con medallas de participacion. Todos son reconocidos por participar y dar
lo mejor de si mismos.

Esta forma promueve la participacion y el maximo esfuerzo de cada uno
para conseguir su mejor marca. No deja a nadie atras por mucho margen,
lo que podria generar una frustracién grande y la posibilidad de abandonar
la practica deportiva. Por el contrario, esta experiencia justa hace que los
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deportistas quieran mejorar sus marcas para la proxima competencia ya que
la distancia con la primera posicién no es inalcanzable. Se trabaja con los en-
trenadores que juegan un papel fundamental a la hora de asegurar que cada
atleta dé lo mejor de si.

La percepcion de las familias de atletas con DI, en América Latina, participan-
do en competencias de OE, refleja la filosofia de la organizacién; el deporte en
OE fomenta la mejora del bienestar integral de los y las jévenes participantes
(Special Olympics, 2009).

Figure 1: Family Perceptions of Athlete Improvement (Latin America)®
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Fuente: (Special Olympics, 2009).

La busqueda de un mayor bienestar es una aspiracién de todas las personas.
Como lo sefalara el destacado tenista norteamericano, Arthur Ashe,”el verda-
dero propdsito del deporte no es el bronce, sino el desarrollo del caracter, el
entrenamiento del espiritu y la preparacion para los desafios de la vida.”

En general, la participacion de los jévenes en el deporte para el desarrollo esta
ganando popularidad y cobrando impulso debido a su valor para promover
los conocimientos para la vida y los elementos esenciales de la ciudadania
mundial. Fomentar las capacidades de resolver problemas, comunicarse efi-
cazmente, aprender a negociar, tomar las mejores decisiones, solucionar con-
flictos, gestionar relaciones interpersonales, ser consciente de uno mismo y
lidiar eficazmente con las emociones y el estrés son componentes importantes
para mejorar la capacidad de salud y bienestar (Mahan y Rubin, 2016).
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En conclusién, el deporte, en particular a través de iniciativas como
Olimpiadas Especiales, emerge como una poderosa herramienta para
el desarrollo integral de PcDI. No solo contribuye a la mejora de habi-
lidades fisicas y mentales, sino que también aborda desafios sociales y
emocionales, promoviendo valores fundamentales como la inclusion, la
autonomia y el respeto.

La participacion en el deporte no solo impacta positivamente en la salud
fisica, sino que también fortalece la autoaceptacién, promueve relaciones
positivas con otros, y brinda un sentido de propésito y direccién en la vida.
Ademas, al eliminar barreras y fomentar la competencia equitativa, OE
destaca como un modelo que impulsa el méximo rendimiento personal,
priorizando el desarrollo de habilidades y fortalezas individuales.

En un contexto donde las PcDI enfrentan diversas formas de discrimina-
cion y desafios socioecondmicos, el deporte se presenta como un agente
transformador, generando oportunidades para superar barreras y construir
comunidades inclusivas. Trabajar hacia la expansién de estas oportunida-
des y garantizar el acceso universal al deporte para PcDl es esencial para
avanzar hacia un Chile y un mundo mas justo, respetuoso y empatico. En
dltima instancia, el deporte no solo es un medio para ganar medallas, sino
una via para forjar caracteres, entrenar espiritus y prepararse para los de-
safios de la vida.

iTrabajemos para lograr que mas y mas jévenes con DI tengan la oportu-
nidad de sentirse mejor integralmente pasando de la banca a la canchal
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SENDERISMO SIN LIMITES: PROMOVIENDO LA
SALUD MENTAL DESDE EL DERECHO AL OCIO Y
LA RECREACION

Glenda Durdn Caro

Afortunadamente, cada vez més en nuestro pais y en el mundo se esta hablan-
do de inclusion y, sobre todo, se estan realizando acciones que permiten ge-
nerar procesos para su desarrollo. Gestionar la inclusion implica abrir espacios
de participacion en todos los &mbitos, més alld de lo laboral, lo educacional, la
habilitacion y la rehabilitacion, que son los &mbitos con que, tradicionalmente,
la gente asocia este concepto. Sabemos que queda mucho por hacer, sobre
todo en un contexto post pandémico donde la salud mental se ha visto muy
afectada y es posible evidenciar graves problemas en esta area, ante lo cual re-
sulta urgente que se incorporen al quehacer de la salud préacticas que faciliten
el acceso a los espacios de autocuidado. Nuestra gran tarea como Fundacion
eres durante este Ultimo periodo ha sido, justamente, generar instancias e
iniciativas que aseguren respetar el derecho al ocio y a la recreacién.

El contacto con la naturaleza produce beneficios para todas las personas, tan-
to en aspectos fisicos como psicolégicos. Entre los efectos comprobados, es-
tan las mejoras en el estado fisico y mental, la reduccién del estrés y la fatiga,
la disminucion de la irritabilidad, el aumento de la autoestima, la mejora en
la capacidad de concentracidn, y la tendencia hacia pensamientos positivos,
asi como una mayor imaginacién y propension a la sociabilidad (Corporacion
Nacional Forestal (CONAF) y Universidad Tecnologica Metropolitana (UTEM),
2020). Basados en ello, Fundacién eres junto a la Corporacién Nacional Fores-
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tal y la Fundacién Sendero de Chile, crea y desarrolla el programa Sende-
rismo sin Limites (SSL).

Este reconocido programa ofrece accesibilidad al aire libre como soluciones
para personas con discapacidad (PcD) y movilidad reducida. Su accionar se
fundamenta en el compromiso adquirido por Chile en el afio 2015 cuan-
do, junto a 193 paises miembros de la Organizacién de las Naciones Unidas
(ONU), adopté la Agenda 2030 para el Desarrollo Sostenible. Este plan de
accién en favor de las personas, el planeta y la prosperidad, tiene por objeto
fortalecer la paz universal dentro de un concepto mas amplio de la libertad.
El cumplimiento del compromiso firmado requiere, en este sentido, el rol
activo de entidades gubernamentales, la sociedad civil y el sector privado.

Uno de los aspectos contenidos en la Agenda 2030 esté en directa relacion
con el acceso a la naturaleza de toda la sociedad. Asi, la meta 11.7 de la
sehalada Agenda 2030 indica “Para 2030, proporcionar acceso univer-
sal a zonas verdes y espacios publicos seguros, inclusivos y accesibles, en
particular para las mujeres, nifios, las personas de edad y las personas con
discapacidad” (Chile Agenda 2030, 2018).

SSL considera en su implementacién la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas y nor-
mativas chilenas como la Ley N° 20.422 sobre igualdad de oportunidades
e inclusién social de personas con discapacidad (PcD), que rige en el pais
desde el afio 2010, y promueve los siguientes cinco principios fundamen-
tales para el desarrollo de la inclusién y calidad de vida para PcD: 1) vida
independiente: las personas con discapacidad tienen derecho a tomar deci-
siones, ser auténomas, participar activamente en la comunidad y desarrollar
su propia personalidad; 2) accesibilidad universal: promover que todos los
espacios, las actividades y los objetos puedan ser comprendidos y utilizados
por las personas en igualdad de condiciones; 3) disefio universal: concebir
desde su origen o disefio que los espacios, las actividades y los objetos que
usamos sean accesibles para todas las personas; 4) intersectorialidad: todas
las politicas publicas de cualquier ambito deben considerar los derechos de
las PcD; y 5) participacion y didlogo social: las PcD, las organizaciones que
las representan y las que agrupan a sus familias, deben participar en el de-
sarrollo de las politicas publicas que les conciernen. Si bien como sociedad
aun tenemos mucho trabajo por delante, la Ley N°20.422 representa un
gran avance en materia de garantizar y promover los derechos de las PcD.
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Como organizacién estamos convencidos que, para alcanzar una vida sana y
de calidad, debe existir algiin grado de armonia en cada uno de los principios
anteriormente sefalados. Y que cualquier desajuste en el acceso, en la auto-
nomia y en la participacién afectard la salud en general y la salud mental en
particular. Estas premisas nos obligan a generar programas con un enfoque
sistémico que, desde la perspectiva del derecho, pueda dar alternativas para
que cada persona cuente con herramientas de gestion y puesta en préctica de
sus proyectos de vida. Puesta en practica que, a su vez, considera el autocui-
dado como un pilar fundamental.

SSL es una experiencia de turismo en la naturaleza, de bajo costo, con si-
llas adaptadas fabricadas por Fundacion eres. La experiencia se desarrolla en
parques sin o con poca accesibilidad, donde las PcD y movilidad reducida
transitan por los senderos de los parques en las sillas conducidas por volun-
tarios, participan en actividades de autocuidado, de bafios de naturaleza y
de contemplacién del medio ambiente. Los monitores con y sin discapacidad
del programa, les muestran aspectos propios del lugar, tales como, el clima,
geografia, flora, fauna, entre otros. Asi, adquieren herramientas para el auto-
cuidado, y para el cuidado y la regeneracién de la naturaleza, y reflexionan
colectivamente sobre la importancia de la gestién de las personas para la con-
servacién y mejora de los espacios naturales para la vida y el disfrute de todos.
SSL es también un espacio de trabajo para PcD, que ofrece una solucién rapi-
da, innovadora y asequible para la accesibilidad al aire libre. En dicho espacio,
se realizan actividades como paseos inclusivos, capacitacion al personal para
implementar el programa y formacién para beneficiarios como monitores o
guias, contribuyendo asi a su incorporacién en la vida laboral.

La silla de senderismo es una ayuda técnica de montaje intuitivo y facil de
transportar. Es operada por dos o mas personas que desempefian roles espe-
cificos: el guia anterior observa la ruta, alerta obstaculos y guia el recorrido,
el guia posterior se preocupa de la nivelacion de la silla, articula los frenos,
controla la postura del pasajero, los guias laterales apoyan en el control de la
postura del pasajero, lo acompanan, estan atentos a sus necesidades, apoyan
la traccion y estan disponibles para los recambios de posicion que se requie-
ran. Para estos voluntarios, la experiencia es muy significativa y les permite
comprender desde un paradigma més humano y comprometido con el ser-
vicio, respetando y valorando siempre la autonomia de los participantes. El
transporte ofrece, conjuntamente, una comoda experiencia de contemplar y
apreciar la naturaleza, junto a personas con movilidad reducida, sus familias y
un gran equipo de voluntarios y trabajadores.
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Descripcién de Imagen: Voluntarios
pasean por el Parque Metropolitano
de Santiago a un beneficiario en silla
de senderismo durante uno de los
recorridos del programa Senderismo
sin Limites.

Fuente: archivo Fundacién eres
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Fuente: archivo Fundacién eres

SSL también incluye evaluacion, disefio y adecuacién de senderos en mu-
chas regiones del pais. Esto implica evaluar la accesibilidad de las ofertas
turisticas, elaborar planes de mejora para cumplir con la normativa de ac-
cesibilidad y asesorar para su implementacion. A través de convenios de
colaboraciéon y la articulacién de las redes territoriales, junto a la Corpo-
racion Nacional Forestal, se ha replicado lo anterior en diversos parque
nacionales, como el Parque Nacional Morro Moreno, Reserva Nacional
Rio Clarillo y Altos de Lircay, Parque Nacional Villarrica, Parque Nacional
Alerce Costero, Parque Nacional Chiloé, Monumento Natural EI Morado,
en donde la flora y fauna autéctona, la cultura, los aspectos geogréficos,
entre otros, estan resaltados. Todas las actividades inclusivas cuentan con
material de apoyo accesible para las actividades medio ambientales y para
el autocuidado; a la vez, estas actividades incluyen ejercicios de respiracion
consciente y bafios de naturaleza.
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Cada experiencia de viaje basa su accién en una concepcion de la vida que
reconoce y valora la inclusién, a partir del ejercicio de buenas practicas, el
impacto en las politicas publicas y la transformacién cultural, modificando
creencias y aportando expectativas de una vida mas justa y con igualdad de
oportunidades. También creemos que debemos aspirar a lograr un impacto
social, ambiental y econémico, para que este programa sea sostenible y llegue
a todos los rincones.

Las caminatas inclusivas son en definitiva una experiencia de inclusiéon com-
promiso y bienestar.

Relevando las necesidades de la comunidad, especialmente de las PcD y de
las personas cuidadoras, es necesario repensar el programa periédicamente
e instalar mejoras y nuevas acciones desde una mirada sistémica que dé res-
puesta a ellas y permita traer el futuro deseado hacia el presente.

Teniendo en cuenta que casi un 18% de la poblacion chilena y alrededor de un
15% de la poblaciéon mundial posee algiin grado de discapacidad, es primor-
dial derribar las barreras sociales que, sin duda, han ido disminuyendo. Para
ello, propiciamos el trabajo en conjunto que ofrezca nuevas oportunidades de
recreacion y ocio, aspectos centrales del buen vivir de una persona.

En el desarrollo del proyecto SSL se fueron observando y levantando algunas
inquietudes y necesidades, tanto del espacio fisico, como de las personas par-
ticipantes en relacion a conocer sobre més temas de inclusion y accesibilidad.
En este sentido, una especial relevancia de este diagnoéstico fue constatar la
necesidad de anticipar la formacién de futuros profesionales del area turisti-
ca, trabajadores sociales, psicélogos, entre otros. Por lo tanto, en escalada al
proyecto inicial se generaron nuevas iniciativas, uniéndose al proyecto otras
organizaciones, que generan una red de trabajo colaborativo publico-privado
y relevan la asociatividad, como un elemento fundamental para la inclusion.

Otra de las necesidades que se detectaron en los recorridos de SSL fue iden-
tificar las barreras en el entorno fisico, para lo cual, en asociacién con Nou-
veau Arquitectura, y trabajando de manera colaborativa con PcD, se realizan
levantamientos y diagndsticos respecto al estado de los entornos naturales y
urbanos. En el marco de los juegos Panamericanos y Parapanamericanos, se
realizé junto a Nouveau Arquitectura la evaluacién de las rutas turisticas de
cuatro regiones del pais para el Servicio Nacional de Turismo.
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El trabajo que desarrolla SSL apunta directamente a este compromiso: la
asociatividad y co-construccién con organizaciones, tales como, la Corpo-
raciéon Nacional Forestal, la Escuela Especial de Desarrollo de La Reina,
Parque Mahuida, Oficina de Discapacidad de La Reina, el Rotary Club La
Reina Alta, el Liceo Eugenio Maria de Hostos, entre otras, incorporando a
las PcD en todos los procesos. En este sentido, se trata de un programa
que busca abrir la experiencia del senderismo e incentivar el autocuidado
y la inclusién en diferentes espacios de Chile y Sudamérica. Para ello, se
cuenta ademas con el importante apoyo de Rotary Club La Reina Alta, en-
tidad que ha contribuido en la obtencién de recursos para su replicacion.

Las actividades realizadas en los recorridos estan orientadas a la contem-
placién, la valoracion, proteccion y regeneracion del medio ambiente, y el
autocuidado. Para ello, se han puesto en préactica una serie de experiencias
con disefio accesible para que puedan ser vivenciadas y disfrutadas por to-
dos. Entre ellas, se incluyen actividades de bafios de naturaleza, actividad
que, de acuerdo a la “Guia para la Practica del Shinrin Yoku en Areas Silves-
tres Protegidas del Estado” (Corporacién Nacional Forestal (CONAF) y Uni-
versidad Tecnolégica Metropolitana (UTEM), 2020),, se define como una
muy buena préactica, de origen japonés, para la prevenciéon y mejora de la
salud integral de las personas (emocional, mental, espiritual y fisica) gracias
a la conexién plena de nuestros sentidos con la naturaleza y, especialmen-
te, con los bosques. Ejemplo de ellos son las actividades de respiracion
consciente y de percepcién con todos los sentidos. Es importante sefialar
que estas actividades pueden ser practicadas no sélo en los parques, sino
también en plazas o en los jardines de casas y escuelas, por lo que adoptar
estas herramientas para ponerlas en practica en cualquier momento, inclu-
so en los espacios virtuales que se puedan incorporar, es fundamental para
contar con ellas en los momentos en que las personas sientan angustia,
estrés o cualquier otra situacion que altere su salud mental. Dicho de otro
modo, su practica permanente impacta en la salud mental de las personas
y de las comunidades ya sea previniendo el estrés y/o disminuyendo sus
efectos, y con ello aportar a la calidad de vida de las personas.

Es relevante sefialar que la practica de bafios de naturaleza estd amplia-
mente difundida e implementada en los parques de la Corporacién Nacio-
nal Forestal, los que cuentan ademas con personal capacitado para ello y
con un Manual de Disefio e Implementacién de Senderos para la Practica
de Bafios de Naturaleza (Corporacién Nacional Forestal, 2021).
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Tépicos fundamentales que debe incluir el programa SSL desde un

modelo de buena prdctica replicable

1) Autonomia: Propiciar la autonomia significa favorecer la toma de decisiones
propias en todo ambito. Es imprescindible que las PcD desarrollen y ejerzan
su autonomia y decidan siempre el rumbo de su propia vida. La autonomia se
puede ver reflejada en el programa SSL desde lo mas simple, como elegir qué
hacemos en nuestro tiempo libre, coémo tomarse un momento para relajarnos
en la naturaleza, elegir el lugar que nos gustaria visitar o las actividades en las
que se quiere participar. En cada recorrido se ofrecen opciones, donde cada
visitante puede ejercer su autonomia y la toma de decisiones tanto de su pro-
pio cuidado, como del cuidado de otros y de su entorno.

2) Ocio: Especial relevancia en los relatos de las actividades tiene el ocio. Se
promueve su importancia en nuestra calidad de vida, ya que nos produce bien-
estar tanto fisico como emocional. Por lo mismo, el ocio no es un privilegio,
sino un derecho que poseemos todas las personas, incluyendo el ocio auténo-
mo de las PcD. Es responsabilidad de todas las personas que los espacios de
ocio sean también inclusivos. Asi reforzamos nuestros lazos como comunidad
y las PcD mejoran su calidad de vida y aumentan su participacion en sociedad.

3) Comunicacion: La comunicacion es una de las capacidades més importantes
de los seres humanos, es un derecho humano basico y la necesitamos para
desarrollarnos como personas. Todas las personas tenemos la capacidad de
comunicar y expresarnos, por lo que, como sociedad debemos brindar los
apoyos necesarios cuando haga falta, y trabajar en conjunto para eliminar las
barreras que dificulten la comunicacion. Existen multiples herramientas que
expanden nuestras posibilidades de comunicacién, y que permiten a todas las
personas, con sus diferentes caracteristicas, expresarse y manifestar sus ideas,
emociones, necesidades. SSL ha desarrollado material accesible diverso para
las actividades de autocuidado y medioambientales, y procura confirmar siem-
pre que la informacién ha sido recibida por las personas y que todos y todas
hemos entendido lo que nos quieren decir.

4) Participacion: Para construir una verdadera comunidad, las personas deben
participar en la toma de decisiones, aportando sus diferentes puntos de vista
y necesidades. Es nuestro deber asegurar que las PcD participen y sean parte
activa de las decisiones, sobre todo en relacién a aquellas que las afectan
directamente. La participacién fomenta y promueve el sentimiento de perte-
necer a una comunidad, otorga dignidad a las personas, y las convierte en ac-

153



tores relevantes en la construccién de la vida en sociedad. En particular, el
programa SSL asegura la participacién en todos los procesos de diagnosti-
co, disefo, implementacién y evaluacién del programa, los aportes de las
PcD son considerados en las mejoras incorporadas. Es posible constatar en
la experiencia lo significativo que es para las PcD participar y el alivio que
florece para las personas cuidadoras ver como esto impacta en su estado
de dnimo, en el empoderamiento y en la autogestion.

5) Empleo: Siendo el empleo un derecho humano del que gozamos todos
y todas, las PcD también tienen derecho a tener un trabajo y a elegirlo de
forma libre. El programa SSL ofrece espacios laborales para personas con
discapacidad intelectual, quienes han demostrado avances importantes
en el desempefio como monitores de turismo, generando en ellos nuevas
oportunidades de desarrollo, mayor autonomia e independencia.

6) Brechas de género: Es importante poner especial atencion a las bre-
chas de género, es decir, a las desigualdades que existen entre hombres y
mujeres para acceder a recursos econémicos, sociales o culturales. Dichas
brechas dificultan que las mujeres puedan ejercer sus derechos y conse-
guir sus objetivos personales. En el caso de las mujeres con discapacidad,
estas brechas acentlan las barreras con las que se enfrentan dia a dia por
el solo hecho de vivir con una discapacidad. Por otra parte, la inmensa ma-
yoria de las personas que se encargan de los cuidados de otras personas
son también mujeres. Ellas, ademds, se enfrentan a la falta de espacios de
autocuidado, esparcimiento y participacion social. SSL se ocupa de esta
realidad ofreciendo experiencias que disminuyan las desigualdades y ase-
guren mayor equidad. Esto incluye acciones en donde todas las personas,
incluyendo quienes ejercen el cuidado de otras, puedan recrearse, recar-
gar energias, crear redes y vivir en comunidad.

Lo primero que debemos recordar es que somos personas, mas alla de si
vivimos o no con una discapacidad. Y tener presente lo siguiente: cuando
nos comunicamos con una PcD, siempre tratarla en condicion de iguales,
con respeto y acorde a su edad. Nos debemos dirigir directamente hacia
ella, aun cuando tenga un acompafiante, y utilizar un tono de voz y trato
normal. Cuando creas que una persona necesita ayuda, preguntale prime-
ro si la necesita. En el caso de que lo requiera, pregintale cémo puedes
ayudarla. Utiliza formas de comunicacion alternativas si hace falta. Y res-
peta las adaptaciones que se han hecho en su entorno para asegurar su
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comunicacion. Entabla una relaciéon o conversacion tal como te relacionas con
las demés personas, de forma respetuosa y sin prejuicios.

La montafia es un lugar inmejorable para entretenerse y disfrutar de la na-
turaleza, pero es también una oportunidad Unica para aprender. Gracias al
programa SSL podemos aprender a cuidar la naturaleza, a convivir con otras
personas, a descubrir nuestros intereses o a expresar nuestras necesidades y
emociones, entre tantas otras cosas.
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DEPORTE, OCIO
Y TIEMPO LIBRE

TIEMPO LIBRE Y BIENESTAR

Andrea Briseno OrtUzar

Carolina Gonzadlez Vilches

En este capitulo encontraran algunos parrafos que los escribiremos de forma
individual. La idea es poder también aportar desde nuestras experiencias per-
sonales, yo Andrea como madre de una persona con discapacidad intelectual
(PcDl), y yo Carolina como educadora diferencial y coach ontolégico.

Desde hace varios afios nos propusimos generar actividades para desarrollar
en el tiempo libre, buscando aportar al bienestar de las PcDI. Al sentarnos a
pensar en coémo ibamos a enfocar este capitulo, consideramos oportuno que
fueran los mismos jévenes y adultos con los que trabajamos parte de la cons-
truccion del mismo. Para nosotras, es fundamental que en cada una de las acti-
vidades de la Fundacién Ride de Vuelta se propicien los pilares de la inclusion:
acceso, aprendizaje, participacion y permanencia. No se trata de hablar por
las PcDl, se trata de incluirlos y que cada uno a su forma, con su experiencia
de vida, puedan expresar qué es para si mismo el tiempo libre y el bienestar.

Eltiempo libre y el bienestar... hacemos una pausa y reflexionamos...

¢ Cuénto sabemos de ello?
¢ Esté presente en nuestras vidas?
i Es un objetivo a trabajar?

Para que una PcDIl pueda generar su propio constructo sobre este tema, es
necesario desarrollar espacios de confianza donde podamos abordarlo, es-
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pacios donde puedan sentirse libres de preguntar o simplemente decir lo
que piensan sobre, en este caso el tiempo libre y bienestar. Sabemos lo
importante que es la autonomia y la autodeterminacién, es justamente en
el tiempo libre donde aparece el ser genuino, sus gustos, sus intereses, y al
contar con ese espacio consciente se promueve el bienestar.

Aqui surge una interrogante, jcuando aparece el tiempo libre como
un espacio, en la vida de una PcDI? Pareciera ser que esto comienza a
vislumbrarse en la adolescencia ... aunque definitivamente es algo que
existe desde siempre.

Desde los primeros afios de vida, cuando los dejamos jugando con jugue-
tes en su cuna, cuando los llevamos a la plaza, cuando un poco mas gran-
des van a cumpleafios o a casas de amigos, y asi. El tiempo libre debiese
ser integrado en el calendario de actividades y trabajado desde siempre;
eso serd un factor que ayudara también en su autodeterminacion. Si lo lle-
vamos a un ejemplo mas concreto: la importancia que sabemos que tiene
la lectoescritura y como ésta se comienza a trabajar desde temprana edad,
porque nos abre el mundo, nos conecta con el entorno, nos permite co-
municarnos; asi mismo funciona el tiempo libre, el conocer y manejar este
tiempo con plena libertad, en decidir qué hacer o qué no, le entregara a
las PcDI bienestar.

Desde esta perspectiva y con el objetivo de que juntos reflexionemos y
conozcamos qué se entiende y qué se hace en el tiempo libre, es que
decidimos invitar a 7 jévenes de 18 a 30 afios de edad, mujeres y hom-
bres con discapacidad intelectual (Dl), de diferentes ciudades del pais y
estratos socio-econémicos para preguntarle a cada uno de ellos sobre
el tiempo libre y el bienestar.

Nuestra metodologia fue una reunioén virtual, para poder hacer coincidir los
tiempos, las distancias de regiones y agendas, ya que el grupo diverso se
encuentra a lo largo de Chile. Creemos importante también descentralizar
nuestro pais y contar con diferentes miradas, enfoque que siempre se ha
tenido en la fundaciéon y que se plasma en su campeonato de snowboard
“Vive sin Limites”, que invita a personas de todo el pais. Estas personas
que han decidido ser parte de este capitulo, han vivido la experiencia de
este campeonato, por ello también fue tan motivador y alegre volvernos
a encontrar. Como lo mencionamos anteriormente, las distancias no per-
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mitian reunirnos en un lugar fisico, por lo que optamos por poner al servicio
la tecnologia y usar la virtualidad, que en nuestro caso es comun por las leja-
nias, sobre todo en la pandemia. La virtualidad se convirtié en nuestro aliado
para continuar nuestros procesos, nuestros vinculos, estar juntos, escucharnos
y conversar.

Les contamos sobre el libro y el capitulo, y la importancia de contar con sus tes-
timonios, les preguntamos si querian ser parte y que aparezcan sus comentarios
con su nombre y dijeron que si... ...Cada persona, sus palabras, sus saberes, sus
motivaciones, son la inspiracion para cada una de nuestras actividades...

Cémo fue esa reunién? Fue muy grata porque todos se conocian, habian
participado en varias actividades juntos, por lo que el didlogo fue ameno entre
risas, anécdotas y recuerdos, un espacio de encuentro. Muchos de ellos no se
vefan hace tiempo y estaban contentos y animados de encontrarse nuevamen-
te y ser parte de este capitulo expresando sus ideas.

Luego de mas o menos 30 minutos de saludo y conversacion, les explicamos
que hariamos rondas de preguntas sobre qué es para cada uno el tiempo libre
y el bienestar, que lo harfamos a través de turnos y que si alguno necesitaba
ayuda o se le olvidaba la pregunta que nos comentara. A su vez, se reforzé que
cada uno respondiera lo que siente y piensa, que no existen las buenas o las
malas respuestas, que eran respuestas propias basadas en sus experiencias de
vida, porque el objetivo era comenzar este capitulo con sus opiniones ya que
sus saberes son muy importantes para nosotros y para las personas que leeran
este libro y que, en base a sus respuestas podriamos aportar desde nuestras
experiencias como madre de una PcDl 'y como educadora y coach de PcDI. De
esta forma, juntos podriamos desarrollar mas aprendizajes sobre este dominio
de nuestras vidas tan importante como lo es el tiempo libre y el bienestar.

Les preguntamos a cada uno, para asf poder conocer lo que realmente entienden
y perciben. A continuacién, transcribimos las respuestas de cada participante.

Participantes:

Amelie Vonigel(A), 23 afios, Santiago, DI, Titulada Diplomado Habilidades La-
borales UNAB.

Romina Arratia (R),26 afios, Los Angeles, DI, Escuela especial taller laboral .
Patricia Ite (P), 26 afios, La Serena, DI, Asistente de parvulo.

Claudio Ibarra (C), 24 afios, DI, Maipo, Escuela especial taller laboral de cocina.
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Lucas Valdés (L), 18 afos, Santiago, sindrome de Down (SD), Estudiante
de Il medio.

Manuel Franke(M), 25 afos, Santiago, SD, Estudiante audiovisual DUOC.
Ariki Morales (AM), 22 afos, Isla de Pascua, DI moderada, estudiante de
[l medio en programa agropecuario, Liceo Aldea Educativa Rapanui, Isla
de Pascua

Preguntas y respuestas

¢ Qué es bienestar para ti?

M: Quiero ser el espiritu libre y estar tranquilo.

L: Dibujar, pintar, deporte, siento amor feliz.

C: Se trata cuando me divierto mucho con mis compafieros, cuando sal-
go con mi hermano, cuando estoy jugando cartas con personas nuevas y
cuando voy al gimnasio.

A: No sé que decir, estoy en duda ... es sentirse bien con uno mismo.

R: Es estar tranquila con mi familia

P: Es una habilidad de sentirse bien en la vida y también problemas, hay
que tomar buenas decisiones y adaptandose.

AM: Estar bien fisicamente y mentalmente.

¢Qué es el tiempo libre?

M: Es hacer nada.

C: Nos permite salir de la rutina y cargarnos de energia.

A: Para mi es hacer cosas que te gustan.

L: Salir a comprar.

R: Es como pasar con la familia, estar con mis amigos en el colegio.

P: Dedicarse a ser deporte, leer, estudiar, socializar con las personas y ade-
mas mejora nuestra salud mental.

AM: Hacer lo que a ti te gusta, jugar play, salir con amigos, escuchar musica.

¢ Qué haces para sentir bienestar?

A: Bailar, dibujar, pintar.

C: Escuché musica, tomar la naturaleza, ver los pajaritos y jugar en el
computador.

L: Bailar, hockey rugby, Ski, usar el celular.

M: Estar con mis primos y la gente que quiero y amo.

AB: Sacar fotos me encanta y mucho rato trabajando bienestar.

R: No estar nerviosa y estar relajada.

P: Comer sano. Vivir el presente, tener la mente positiva, organizar el tiem-
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po. Relajarse, realizar actividad fisica.
AM: Andar de buen animo, sentirme mejor dia a dia.

¢ Qué haces en tu tiempo libre?

M: Foto en los partidos de futbol de mis primos y andar en bicicleta, saltar
como iron made, voy a ver a Lucas porque es mi amigo, es choro, juego con
él, bailamos y hacemos videos.

A: Salir con mis amigos, ir al campo, a veces bailo.

C: Dibujo, voy a visitar a mi sobrino, salgo con mi hermano.

L: Bailar, juego papaya proyecto.

AB: Ordenar casa y closet, reviso mi agenda y calendario para saber lo que
tengo que hacer, primos.

R: Hablar por teléfono, chatear, escuchar musica y hacer mi cama.

P: Escuchar musica, juego a la sopa de letras, ahora no tengo tiempo porque
trabajo y me relajo en mi trabajo.

AM: Veo tele, peliculas, duermo o salgo a andar en bici o bajo a ver los partidos.

Fue tan valioso ese espacio, ver como cada uno de nosotros pudo tocar este
tema, y es alin mas valioso ver como los otros validan tu sentir, el compartir
y acompaiiar las opiniones de los participantes, ya que es la clave para que
aparezca el ser, siendo un espacio de confianza donde puedo declarar lo que
pienso y siento.

Luego de este espacio, reflexionamos y llegamos a diferentes consignas:

Definicién v/s Hacer

Observamos que la compresion de este tema se vio tefiido por el hacer: los
jovenes tenfan claridad en lo que hacen para sentirse bien o lo que hacen en
su tiempo libre. Los conceptos ;qué es el bienestar?, ;qué es el tiempo libre?,
fue complejo de expresar para algunos.

Nos dimos cuenta que es imperante trabajar estos conceptos para compren-
derlos o afianzar constructos propios, desarrollar y/o ampliar préacticas que
permitan mejoras en su calidad de vida. Si lo abordamos desde la perspectiva
de la construccién del ser, lograremos que las PcDI puedan destinar su tiempo
libre de forma efectiva, conscientes con su ser y su participacién en el medio.

El aprendizaje del bienestar desde el enfoque biopsicosocial aborda diversas
areas del ser humano, e independiente de su condicién generarad acciones
que modificaran sus resultados y por ende su calidad de vida. Establecer este

161



objetivo permitira aclarar y generar opinién, y desarrollar actividades en su
tiempo libre y tiempo de ocio, logrando un mayor nivel de bienestar en la
persona, lo que impacta en su salud.

Por otra parte, en nuestra experiencia también hemos conocido personas
que cuando tratan de abrirse a nuevas actividades o nuevos grupos se
les hace dificil experimentar. Al reflexionar esto, notamos que tiene que
ver con las aproximaciones propias al cambio, salir de la zona de confort,
pareciera ser que el mismo grupo de amigos, mismas actividades, es un
camino comodo. Sin embargo, hay otras personas que no tienen dificultad
de realizar estos cambios, les encanta conocer amigos nuevos, experimen-
tar nuevas actividades y en ello influyen los rasgos de sus personalidades,
sus experiencias previas y, para algunas personas, su flexibilidad. Consi-
deramos que es fundamental salir de la zona de confort también en la
formacion del bienestar y el tiempo libre, conociendo nuevas actividades
te permiten descubrirTE en otros espacios, y percibir con experiencia que
es lo que te gusta y lo que no. No se trata de que sea una estrategia para
PcDlI, es una estrategia para todos.

Autonomia

Es importante trabajar la autonomia desde la infancia, la posibilidad de ele-
gir, entregar alternativas para ir promoviendo la eleccién del nifio o la nifia,
en espacios donde pueda contar con alternativas de juguetes, ropa, cuentos,
entre otros. Al mostrar una segunda alternativa, se considera el elegir. El
nifio o la nifia empieza a experienciar, por ello es muy importante también
desarrollar el concepto, explicandoles y usando la palabra “elegir”. Ejemplo:
- Puedes elegir entre esta o esta polera.

- Puedes elegir entre estos dos cuentos.

- Puedes elegir entre este o este juguete.

A temprana edad, cuando ingresan al jardin o asisten a alguna fundacién
para realizar terapias de forma constante, es cuando se debe comenzar a
trabajar la temporalidad desde sus actividades como persona, armando un
horario con imagenes del lugar y actividades que se realizan habitualmen-
te, y disponer de actividades a eleccién por dia (la cantidad que se pueda).
Por ejemplo, mostrarles un horario en tamafio grande donde quepan ima-
genes visibles y comprensibles para el nifio o la nifia. Esta semana, lunes,
martes, miércoles, jueves y viernes, por las mafianas tienes que ir al jardin y
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en la tarde podemos hacer una actividad para pasarlo bien juntos. ; Te parece
si vemos el calendario y elegimos qué hacer? Este proceso permite autonomia
y bienestar, porque ayuda a la persona a conocer la temporalidad, organiza-
cion, eleccién, disfrute, bienestar.

Cuando se comienza a trabajar el constructo de bienestary tiempo libre, como
en el ejemplo anteriormente mencionado, promovemos nifios conscientes del
estar presentas aqui y ahora, en esta actividad, lo que les ayuda a desarrollar
un emocionar sano.

Sucede a menudo que los padres solicitan apoyo para trabajar el tiempo libre
con la PcDI en la adolescencia, porque se dan cuenta de su hijo/a tiene mu-
chas tardes disponibles y tiene que hacer algo. Para ello, es necesario cono-
cer su historia, gustos, intereses, agrados, desagrados, entre otros. Y luego,
vemos su calendario, su organizador, su horario, generalmente muchas horas,
muchos nombres de asignaturas, muchas terapias, y en las horas libres, no dice
nada, vemos un horario vacio en el uso de su tiempo libre, mientras que, otras
veces, no hay horario, ningiin concepto que permita desde la accesibilidad
cognitiva mostrarle a la persona que esas horas son SU tiempo libre y que
podria destinarlo a lo que él o ella desee.

¢ Sabemos cuédndo es el momento para ensefiar sobre el bienestar y el tiempo
libre?
La respuesta es clara, desde la infancia. Se debe considerar la etapa del desa-

rrollo en que se encuentra, su lenguaje expresivo y comprensivo, de acuerdo a
ello es la forma en que se debe ensefiar y, en este punto, la metodologia que
se utilice es fundamental, dado que el concepto tiempo libre es abstracto. Una
de las estrategias que dan buen resultado es el uso de pictogramas; éstos son
imagenes alusivas y significativas que permiten que la persona a través del ca-
nal de aprendizaje de la vision pueda comprender el concepto y/o accién por
medio de la imagen. Los pictogramas seran nuestros aliados.

He observado desde mi practica como educadora diferencial que el incorporar
el tiempo libre dentro de las sesiones que realizamos, permite al nifio o nifia

conocer y practicar en un ambiente escolar el uso del tiempo libre.

Por ejemplo: Estoy ensefiando en dos partes de mi sesién dos objetivos dife-
rentes: 1) numeral - cardinal O al 10, y 2) lectura y escritura de vocales.
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Primero, es necesario contar con un cronograma de sesién, ya que siempre
es importante mostrarle a la persona que es lo que vamos a hacer: eso ayu-
da a anticiparse y a regular expectativas sobre la idea que tengo. También,
es conveniente considerar al menos otras tres actividades posibles en el
caso de que alguna no se logre.

En un costado visible de la sala, pego los pictogramas y los repasamos
después del saludo.

Saludo, motivacién hacia el trabajo.

Actividad 1: Dibujo de numeral cardinal O al 5.

Actividad 2: Dibujo de numeral cardinal 6 al 10.

Actividad 3: Uso del tiempo libre en el pictograma realizado por él o ella,
y doy a elegir entre dos o tres actividades seguin sus gustos, por ejemplo,
pintar, dibujar, modelar con plasticina.

Actividad 4: Dibujo de lectura de vocales.

Actividad 5: Dibujo de escritura de vocales.

Finalmente, al cierre pregunto: jqué hicimos hoy?, ;jqué aprendimos?
Dime, muéstrame, qué hiciste en tu tiempo libre?

El objetivo de incorporar el tiempo libre es propiciar el constructo, para
lo cual es importante paralelamente conversar con los padres para que
lo intencionen en casa y asi el nifo o nifia escuche un lenguaje comun,
en diferentes contextos, casa y terapia. El lenguaje va ligado a la accion:
nombrar y ofrecer alternativas de acuerdo a sus gustos para que la persona
comprenda que en ese espacio puede escoger lo que le gustaria hacer.
Esto se logra, por ejemplo, preguntandole: jcuél de estos materiales o jue-
gos quieres escoger para tu tiempo libre? y luego agregar al pictograma
lo que escogié. De esta manera, estamos propiciando el saber que en ese
espacio puedo elegir, lo que favorecera su autonomia vy, a su vez, reforza-
mos en su rutina saber que hay momentos que son para aprender y otros
donde puede decidir con qué juego o con cual material disfruto.

Siempre para llegar a un resultado hay un proceso, y es en él
donde debemos detenernos y acompanar.

Hay personas que presentan mayores desafios dadas sus caracteristicas,
sin embargo, la ensefianza del tiempo libre es para todos, independiente
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de la condicién. Este aprendizaje los ayudara a mejorar su organizacion y pla-
nificacién, logrando llegar a una adolescencia y adultez con este recurso tan
valioso para la toma de decisiones futuras.

En mi experiencia como docente, ha sido fundamental conocer al estudiante,
ser un facilitador, por medio de sus intereses y gustos. Y no me refiero solo en
el material, o las texturas que les gustan, sino también en el que él o ella sony
de lo que se sientan parte, por ello, como les mencioné en el parrafo anterior,
la importancia del ofrecer y no solo ofrecer el material, ofrecer un didlogo con
él o ella, mantener una conversacién, que la persona sienta que estamos con-
versando, que nos importa lo que dice.

El trabajo en paralelo con la familia juega un rol fundamental en este aprendi-
zaje enmarcado en la rutina, son los padres los que mas conocen a sus hijos y
escucharlos nos abrird muchas puertas al aprendizaje. Siempre digo que, aun-
que tenga muchos afios de experiencia, el aporte de las conversaciones con
los padres es irremplazable, inmejorable, sus palabras son valiosas, enriquecen
la practica docente. No olvidar también que las personas que conviven con
nuestro estudiante con discapacidad, sus personas cercanas, su sistema, son
tremendamente valiosas para generar acciones y mejorar su vida. En el caso de
la ensefianza del tiempo libre, esos didlogos te muestran el sistema en que esta
inmerso tu estudiante, donde puedes pedir ayuda para que intencionen este
aprendizaje, para que en su rutina incluyan el tiempo libre; la estrategia es coor-
dinar acciones conjuntas que impactaran en los resultados de tu estudiante.

El bienestar en la practica docente se puede abordar también desde la in-
fancia, como lo promueven las Bases Curriculares de la Educaciéon Parvularia
del Ministerio de Educacién de Chile. En las PcDI tenemos que intencionar
este concepto, nuevamente los pictogramas nos ayudan a hacer la relaciéon
de causa-efecto, los ayudan a evocar la informacion y, con ello, a tener una
representacion mental de lo que estamos ensefiando, alimentacion, higiene,
cultura, deporte, diversion, estudio, juego con un otro, conversar, descanso,
espiritualidad/familia, salud, entre otros. Considerar todos estos dominios en
la practica constante nos van a permitir que la persona vaya consolidando un
constructo de causa-efecto, y eso ayudara en su comprensién del mundo, su
conciencia como ser, desde su individualidad. El espacio de habla y escucha
con el nifio o la nifia tienen un valor imponderable, fomenta su contacto con
otro, da seguridad a su persona, ayuda en sus habilidades paralingtiisticas.
La proxemia juega un rol fundamental, no es solo lo que digo, sino mas bien
como lo digo.
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En la etapa adolecente se incorporan nuevos desafios. Es oportuno recor-
dar que no se trata de capacidades de las PcDlI, sino de promover escena-
rios de apoyo para que la persona desarrolle aprendizajes significativos. En
este apartado, quiero incorporar una experiencia: desde hace unos afios,
previo a la pandemia, pude estudiar logrando certificarme como coach
ontolégico en Newfield Consulting; este aprendizaje logré ampliar mi
practica docente y, al ser coach, comencé a integrar en mis practicas la mi-
rada ontolégica, donde cuerpo, emocién y lenguaje fueron el motor para
abordar objetivos en adolescentes, jovenes y adultos. Observé lo impor-
tante que es el trabajo de las emociones y el poco tiempo le dedicamos;
pareciera ser que los aprendizajes escolares fuesen los mas importantes, y
aunque declaro que son valiosos y necesarios, creo que debemos darle el
mismo valor a las emociones, cémo se sienten, como se viven en el cuer-
po, cdmo las manifiesta mi lenguaje, dénde aparecen, qué acciones hago,
cémo fluyo con ellas, cbmo me abren y cierran posibilidades. Por ello, es
importante comenzar el trabajo de las emociones desde la infancia, cuan-
do logramos vincular emocién, cuerpo y lenguaje con una didactica que
respete la etapa de desarrollo y singularidad de la persona, para que él o
ella pueda ser mas consciente de su ser.

Trabajar las competencias conversacionales con PcDI de una forma didac-
tica, les permite abrir un mundo de oportunidades, crear escenarios donde
logren experienciar lo que les hace sentido, lo que los mueve, sus aspira-
ciones, aumenta su sentido de competencia y sus resultados, logrando ma-
yor autonomia para mejorar su bienestar. jLas capacidades estan! Somos
nosotros el contexto que debe ser un medio activo modificante, son los
apoyos los que deben proveer las estrategias metodoldgicas adecuadas a
la persona. Cada persona es un ser Unico, individual y social.

Por consiguiente, es importante trabajar con la persona y su familia para
que sea ella la ejecutora de su vida con todas las consideraciones pertinen-
tes y, asimismo, al entregarles todos los recursos necesarios para apoyarla,
es cuando podemos abrir y dar sentido a todas las areas del bienestar.
En esta etapa comienzan a integrarse la mirada en el futuro, la formacién
laboral o de pregrado, el trabajo, la afectividad y sexualidad, el dinero, la
comunidad, la recreacion, la salud, los impuestos, los servicios, las institu-
ciones, la vida independiente, la vivienda, entre tantos otros.
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Aprendizaje

“Todo ser humano es modificable, para ello hace falta que haya una interaccién
activa entre el individuo y las fuentes de estimulacién” (Reuven Feurstein).

En la teoria de la modificabilidad cognitiva y el aprendizaje mediado, Reuven
Feurstein sostiene que la plasticidad cognitiva es la base de las practicas exi-
tosas. Cuando la persona se enfrenta a un desafio y éste es una necesidad,
esa inquietud activa redes neuronales de blsqueda de la respuesta que, al ser
mediado, logran un resultado exitoso, incrementando el sentido de aprendi-
zaje y la experiencia ante el estimulo. Es por ello que al hablar de bienestar
y al situar a la persona en el centro, trabajando juntos, se pueden generar las
estrategias colaborativas en su contexto, y el aprendizaje en equipo de cada
area promueve la relacién y coherencias entre practicas que la PcDI necesita,
para darle mas sentido a su quehacer.

Es una etapa de desafio y de grandes cambios, sin embargo, la necesidad, el
sentido de competencia, la interaccién con el medio, la motivacion y el futuro
de quien estoy siendo y cémo quiero ser, son el motor para generar conversa-
ciones profundas del ser, que ayudan en la revisién y mirada de cémo esta el
bienestar de la persona en cada area. La lectura, las matemdticas, la ciencia, la
historia, la educacion civica, la computacion, las artes, la musica, la educacion
fisica, el uso del dinero, las redes sociales, deben estar al servicio para desa-
rrollar la competencia del ser auténomo.

Y si, ;en vez de tanto tiempo libre, le ponemos mds refuerzo para

que avance mds? Eltiempo libre, ;jqué te entrega?

Desde mi rol de mama, les puedo contar que con el paso de los afios, como
padres, hemos ido descubriendo lo importante que es el uso del tiempo libre
para las PcDl. Lo es, en realidad, importante para todos, pero uno muchas
veces no lo pone dentro del listado de prioridades, son tantas las cosas que
se van presentando a lo largo de los afios donde se debe ir poniendo el foco
que, a veces, el tiempo se va en puros objetivos a trabajar. Por otro lado, cada
dia aparece la tecnologia como una alternativa al tiempo libre que nos rema
en contra, la que si no se maneja como aliada, puede absorber ese tiempo
disponible para todas las otras actividades que pueden aparecer y ser parte
del tiempo libre.
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Desde el sentido de competencia, podemos encontrarnos con el no querer
experimentar nuevas actividades y es ahi desde donde nosotros, como
padres, hemos ido guiando ese aprender a disfrutar, a medida que uno se
siente competente en la realizacién de esas actividades. Por ejemplo, nos
dimos cuenta que una repetir la actividad (que se le da facil o se ve que
puede desarrollar con facilidad) permite que uno la aprenda y comience
a disfrutar, luego de lo cual, esas actividades se han ido transformando en
pasatiempos o hobbies para realizar en el tiempo libre. Muchas veces me
toca conversar con padres que prefieren no “obligar” a su hijo o hija a rea-
lizar cierta actividad, porque no les tinca o no les gusté la primera vez. Ojo
aqui, por favor: si consideramos que nuestro hijo o hija tienen aptitudes
para una actividad en particular, es ahi donde yo hago la invitacién a seguir
intentandolo, hasta que logre hacerlo fluido y ver si ahi lo disfruta.

El hecho que, en algunos casos, se debe incentivar a que alguien tenga
que descubrir y hacer un esfuerzo por que te guste algo, es mucho mas
comun de lo que pensamos. Si lo llevamos, por ejemplo, a un deporte, al
comienzo siempre es desafiante y en la perseverancia y practica se logra el
progreso, y luego llega el realizar la actividad por gusto.

Lo que veo hoy, es que no es comuin que los jévenes con discapacidad
intelectual desarrollen, por decisién propia, alguna actividad durante sus
tiempos libres. Es muy comin encontrarnos con madres y padres que los
llevan a hacer cosas nuevas o actividades que creemos que los ayudaran
(me incluyo) y nos felicito a todos, porque nadie nos ensefié ni nos mostrd
este camino, estos temas no existian hace 20 afios atras. Por lo que aqui
viene el desafio: la invitacién es a los padres, madres y cuidadores que
vienen mas atrds a que instauran la palabra “tiempo libre” en el calenda-
rio de actividades, e incentiven a los nifios y nifias para que cuando sean
jovenes y adultos ya tengan el hébito de querer hacer actividad fisica en
sus tiempos libres.

Si vamos a la ciencia, las endorfinas nos hacen sentiros bien, nos relajan y
pueden incluso aliviar el estrés. El realizar actividad fisica es una de las ma-
neras de liberar endorfinas, como bailar o subir un cerro. También se pue-
den liberar endorfinas ingiriendo dulces, pero no podemos dedicar nues-
tro tiempo libre a ingerir dulces. Es por esto que, desde nuestra mirada
del bienestar, siempre nos ha hecho sentido realizar deportes en nuestro
tiempo libre y, por ende, que nuestros hijos también lo hagan. En el caso
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de mi hijo que tiene sindrome de Down, llegara el dia que tenga la autonomia
suficiente para poder irse solo a hockey, rugby, baile o alguna de las activida-
des que le gustan, mientras tanto, aqui seguimos a su lado acompafiandolo en
el camino, para que logre su autonomia a fin de mantener su bienestar y para
que disfrute haciendo lo que le gusta en sus tiempos libres.

Finalmente, los invito a salirnos del cuadro y mirarlo desde afuera. Mientras
termino de escribir esta reflexion, pienso en lo importante que se hace el pre-
ocuparnos por nuestro bienestar, él de cada uno de los padres o tutores que
acompanan a las PcDlI; si nosotros estamos bien, se propicia el ambiente sa-
ludable para que los que estan en nuestro entorno estén bien, y desde ahi
partimos desde el lado positivo de la tabla.

Y td, ;qué haces en tu tiempo libre?, ;qué haces por tu bienestar? En el futuro,
(qué te gustaria hacer por tu bienestar?, ;qué te gustaria hacer en tu tiempo
libre? ;Qué acciones tomaras para lograr lo que te gustaria?, ;qué beneficios
lograrés con estas acciones?, jcomo impactara en tu familia?

Mas que guiarnos por el sustento teérico, veamos si podemos hacer cambios
desde nuestro simple lenguaje. No necesitamos un manual, necesitamos co-
nectarnos, conocernos, empatizar, ser justos y trabajar la equidad, respetando
los tiempos, las personalidades, mirando el futuro consciente, responsable
con la calidad de vida de las PcDI, abriendo ese espacio para crear con él o
con ella, conversando sobre lo que él o ella quiere, sobre lo que a éloaellale
gusta, sobre lo que él o ella siente que le cuesta, sobre lo que hacemos juntos.
Podemos lograrlo.
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DEPORTE, OCIO
Y TIEMPO LIBRE

YOGA PARA TODAS Y TODOS, DEL DICHO AL
HECHO..

Maria José Fuentes Mdrquez

Cada vez es mas comun escuchary leer que la practica de yoga es para todas y
todos. Si bien, desde la escuela de yoga que impulsé Fén Yoga, promovemos
que asi sea, siendo estricta y honesta, la practica de yoga en occidente, ha es-
tado lejos de ser una que se caracterice por inclusiva. Histéricamente, quienes
han tenido la posibilidad de acercarse a una clase de yoga, han sido personas
con cierto nivel socioecondémico para poder costearla. En Chile, en los dltimos
afios, han aparecido practicas mas accesibles a los bolsillos, pero ain sigue
siendo poca o muy poca la oferta de practicas adaptadas a las necesidades
de los estudiantes.

Quizas es importante remontarnos al origen de la préctica de yoga, cuando se
buscaba movilizar y fortalecer el cuerpo y la respiracién para lograr aquietar
las fluctuaciones de la mente. Cuando no importaba el cuerpo que tuvieses,
su tamano, flexibilidad o elongacién, porque como decia T. Krishnamacharya,
“si puedes respirar, puedes hacer yoga”. Si no hay mas requisitos que ese,
efectivamente todos y todas podemos practicar. Y si es asi de sencillo, ¢por
qué tantos quedan fuera?

Con estos antecedentes, podemos intuir que si hablamos de yoga para per-
sonas con discapacidad (PcD), son pocas las personas o espacios que han
dedicado tiempo y energia a profundizar en las adaptaciones necesarias para
hacer de la practica una mas accesible. Dicha intuicién estd en lo correcto,
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puesto que dichos esfuerzos han sido escasos y, lamentablemente en Chi-
le, menos aun. Por eso, conviene destacar los esfuerzos de organizaciones
chilenas, tales como, la Corporacién Apertus, Fundacién Yoga y Medita-
cion para la Educacion (Atemporalia) y Centro Gabriela Mistral (GAM) con
su festival “Vivo Yoga”, que llevan varios afios promoviendo espacios de
yoga inclusivo.

Gracias al impulso de muchas personas y organizaciones dedicadas a pro-
mover la inclusién de PcD, se ha hecho mas visible la necesidad de ase-
gurar el derecho a participar, en igualdad de condiciones, de actividades
culturales, recreativas, de esparcimiento y deportivas.

En esta linea, me parece importante mencionar el trabajo que realiza Sonia
Sumar desde 1972 en Brasil y actualmente en todo el mundo. En dicho
afo, nace su hija Roberta con sindrome de Down y ella comienza a estu-
diar yoga para contar con nuevas herramientas de acompafiamiento. Su
profunda reflexion y experiencia, ha permitido que, en la actualidad, se
dedique a formar a otras personas para compartir la disciplina del yoga con
"nifios especiales”, como ella los denomina, y que da nombre a su escuela,
Yoga for the Special Child. Ha disefiado un programa de técnicas de yoga
que buscan promover el desarrollo de las nifias y los nifios, con diversas
discapacidades y que se ha expandido exitosamente.

A fines de los 90', particularmente en Estados Unidos, comienzan a apa-
recer proyectos enfocados en generar practicas mas adaptadas. Destaca
la labor de Jivana Heyman, activista por el tratamiento del VIH, que lue-
go de formarse como profesor de yoga, se dedicé a compartir la practica
con personas con VIH y con algin tipo de discapacidad. Hoy cuenta
con una formacion sobre yoga accesible, ademas de una plataforma de
cursos online (Accesible Yoga School), un congreso anual sobre yoga
accesible y dos libros sobre dicha tematica.

Ahora bien, la practica adaptada gracias al uso de implementos y con un en-
foque mas terapéutico, proviene de la metodologia desarrollada por B.K.S
lyengar desde los afios 30. Debido a una infancia con multiples enferme-
dades, lyengar, por medio de la practica de yoga, fue mejorando progre-
sivamente su salud. Eso dio pie a la investigacion de posturas y a definir
sus beneficios para diversas patologias. De esta manera, su propuesta fue
tomando ribetes terapéuticos, beneficiando asi cada vez a méas personas.
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Es asi, como en los Ultimos 10 afios, la practica de yoga se ha vuelto de alto
interés como una intervencién complementaria y de apoyo para PcD, en tan-
to los estudios sobre el tema sugieren aportes significativos. Ademas de los
beneficios cominmente asociados al yoga, tales como, aumento de fuerza,
balance, coordinacién y flexibilidad, se suman el desarrollo de habilidades so-
cioemocionales, de lenguaje, de comunicacion, una mayor consciencia cor-
poral, autorregulacién, foco, concentraciéon y una reduccién de la ansiedad,
impulsividad y los comportamientos obsesivos y agresivos.

Especificamente, los estudios de Radhakrishna (Radhakrishna, 2010) enfoca-
dos en los beneficios de la practica de yoga en nifias y nifios con trastorno del
espectro autista (TEA) sugieren:

e Aumento de habilidades socio-comunicacionales.

La aproximacién integrada de yoga terapia y autismo, expone una mejora
en las habilidades de imitacion de nifios con TEA que practican yoga (en
adelante ocuparemos “nifos”, aludiendo de manera respetuosa a todas las
identidades de género). Se indica que el yoga es una herramienta efectiva
para aumentar la imitacion, las habilidades cognitivas y mejorar el compor-
tamiento socio-comunicacional, ya que muestran mayor contacto visual,
tolerancia a permanecer sentado, comunicacién no verbal y mayor recepti-
vidad en conversaciones.

La habilidad para comprender acciones e imitarlas se enlaza con el desarro-
llo de habilidades socio-comunicacionales. Cuando el nifio practica posturas
de yoga y ejercicios de respiracién, aprende por imitacién las acciones y los
comportamientos del adulto. Visualizaciones, imagineria guiada y repeticion
de palabras con uso de dispositivos visuales, pueden apoyar el desarrollo del
lenguaje y la ampliacién del vocabulario.

e Conciencia y expresién de emociones.

La préctica de yoga genera mayor consciencia de los cédigos sociales, tales
como, expresiones faciales, acciones y comportamientos sociales, asi como
sobre las propias emociones y como estas se manifiestan.

Por lo general, los nifios con TEA muestran dificultad al momento de comu-
nicarse (expresién y recepciéon de los mensajes), exponiendo sus emocio-
nes de manera inesperada o inapropiada. En estos casos, los ejercicios de
respiracion pueden ayudar a liberar emociones incomodas como el enojo,

173



la frustracién, la ansiedad, y sobrellevarlas y validarlas de una manera
mas sana y constructiva.

® Reduccion de la ansiedad.

Muchos nifios con TEA presentan altos niveles de ansiedad. Esto puede
afectar el suefio, el estado de dnimo, su comportamiento y, por tanto, la sa-
lud fisica y mental. Debido a sus dificultades para comunicarse, los déficits
en integracién sensorial y los otros desafios que presentan, los nifios con
TEA estan en un estado de constante ansiedad que reduce su capacidad
de comunicarse y que acorta su respiracion.

Existen ejercicios de respiracion que pueden ayudar a reducir la ansiedad
y encontrar la calma. La practica de respiracion consciente, imagineria
guiada y posturas que calmen el sistema nervioso, pueden ayudarles a
desarrollar estrategias para auto regularse y responder emocional y fisica-
mente en momentos dificiles y estresantes. La liberacion de la tension en
cuerpo y mente permite un sistema nervioso en calma, una mejora en el
dormir, en la digestién, en el humor, y por consecuencia, un mayor estado
de bienestar.

® Reduccién de los comportamientos desafiantes.

Dadas las dificultades que los nifios con TEA presentan en éreas de len-
guaje, comunicacién, expresion de emociones, y la dificultad para sostener
la atencién e integracion sensorial, suelen mostrar comportamientos mas
desafiantes. La practica de yoga, constante y consistente, tiene un impacto
positivo en dichos comportamientos.

Asimismo, puede ayudar a nifios con dificultades en la integracién sensorial
y en la autorregulacion. Diferentes posturas y respiraciones pueden entregar
informacién al sistema propioceptivo y vestibular, que impacta positivamen-
te en los comportamientos impulsivos y agresivos que los nifios pueden ex-
perimentar.

* Aumento de consciencia corporal.

Un alto porcentaje de los nifios con TEA presenta escasa consciencia cor-
poral. Ensefiarles a identificar las partes de su cuerpo por medio del yoga
y el movimiento, puede permitirles el desarrollo de una mayor sensibilidad
y conexién con éste. Favorecen en este proceso las posturas que entregan
informacién al sistema propioceptivo y vestibular, junto con la posibilidad
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de dar instrucciones de la ubicacién espacial (arriba, abajo, derecha, izquier-
da), que ayudan a la consciencia corporal y que no siempre los deportes la
entregan de manera clara y pausada.

* Visidn positiva de si mismo.

La préctica de yoga en nifios con TEA beneficia el desarrollo de su auto con-
fianza y autoestima. Particularmente, las posturas de pie y de equilibrio gene-
ran mucha motivacion y poder personal en los nifios. Independiente del tipo
de postura, lo importante es poder adaptarla para potenciar sus habilidades y,
como consecuencia, que se sienta seguro en lo que hace.

Si bien los resultados de los estudios antes expuestos corresponden a la rea-
lidad de nifios con TEA, desde la experiencia, puedo decir que serfan be-
neficios muy similares para niflos neurotipicos, jévenes y adultos, con o sin

discapacidad.

Durante los dltimos 12 afios como profesora de yoga, he vivido situaciones
y he compartido con personas que han marcado mi recorrido. Si bien, valoro
mucho los estudios y las cifras que entregan evidencias poderosas, considero
que las experiencias son las que le dan cuerpo y alma a dichos nimeros.

El aflo 2011 recibi la invitacion para dar una clase para personas con discapa-
cidad intelectual (PcDI) y recuerdo haberme preguntado instantdneamente si
estaba preparada para responder a sus necesidades. Como trabajadora social,
llevaba un tiempo compartiendo con PcDly por lo general el manejo de grupos
no era un problema, pero tenfa mucho menos experiencia como profesora de
yoga. ;Qué pasa si no hacen bien las posturas?, ;qué pasa si se pierden duran-
te las instrucciones?, ;qué pasa si no se quedan quietos durante la relajacién?
Atreverme y dar la clase, me dio la respuesta; no pasa absolutamente nada. El
yoga no es sélo la ejecucién de posturas y menos hacerlas de manera perfecta.
Es una préactica que requiere presencia y concentracion, que, aunque se pierda,
siempre es posible retomarla. Se valora mucho el momento de calma, pero si la
incomodidad corporal o mental no permiten aquietarse, un par de respiracio-
nes profundas y conscientes, ya habran ayudado mucho.

Por lo tanto, si bajaba mis expectativas, si volvia a lo simple, si recordaba la her-
mosa frase “menos es mas”, todo iba a estar bien. Y asi fue. Hubo movimiento,
respiracion, una corta quietud y reflexiones finales. Se generé un momento de
autoconocimiento y autoescucha, que dichas PcDI nunca antes habian tenido.
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El segundo momento memorable fue cuando Rodrigo, un amigo portu-
gués, me pidi6 si podia ayudarle con su brazo derecho, que estaba evi-
dentemente mas rigido y corto. Rodrigo habia tenido un grave accidente
en moto y nunca realizé la terapia kinesioldgica que se le habia indicado.
Su brazo se fue atrofiando paulatinamente y en ese momento casi no tenia
movimiento. Nuevamente aparecieron las preguntas, ;cémo lo haré cuan-
do hagamos posturas que requieran apoyo de ambas manos?, jcomo me
aseguro de no hacerle dafio? Una vez mas, la préactica respondié a todas
las inquietudes. Aprendi a adaptar posturas, a utilizar diversos elementos
que le servian como extension de su brazo y, por sobre todo, desarrollé la
escucha y la atencién a lo que él iba reportando. Si habia dolor profundo o
incomodidad, por ahi no era. El brazo de Rodrigo fue ganando movilidad,
pero por sobre todo, él generé disciplina, se motivé con los progresos y se
volvié un experto de su propio cuerpo.

Dos afos después, luego de formarme en yoga para infancias y familias,
comencé a dar clases a nifios. En una sesién familiar, llegé un padre con
su hijo, Felipe. Los primeros diez minutos, el nifio dio vueltas alrededor
del grupo y cuando ya se aquieté y quiso participar, lo hizo de manera
intermitente. La verdad es que no me generé tanta sorpresa, consciente
que la atencién de los nifios es variable y que les gusta el movimiento. En
los siguientes encuentros familiares, Felipe tuvo varios episodios de desre-
gulacion, llegando a golpear a su padre, quien se mostraba cada vez mas
aproblemado por la interferencia que su hijo generaba en el grupo. A la
tercera sesion, el padre me pregunté si hacia sesiones individuales puesto
que Felipe habia sido diagnosticado con TEA y era necesario apoyarlo en
la regulacion de sus emociones. Me imagino que saben lo que aparecié en
mi mente en ese momento; preguntas, mas preguntas y una que no me no
dejaba tranquila. ;Es bueno separar a Felipe del grupo?

La practica individual junto a él, me dio la respuesta. Lo que Felipe ne-
cesitaba era un espacio individual, que permitiera conocernos, generar
confianza, para luego hacer la transicién al grupo. Con el tiempo, los 10
minutos iniciales de correr en circulo se fueron acortando. Aun cuando
realizaba gran parte de la clase, lo que mas disfrutaba era el momento de
los ejercicios de respiracion, los que sin duda mas le beneficiaba. Tiempo
después, Felipe, esta vez acompafiado por su padre, madre y hermano
menor, volvio a las clases de yoga en familia y fue diferente. Ya conocia la
estructura de la clase, sabia a qué atenerse, logrando asi disfrutar con su
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familia y las otras familias.

Varios afios después, acompafié con sesiones de yoga a Martina, una joven
con TEA que estaba viviendo cambios propios de la adolescencia; menarquia,
cambios fisicos y fluctuaciones emocionales. Nos encontramos en el momento
en que yo investigaba sobre yoga y autismo, y habia identificado varias pos-
turas que podian ser beneficiosas para ella. Sumadre no la queria dejar sola,
por lo que nos acomparfiaba durante la sesiéon. Como solia llegar llena de ener-
glia, tenia preparada algunas dinamicas y luego posturas que podian ayudarle
a regular sus emociones, pero nada parecia gustarle. Su madre se frustraba
porque Martina no hacia lo propuesto y eso generaba ansiedad en la joven.
Parecia un circulo vicioso, sin salida, ;qué hacer?

Un dia le propuse realizar una postura de descanso, abrazada a un cojin y
tapada con una manta. Quise asemejar la maquina de los abrazos, creada por
Temple Grandin, que genera presién sobre personas hipersensibles y de esa
forma encuentran la calma. Desde ese dia, de los 45 minutos que duraba la
sesion, casi 30 eran solo para permanecer en esta postura. Martina, ademas
de los cambios hormonales, estaba sobreintervenida, pasaba todo el dia junto
a su mama de una actividad a otra. Por eso, detenerse, descansar, sentirse
contenida por ella misma, era lo que més necesitaba, y paralelamente, era
la Unica pausa que su madre tenfa en el dia. A pesar de que ambas se veian
beneficiadas, el espacio de practica mostré que lo que mas necesitaba Martina
era bajar la cantidad de actividades y por esta buena razén, dejaron las clases.

El aflo 2018, me invitaron a dar clases a personas con discapacidad visual
(PcDV) en un espacio educativo. Era un grupo de 7 jévenes y adultos, que
practican yoga entre un taller laboral y otro. ;Qué desafios planteaba la pér-
dida de un sentido?, ;como seria su equilibrio?, ;qué habilidades tenia que
desarrollar para poder guiarlos?

La primera sesion les pedi que me tocaran la cara y el pelo para que pudieran
crear una imagen de quien tenian enfrente y propiciar una mayor cercania.
Por las conversaciones que compartimos, pude darme cuenta que la mayoria
tenfa que recorrer varias comunas de Santiago para llegar a la escuela, toman-
do metro y buses. Era un gran desafio movilizarse y, por cierto, un factor de
estrés. Eso fue dando la pauta para las clases de yoga, poniendo el foco en
alargar la columna, generar espacio corporal, relajar y conocer su respiracion.
La gran compariera fue la silla, que entregaba mayor seguridad al momento
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de hacer posturas de pie y equilibrio. Algo muy efectivo fue el uso de una
pelota expandible, que asemejaba la inhalacién al abrirse y la exhalacion al
cerrarse. Al tenerla entre sus manos podian conectarse con el movimiento
y su propia respiraciéon, haciendo consciente el ritmo y pudiendo incluso
modificarlo.

Como era de esperar, la practica respondia a mis inquietudes. La pérdida
de un sentido trafa consigo el desarrollo de los otros, por lo que hicimos
uso de ese recurso. Estuvo bien presente el tacto (por medio de las pos-
turas), la audicion (a través de musica en la relajacién) y el olfato (gracias
a las esencias florales utilizadas para ambientar el espacio). Cada sentido
nos ayudd a generar un espacio de calma, regulacién y descanso, que era
justo lo que necesitaban.

Fue una experiencia muy enriquecedora, que me ensefié de lo simple, de
la capacidad de adaptacién, de la fortaleza y por sobre todo de la claridad,
de la importancia de expresarse con calma, precision y delicadeza.

Si los parrafos anteriores te sorprenden, te impulsan a investigar mas sobre
la practica de yoga para PcD o te despiertan el deseo de adquirir nuevas
herramientas, me gustaria compartirte una reflexiéon que espero te sirva de
guia para crear espacios nutritivos y significativos.

El yoga no sélo beneficia a quién practica sino también a quien ensefia.
Entre mas compartas la practica con otras y otros, més herramientas iras
adquiriendo. Asi te daras cuenta que lo simple; es muy poderoso. No ne-
cesitas de muchos implementos, si de mucha escucha y observacion para
responder a las necesidades de quien tienes enfrente y entregarle asi, con-
fianza, seguridad, autonomia y por sobre todo, mucho amor.

Es asi como la experiencia ganada estos afios y los diversos estudios
sobre el tema, me permiten concluir que la practica de yoga en per-
sonas con y sin discapacidad tiene un impacto positivo en su bienestar
emocional, mental y fisico y, por consiguiente, en su calidad de vida.
Si pudiéramos darle un sinénimo a la palabra yoga, justamente seria
bienestar o bien estar.
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EL ARTE Y EL BIENESTAR DE LAS PERSONAS
CON DISCAPACIDAD

Maria Nieves Catréon Aparicio

En este capitulo describiremos la experiencia ILUMINOARTE, un pequefio ta-
ller de pintura al dleo creado el afio 1999 con 12 jévenes con discapacidad
intelectual, que por més de 20 afios se han dedicado a pintar al éleo bajo la
guia de su profesora, Maria Nieves Catrén Aparicio, educadora diferencial,
especialista en discapacidad intelectual y pintora. Analizaremos sus éxitos y los
procesos artisticos que se han producido en todos sus integrantes, sentimien-
tos de bienestar y valia hasta el dia de hoy.

Lo acontecido durante todos estos afios y recopilado por un sinfin de foto-
grafias, diarios anecdéticos, proyectos y testimonios de todos los integrantes,
arroja algunas conclusiones descriptivas respecto de los inéditos logros alcan-
zados por este grupo, avalados por las distinciones otorgadas por el Gobierno
de Chile con el Premio Cultura 2009, el reconocimiento a la labor en pro de
la inclusién artistica y cultural el 2016 y el reconocimiento otorgado a Maria
Nieves Catron, el afio 2018, por la labor y trayectoria en pro de la inclusién de
las personas con discapacidad (PcD) en Chile.

Con el pasar de los afos, este grupo de artistas ha sido testigo, y en parte ar-
tifice, del transito de paradigmas sobre la discapacidad en la sociedad chilena.
En sus inicios en el ano 1999, comenzaron a incursionar en el mundo del arte
entre miradas de lastima y segregacién. Sin embargo, su entusiasmo pudo
mas que aquellas iniciales barreras, luego el entorno fue mas receptivo e inte-
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grador, aunque persistia la mirada benéfica respecto de su labor. Hoy, en
los comienzos de la inclusién sociocultural, ven al fin que su trabajo arduo
y perseverante es visto bajo un prisma mas objetivo y justo, y anhelan ser
considerados en concordancia, es decir, tener el derecho a participar ple-
namente en la sociedad desde su rol de artistas, visibilizando sus obras, ya
que ellos, al igual que todos, son sujetos de derecho.

Los cambios observados a lo largo de estos afios han sido muchos y muy
beneficiosos para los integrantes del taller, su entorno familiar y comuni-
dad, quienes al ver sus obras muchas veces pasaban del asombro al reco-
nocimiento, y luego a valorarlos por sus reales capacidades.

A continuacién, describiremos aquellas variables que han estado siempre
presentes en este espacio artistico y que han incidido positivamente en
todos los integrantes de lluminoarte, en sus éxitos, en su empoderamien-
to como artistas, ciudadanos y sujetos de derechos y deberes. Esto es lo
que llamaremos “La Experiencia de lluminoarte”, resumida en una serie de
buenas practicas desarrolladas en un espacio respetuoso, seguro y educa-
tivo, donde se ha generado mucho mas que arte.

Comencemos con una linea de tiempo, y vayamos descubriendo aquellos
hitos que fueron determinantes:

En 1999, se crea un taller de pintura extraprogramatico para jovenes que
cursaban el dltimo nivel de la educacion especial en un centro de capacita-
cién laboral, subvencionado por el Estado de Chile.

La idea era que este taller cumpliera una funcién esencialmente recreativa.
La articulacion de los integrantes, asi como su programacién, dependerian
Unicamente de la profesora a quien se encargd esta tarea, por lo que des-
de un comienzo, primero en Marfa Nieves y, como veremos a continuacién,
en cada uno de sus integrantes, hubo libertad de eleccién, el pilar de todo
lo construido posteriormente.

La creacion del taller tuvo un primer y Unico precepto, que se mantiene
hasta el dia hoy: respetar la libertad de eleccién en igualdad de condicio-
nes- Para ingresar al taller, cada joven, sin distincién, tuvo la oportunidad
de decidir en forma auténoma si queria aprender a pintar. Esto se confor-
mo con un grupo de 12 personas de ambos sexos, neurodiverso y social-
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mente heterogéneo, que solo tenian en comdn la motivacién intrinseca por
aprender a pintar, segundo pilar de esta experiencia.

Se utilizé la pintura al éleo, considerandola un medio adecuado para el desa-
rrollo de los intereses de expresion pictérica, que se adapta a las necesidades
educativas individuales, ya que cada artista aprendia a su personal ritmo, se-
guros de que no fallarian en el proceso para evitar la frustracién, uno de los
mayores obstaculos presentes en el aprendizaje de las PcD, perseverando con
motivacién hacia el desarrollo de sus tareas, lo que favorecia la consecucién
del logro y el sentimiento que acompana a la realizacién de lo deseado.

Por sus caracteristicas, la pintura al éleo permite el ensayo y error, ya que es de
textura pastosa, seca lentamente y permite realizar mdltiples retoques, lo que fa-
vorece la relajacion en el proceso creativo de cada artista que desarrolla su obra
y la afina con retoques de pinceladas, textura, composicién y colorido personal.

La metodologia empleada debia atender a las necesidades educativas de
concrecién y a las caracteristicas generales de personalidad que presenta una
persona con discapacidad intelectual (PcDI), en funcién de su nivel cognitivo,
que en este caso oscilaba entre moderado y leve, por lo que, en una primera
instancia, y sobre el andlisis de tareas, los alumnos fueron interiorizando de
manera progresiva el uso de materiales y las técnicas implicadas en la pintura
al 6leo, mientras reproducian cuadros simples de flores, frutas y paisajes.

La ensefianza de la transcripcién de dibujos y la reproduccién de pinturas,
obedeci6 a lo que era posible y realizable en cuanto al planteamiento de ob-
jetivos en trénsito realmente alcanzables.

Gracias al refuerzo social positivo, que lamentablemente no siempre esta pre-
sente en la vida de las PcD y que es tan necesario en el afianzamiento de su
autoestima y en la seguridad y confianza con la que emprenden sus acciones,
esta primera etapa reporté grandes beneficios emocionales.

Si bien los logros obtenidos fueron sorprendentes, tanto por la calidad de las
pinturas como por el nivel de satisfaccion obtenido por los alumnos cuando
contemplaban maravillados sus cuadros y recibian auténticas muestras de ad-
miracion de su entorno escolar y familiar, se encontraban solo a medio camino
de la meta propuesta: la creacién de una obra de arte.
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Habian recorrido el primer trecho, él del conocimiento y la aplicacién, les
correspondia ahora intentar acceder a la imaginacién y adentrarse al nivel
individual de pensamiento.

Para ello, primero se debia reflexionar y definir desde un punto de vista
artistico y educativo lo que se entenderia por una obra creativa, y luego
estructurar la manera en que cada alumno se convertiria en artista de su

propia obra.

La naturaleza humana se caracteriza por su capacidad para interactuar con
el mundo a través de sus capacidades cognitivas, de sus sentimientos y
emociones La persona percibe el entorno y lo integra bajo la influencia de
sus vivencias sociales en el entorno cultural al que pertenece, siguiendo un
proceso que, si bien se enmarca en ciertos pardmetros generales, mantiene
un importante matiz personal que le otorga un caracter Unico. Esta indivi-
dualidad se manifiesta en la forma en que actla y particularmente en sus
mecanismos de comunicacién a través de los cuales pone de manifiesto, en
menor o mayor medida, una tendencia innata hacia el bien, la verdad y la
belleza, que nace de su condicién humana. Obedece al impulso natural a
manifestar sus sentimientos y emociones frente a las multiples circunstancias
ambientales y experiencias de su vida, utilizando para ello distintos elemen-
tos entre los que se destacan el lenguaje artistico.

Asi, desde siempre, el hombre ha plasmado en el arte lo que para él era
importante y bello, al comienzo de su historia, con las imégenes rupestres
enclavadas en las cuevas del paleolitico, y luego a través de la evolucion
de los diferentes elementos y técnicas que diversifican sus manifestaciones
artisticas. El hombre utiliza y disfruta el arte por una inclinacién innata ha-
cia él y porque necesita buscar nuevas formas expresivas que interpreten
mejor sus impulsos creativos, para expresar sus sentimientos y su particular
forma de percibir el mundo que lo rodea y los eventos que en él ocurren.

La implementacion de un taller de pintura cumplia el objetivo de ser una
actividad recreativa y artistica, pero también terapéutica, ya que muchas
veces las PcDI no logran comunicar lo que sienten y piensan a través de
la palabra, mientras que el dibujo y la pintura favorecen la expresion de
contenidos mentales que el lenguaje no consigue traducir.

Definir el concepto de arte es dificil, lo que equivale a entender que existen
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muchas definiciones y todas aluden a la forma especial y Unica en que el artista
se relaciona con su entorno y expresa sus mas intimos pensamientos y emocio-
nes, y al rol que cumple en el desarrollo de los grupos sociales. El arte aflora en
todas las sociedades gracias a la expresion personal de sus integrantes.

Tan personal es el arte, que la mayoria de los autores coincide en que no
existe una definicion absoluta y taxativa, ya que si la obra de arte es una inter-
pretacion subjetiva, habran tantas realidades artisticas y concepciones, como
representaciones personales que de ella se hagan.

En las dos reproducciones que se ilustran a continuacion, podemos apreciar
cémo un mismo estimulo visual, en este caso una ldmina de la obra “Los gira-
soles de Van Gogh”, es percibido y expresado subjetiva (realidad personal) y
objetivamente (realidad social) a la vez.

Ambas reproducciones han interpretado pictéricamente la obra de Van Gogh
de manera singular, ya que la percepcién subjetiva de sus autores ha sido ex-
presada segun sus personales impresiones sensoriales (respecto de la compo-
sicion, colorido, pinceladas, incluso respecto del nimero de elementos, que
varia aunque usan la misma plantilla de copia, ya que al pintar quitan o agre-
gan elementos) y, sin embargo, a pesar de las diferencias que las distinguen,
las semejanzas que las caracterizan objetivamente desde un punto de vista
cultural, permiten reconocer ambas pinturas como simples y bellas reproduc-
ciones de la afamada obra.

Pero, jestas reproducciones son obras de arte? Desde nuestra perspectiva
lo son, ya que son recreaciones singulares de la obra original en las que se
han plasmado las personales percepciones, preferencias y capacidades de
sus autores.

“Los Girasoles”
Van Gogh
Arles, 1860

Interpretacién
de Alejandro
Fernéndez,
2002
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Tal vez, la definicion de arte que cumple de mejor manera las expectativas
de nuestro grupo de trabajo, es la de Herbert Read, ya que la expresa
desde la perspectiva del artista y se refiere a que “Arte es todo lo que
hacemos para agradar los sentidos”.

Desde un punto de vista pedagdgico, el concepto de arte al que Viktor
Lowenfeld hace mencién, parece ser el adecuado. Para él, la experiencia
artistica creadora depende de la relacién entre el artista y el ambiente, y
en la manera con la que él asimila, integra y proyecta desde sus personales
perspectivas estéticas el ambiente percibido (Lowenfeld, 1980)

De alguna manera, estas formas de entender el arte han considerado las
especiales necesidades tanto de los maestros (en la ensefianza) como la
de los educandos (en el aprendizaje), lo que nos ha permitido organizar el
proceso formativo en el taller, recrearnos en la expresion pictérica, cumplir
con los objetivos propuestos y apreciar como nuestros jovenes plasmaban
parte de sus almas en forma esponténea y relajada, transformando sus
pinturas en verdaderas obras de arte, al entregarnos una representacion
absolutamente desinhibida de cémo piensan, cémo sienten y cémo ven su
entorno y sus particulares experiencias de vida.

Sin duda, establecer relaciones sociales ha sido desde siempre una nece-
sidad primaria de todas las culturas. En el pasado, antes de la escritura,
el arte asumia una funcién basicamente comunicativa contribuyendo de
manera similar al propdsito que hoy cumplen los libros: el de preservar y
transmitir conocimientos, con la diferencia que la escritura o el lenguaje
oral requieren de normas aprendidas, en tanto que pintar es una forma
simple y fluida de expresién, que obedece mas bien a cédigos intuitivos y
no convencionales.

Habiendo definido estos conceptos, se dio inicio a la segunda etapa.
Aplicando las destrezas obtenidas en los afos anteriores, comenzaron
a introducirse culturalmente en el mundo del arte, estudiando y obser-
vando dos importantes estilos pictéricos modernos. Durante los afios
2000 y 2001, sin mayores pretensiones, nuestros jévenes comenzaron
a reproducir a los grandes maestros del impresionismo y postimpresio-
nismo, y a reconocer la relacién entre la impresion y la expresion de la
forma plastica.
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Incorporado al quehacer artistico el aspecto cultural, se inicié la etapa de la
creacion pictérica personal.

Luego de un proceso de profunda reflexién e introspeccién interna, los alum-
nos crearon su primera gran obra, “Su Mundo Ideal”. En él encontramos sim-
pleza pero, a la vez, una genuina creacion, entendiendo paradojalmente que,
justamente, gracias a su limitacién intelectual, el espiritu libre y desinhibido de
estos jovenes no ha podido ser cohibido por su mente.

Referencias Bibliogréficas:

Lowenfeld V. (1980) Desarrollo de la Capacidad Creadora, 2% edicién, Buenos
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¢QUE VA A PASAR CUANDO NOSOTROS, LOS
PADRES, NO ESTEMOS?

Tatiana Latuf Michelsen

Durante afios, hemos vivido rodeados de una cultura con una importante do-
sis de exclusién, discriminacién e indiferencia. La sociedad ha sido testigo de
cémo se han negado oportunidades a tanta gente, seres humanos invalida-
dos, a los que ni siquiera se les ha dado la posibilidad de demostrar que sus
capacidades no son inexistentes, sino, simplemente diferentes.

La fundacién chilena Amigos por Siempre es una organizacién sin fines de
lucro, que se ha propuesto romper dichos esquemas y otorgar a las personas
con discapacidad intelectual (PcDI) el protagonismo que merecen.

Como Fundacién aspiramos a lograr una real inclusién brindando nuevas redes
de apoyo, a través de un modelo de trabajo enfocado tanto en la inclusién social
como laboral y la vida independiente, desde una perspectiva social de la discapa-
cidad (Shakespeare, 2006) y una mirada desde los derechos de cada uno.
Creemos que las PcDI deben tener la oportunidad de elegir, entre otras cosas,
su lugar de residencia, dénde y con quién vivir en igualdad de condiciones, y
no verse obligadas a vivir de acuerdo a un sistema impuesto. Una de las ma-
yores expresiones de la autodeterminacién es, precisamente, esa capacidad
para poder decidirlo.

Desde la Fundaciéon Amigos por Siempre, trabajamos para potenciar que la
PcDI pueda tener esa opcién:

- Ofrecemos formacién y capacitacion para que la PcDI pueda adquirir las me-
jores habilidades personales, que le permitan ser lo méas auténomo posible y
contar con las competencias necesarias para una vida independiente.
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- Velamos por la insercién de todos los apoyos necesarios para que la
persona pueda escoger el lugar donde quiere vivir y con quiénes quiere
compartir su dia a dia.

Nuestra organizacién

La Fundacién Amigos por Siempre fue creada en 2009, con el propésito
de generar espacios de socializacién para PcDI leve. Los primeros talleres
recreativos se disefiaron con objetivos transversales, enfocados en desa-
rrollar habilidades sociales a través de grupos de esparcimiento, donde
jovenes y voluntarios de la misma edad pudieran interactuar en actividades
atractivas y estimulantes, generando relaciones de amigos que permane-
cieran en el tiempo.

A poco andar, recibimos la oferta del primer puesto de trabajo para uno
de nuestros beneficiarios. En una época donde estaba invisibilizada la in-
sercion laboral para personas con discapacidad (PcD), donde las empresas
que brindaban esa oportunidad lo entendian como “hacer un favor”, noso-
tros tenfamos que demostrar que las personas con capacidades diferentes
eran un apoyo real y podian ser eficientes en sus trabajos. Derribar mitos
y luchar contra las barreras actitudinales fue un desafio que asumimos en-
tonces y mantenemos hasta el dia de hoy.

Actualmente, la fundacién cuenta con 120 beneficiarios entre 17 y 45 afios,
en nuestras sedes de la Regién Metropolitana y la Region de Los Lagos. De
ellos, 38 mantienen relacién laboral vigente con 26 empresas vy, en total,
hemos realizado méas de 100 inclusiones a lo largo de estos 14 afios.

¢Quién cuidard de mi hermano/a cuando mis padres

ya no estén?

A medida que los beneficiarios van creciendo y desarrollandose, en Ami-
gos por Siempre entendemos que debemos considerar cada etapa de sus
vidas. En este proceso, tanto padres como hijos, van manifestando nuevas
inquietudes y su realidad nos exige adecuarnos. Como adultos, los padres
se van sintiendo con menos energia y, por lo tanto, se evidencia mas la
necesidad de buscar independencia para sus hijos. A su vez, en los benefi-
ciarios despierta la ilusiéon de como seria vivir fuera del hogar, igual que sus
hermanos, y se cuestionan la posibilidad de experimentarlo ellos también,
pero no visualizan cémo concretarlo.

Frente a este desafio, el temor de la familia y el desconocimiento de una
oportunidad real dificulta la decisién de independencia. Los jévenes se
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sienten comodos viviendo con sus padres y, a su vez, los padres temen “aban-
donarlos”, aunque presienten que es fundamental prepararlos para transitar a
una vida independiente.

El asistencialismo y la sobreproteccién son caracteristicas propias de los pa-
dres en ciertas etapas de la vida de sus hijos. El “regaloneo”, como se diria en
buen chileno, es una actitud que como padres hacemos con amor, pero ;hasta
qué punto? En el caso de los jovenes de nuestra Fundacion, nos planteamos
algunas reflexiones: ;hasta dénde estamos favoreciendo o limitando el desa-
rrollo de nuestro hijo con discapacidad intelectual (DI)? ; somos sobreprotecto-
res? ;podemos visualizar una vida mas auténoma e independiente para ellos,
que favorezca su autodeterminacion?

Dentro de la familia, también es frecuente que los hermanos sientan la preo-
cupacion de que a futuro deberan hacerse cargo de su hermano(a) con capaci-
dades diferentes. El tema les inquieta porque se proyectan teniendo que vivir
con ellos, lo que limitaria sus posibilidades de estudiar o trabajar a distancia.
Por lo mismo, es tranquilizador saber que el(la) hermano(a) pueda tener herra-
mientas para desenvolverse de manera auténoma. Muchas veces los escucha-
mos decir “ojald que mis papés nos dejen todo organizado para cuando ellos
ya no estén, aunque no vemos que lo estén considerando”. Y no es que los
padres no quieran hacerlo, sino que no saben cémo hacerlo, dénde buscar las
herramientas y el apoyo que los ayude a tomar la mejor decision.

Como Fundacion sabemos que es necesario apoyar y crecer en conjunto, se-
gun las necesidades que vayan surgiendo, para ayudar a las familias a pensar
en la vida independiente de sus hijos. Debemos colaborar para abrir un nuevo
horizonte y conseguir que el cambio de paradigma sea real y favorecer el ca-
mino hacia la inclusién de verdad.

Residencias para PcDl en Chile

En el contexto de las residencias en Chile, en base a diversos estudios realiza-
dos por el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS), desde el afio 2017
en adelante, es posible advertir que la poblacién con DI (todo tipo de disca-
pacidad) en residencias se encuentra en contextos de alto nivel de aislamiento
social, bajos niveles de alfabetizacién y, en menor medida, poco acceso a ac-
tividades significativas y laborales.

De acuerdo con el Estudio de Catastro realizado por SENADIS (2018), se em-
padronaron 221 residencias para PcDI en Chile, que atienden un total de 3.323
nifios, nifias y adolescentes y adultos. De ellos, 2.356 personas con dis-
capacidad corresponden a poblacién entre 18 y 59 afios. Las residencias
en Chile estan insertas en un conjunto de redes institucionales diver-
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sas con distintas administraciones y vocaciones, sin que exista una
oferta y un modelo Unico para las PcDI. En general, se observa una
diversidad en las estructuras organizacionales de las residencias, con
algunas que estan mas abiertas al entorno (por ejemplo, utilizando
servicios de fuera de la residencia) y otras que tienen mayor clausura
operacional (SENADIS, 2022, p.10).

En este contexto, se presentan grandes desafios para las residencias con el
fin de avanzar hacia la plena inclusién de los residentes en la sociedad, en
todos los niveles. Al mismo tiempo, se debe ir profesionalizando nuestra
actividad de apoyo y asistencia acorde al marco legal y modelos actuales,
para comprender y abordar la discapacidad.

Vida independiente, nos atrevimos

En Amigos por Siempre quisimos atrevernos a completar el ciclo de apoyo
a nuestros jovenes en su formacion y ser agentes de cambio en su transito
a una vida independiente, creando una residencia para ellos, donde pudie-
ran experimentar y adquirir las destrezas necesarias para desenvolverse de
manera auténoma en el futuro.

|u

Iniciamos el “Programa de Vida Independiente”, que se aborda desde tres
experiencias distintas: casa de entrenamiento, entrenamiento en habilida-
des instrumentales y fin de semana.

A medida que se van adquiriendo herramientas basicas, las PcDI comien-
zan a desempefarse de manera més auténoma. Luego de los entrenamien-
tos, hemos podido constatar que muchos padres logran dejar a su hijo(a)
solo en la casa, pudiendo ausentarse para tener mas libertad en sus activi-
dades, tantas veces postergadas. Asi, el Programa de Vida Independiente
beneficia tanto a hijos como a padres y familias completas.

“Con la experiencia en la casa de vida independiente, vemos a Diego con-
tento y con deseos de colaborar més en nuestra casa también. Sigue moti-
vado por cocinar y, en un par de oportunidades sin estar nosotros presen-
te, él ha preparado muy bien su comida y se siente orgulloso de haberlo
hecho. Siempre lo reforzamos positivamente”, expresa el padre de Diego
Gross, beneficiario de la Fundacion.

Desempefios como no depender de que los trasladen, saber que pueden
cocinar, lavar su ropa, manejar dinero, hacer un presupuesto, tomar sus
medicamentos responsablemente, decidir en conjunto, etc., son un alivio
muy tranquilizador para las familias.

Sofia Allel, beneficiaria asistente al taller de Entrenamiento Transporte In-
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dependiente, dice sentirse mas segura, “antes tenia miedo de salir sola, pero
de a poco me fui orientando y ahora voy a la universidad y a la practica sola...
me siento feliz cuando puedo llegar bien a mi destino”.

Estamos convencidos de que estos jévenes, si tienen el apoyo nece-
sario y entrenamiento adecuado, logran desenvolverse de manera in-
dependiente y con autonomia. Siempre con una red de apoyo que los
supervise, pero, desde otra vereda, resguardando que cumplan con sus
responsabilidades, su estabilidad emocional y con una vida social activa
que evite el aislamiento.

En esa linea, Amigos por Siempre tiene proyectado para méas adelante,
cuando los jévenes ya tengan establecida su residencia independiente,
asistirlos con un servicio de terapeutas que entregue contencién y apoyo
en las contingencias diarias.

Coémo enfrentar el costo de las residencias

Lamentablemente, en Chile hoy no existen subsidios estatales que permitan
a una PcDlI vivir sola o en grupo. Si bien hay subsidios para PcD, los montos
son bajos y el beneficio es sélo para algunos (generalmente la clase media
queda fuera).

En la practica, el costo de mantener dos casas simultaneamente es im-
posible de abordar para la mayoria de las familias. Nos genera mucha
frustracién ver que algunos beneficiarios ya estan en condiciones de
vivir fuera de su hogar, pero no tienen los recursos econémicos para
concretarlo. A pesar de tener una ocupacién laboral, en general, la re-
muneracion que reciben es baja y dependen de un gran apoyo econé-
mico por parte de sus familias.

Un estudio de costo realizado para este proyecto en nuestra Fundacion,
considerando al grupo de familias fidelizadas més un grupo de colabo-
radores externos, arrojé que no era viable sostener departamentos o
casas tuteladas dado su alto valor, comprobando que definitivamente se
necesitarian recursos estatales para sostener el proyecto en el tiempo.

Modelo de Residencia Amigos por Siempre

El Programa de Vida Independiente creado en nuestra Fundacién es un pro-
yecto innovador en Chile, basado en experiencias internacionales exitosas que
nos permitieron desarrollar un programa completo, orientado a dar apoyo a
personas con distintos niveles de autonomia.
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El principal objetivo es fomentar en cada persona su autonomia personal,
su autodeterminacién y el ejercicio de su derecho a tener una vida inde-
pendiente libremente elegida y a estar incluida en la comunidad.

La vida independiente va mas alléd de que la persona viva sola, se relaciona
con el derecho que tienen todas las personas a desarrollar habilidades
funcionales, que les permitan aumentar su independencia, autonomia y
participacion activa en las distintas areas de su vida.

Buscando experiencia, generamos alianza con la Fundacién espafiola A
LA PAR, quienes hace mas de 50 afios trabajan por la inclusion de PcDI.
Los profesionales de esa fundacién capacitaron a nuestro equipo y esta-
blecimos un vinculo permanente para trabajar en conjunto, a través de
supervisiones de casos.

En el programa ofrecemos espacios protegidos, de ensayo y preparacion,
donde los beneficiarios y sus familias encuentran apoyos personalizados y
ajustados a sus necesidades:

- Entrenamiento en habilidades instrumentales de la vida diaria:
Total 12 beneficiarios, periodo 2022-2023.

La persona elige un tema:

1) Cocina

2) Aseo y lavado

3) Manejo de dinero

4) Transporte independiente

Descripcion:

* Trabajo individual en base a un manual especifico sobre el tema, con el
apoyo de una profesional de la Fundacién (terapeuta ocupacional).

* Sesiones personalizadas de trabajo préctico.

* Capacitacion a una persona de apoyo en el hogar.

* Todos los entrenamientos tienen una duracién de dos meses (ocho sesio-
nes de 1 hora y media c/u).

* Dependiendo del tema, los talleres se realizan en las dependencias de la
Fundacién o en sus propios hogares.

- Casa de entrenamiento de vida independiente:

Total 11 beneficiarios, periodo 2022-2023.

Descripcion:

* Durante cuatro meses los participantes viven, de lunes a viernes, en una
casa arrendada por la Fundacién.
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* La frecuencia de dias que duermen en esta casa varia segun el mes, en pro-
medio son 10 dias al mes.
* Durante su estadia, los beneficiarios reciben apoyo y compafiia de profesio-
nales de la Fundacién.
* Mientras dura el entrenamiento, los residentes contintian realizando sus acti-
vidades cotidianas, como trabajar, asistir a talleres, terapias, juntarse con ami-
gos, etc.
* A lo largo del entrenamiento, se ensefian y practican distintas habilidades:

- Habilidades domésticas, como cocinar, hacer aseo, lavar ropa, manejar pre-
supuestos del hogar, entre otros.

- Habilidades de convivencia, como llegar a acuerdos, respetar a los otros,
cumplir con las responsabilidades, entre otros.

- Habilidades comunitarias, como conocer y ocupar los recursos del barrio.

- Habilidades de autocuidado, como autoestima, autocuidado y crear habi-
tos, entre otros.

- Experiencia fin de semana independiente:
Total 40 beneficiarios, periodo 2021-2023.

Descripcion:

Experiencia practica fuera del hogar, donde participan cuatro beneficiarios de
la Fundacion. Consiste en quedarse en una vivienda que arrienda nuestra Fun-
dacién, de viernes a domingo, con el fin de practicar actividades de la vida
diaria y habilidades de convivencia necesarias para la vida independiente. Si
bien esta actividad pertenece al Proyecto de Vida Independiente, los partici-
pantes no necesariamente han realizado antes alguna actividad o capacitacion
relacionada al programa.

Durante todo el fin de semana, una mediadora (terapeuta ocupacional) per-
manece con ellos como acompafiante, para apoyar el proceso de aprendizaje,
mediar en caso necesario frente a situaciones de conflicto y observar para
entregar retroalimentacion posteriormente al equipo.

- Apoyo para vivir de manera independiente:

Sera un servicio de apoyo individualizado, segun las necesidades que requiera
la persona en forma especifica, para vivir independiente en el futuro.

Los apoyos son variados, por ejemplo, hay quienes necesitaran supervision a
la hora de hacer un presupuesto y asegurar que los recursos alcancen para el
mes, otros requerirdn apoyo para hacer la lista del supermercado o la compra
propiamente tal, habra quienes necesiten apoyo para estructurar sus rutinas o
tiempos libres, etc.
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- Talleres para la vida independiente:
Total 50 beneficiarios, periodo 2023.

Descripcion:

Diversos talleres que realiza una terapeuta ocupacional, orientados a po-
tenciar las habilidades de autonomfa e independencia, compartir con otros
beneficiarios (edades e intereses distintos) y practicar habilidades que sir-
van en el dia a dia para potenciar sus capacidades.

Los talleres se realizan en las dependencias de la Fundacién durante todo
el ano (marzo a diciembre), también en el verano (enero) y tienen una du-
racion de 1 hora y media:

1) Cuidado Personal.

2) Bienestar y Salud.

3) Autonomia en el hogar.

5) Cineterapia.
6) Cocina.

)
)
4) Comunicacion asertiva.
)
)
7) Autocuidado.

Nuestro sueiio pendiente

En Amigos por Siempre sabemos que todas las personas tenemos habili-
dades y desafios diferentes durante la vida. Algunos se presentan con ma-
yores dificultades y otros con mas facilidad, dependiendo de la edad, los
recursos econdémicos o, incluso, si se cuenta con una familia que apoye en
este proceso. Sin embargo, en todos existe un factor comun: la libertad y
autorrealizacion que genera poder tener autonomia e independencia en
la vida diaria.

Testimonios de jévenes declarando “el taller fue una experiencia stper pro-
vechosa, todavia me pierdo en el Metro, pero hay que preguntar y tener
confianza en las personas y los mapas”, y padres que confirman “mi hijo
estd mas contento, con mas herramientas, estos cuatro meses le han dado
un aire novedoso a su vida, en una actividad que le pertenece y puede
compartirnos”, nos animan a seguir empujando los limites y jugarnos por
una sociedad més inclusiva.

¢ Cuando fue la primera vez que vivi fuera de la casa de mis padres?, jcuan-
do aprendi a ordenar mi dormitorio?, ;cudndo supe cémo se cortaba una
verdura?, son preguntas que cualquiera de nosotros no nos hacemos fre-
cuentemente, porque consideramos que son inherentes a nuestro desarro-
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llo. Pero no sucede lo mismo con personas que requieren apoyo o presentan
mayores desafios al momento de interactuar con el entorno.

“Mi hijo participé en la casa de entrenamiento y aprendié muchas cosas. A
veces lo veo en la cocina cortando un tomate y, como su motricidad no es
buena, mi primera reaccién es ayudarle, pero él me dice: “mama no, vida
independiente, yo lo hago”. Tengo que darle mas oportunidades de hacer
las cosas solo, porque me doy cuenta de que ya es capaz. La casa de vida
independiente fue una experiencia maravillosa, no sélo porque adquirié he-
rramientas para desenvolverse, sino también por lo que aprendié en la convi-
vencia con sus compafieros, el ayudarse, ver una pelicula, ir a comprar juntos
y por, sobre todo, sentirse importantes, valorados y orgullosos de poder hacer
lo que cualquier persona hace durante el dia. Si no le entregamos herramien-
tas a nuestros hijos y los ‘soltamos’, no van a aprender”.

Con nuestro programa, buscamos favorecer el aprendizaje practico a través de
espacios de experiencia que, generalmente, no se dan de manera natural en
la vida de las PcDI. De esta forma, contribuimos a que los beneficiarios y sus
familias tengan una mejor calidad de vida y alcancen la autorrealizacién.
Confiamos en que la participacién activa de todos pueda generar los cambios
que permitan la inclusién en cada arista de la sociedad, pero siempre partien-
do desde lo bésico: la autodeterminaciéon como eje para tomar decisiones
personales y favorables en su vida.

El pais necesita ahora que esta realidad se vaya visibilizando, ya que la ex-
pectativa de vida ha ido en aumento, acompanado en PcDI con un deterioro
cognitivo anticipado que repercutird en su calidad de vida més temprano que
la mayoria de la poblacién. Nos compromete, como sociedad, entregar digni-
dad en su adultez. Ellos necesitan preparacion y espacios adecuados para vivir,
cuando su familia no esté.

Los invitamos a reflexionar sobre esta iniciativa ya que, sin el apoyo de particu-
lares, serd muy dificil la creacién de viviendas tuteladas o espacios de vida in-
dependiente para PcDI. Como fundacién, nos anticipamos a plantear y enfren-
tar un tema inminente que, finalmente, debera ser abordado y resuelto por el
Estado, ya que la posibilidad de vivir de manera independiente es un derecho
para todos, que ademas esta reconocido en el articulo 19 de la Convencién
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, escrita por
las Naciones Unidas el afio 2006, y ratificada por Chile en el afio 2008.
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Como Fundacién, estamos convencidos que esto favorecerd a mejorar la
calidad de vida de tantas personas que no han tenido la oportunidad de

elegir sobre sus vidas.

Referencias Bibliogréficas:
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tién para Residencias de Personas con Discapacidad.
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BUENAS PRACTICAS EN INCLUSION LABORAL
PARA EL BIENESTAR DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL
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Maria Inés Alvarez Cortés

Daniela Jaure Manzano

Cuando hablamos de inclusién laboral, hablamos de una herramienta y/o es-
trategia para que las personas con discapacidad (PcD) participen activamente
en la sociedad. De esta forma, la inclusién laboral implica brindar un empleo
a las PcD en el mercado laboral, bajo las mismas condiciones en cuanto a
tareas, horarios, remuneraciones como las de cualquier otra persona. Conocer
las diferentes practicas en inclusién laboral de personas con discapacidad in-
telectual (PcDl), implica indagar en aspectos sociales, politicos, econémicos y
culturalesy, a su vez, comprender a las persona de forma integral y desde una
perspectiva de derechos.

En el siguiente capitulo revisaremos algunos modelos tedricos que sustentan las
buenas practicas en inclusion laboral de PcDI desde un enfoque de derechos.

Comprensiéon de la discapacidad y la inclusién laboral desde una

perspectiva de derechos

Actualmente, la discapacidad es entendida como uno de los factores de di-
versidad mas significativos y que, a su vez, genera un gran impacto en las
personas. Se estima que el 16% de la poblaciéon mundial, tiene discapacidad
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(Organizacion Mundial de la Salud [OMS], 2023). Vale decir, mas de mil
millones de personas tienen algin tipo de discapacidad en el mundo, esto
es, alrededor del 15% de la poblacién mundial. Esta cifra va aumentando
con el paso del tiempo, debido al envejecimiento de la poblacién y la pre-
sencia de enfermedades crénicas (OMS, 2011).

La Organizaciéon Mundial de la Salud (2011) define la discapacidad como
un término genérico que comprende deficiencias, limitaciones de actividad
y restricciones para la participacion y que refleja una relacion estrecha y al
limite entre las caracteristicas de una persona y las caracteristicas del entorno
en donde vive.

En el afio 2020, un estudio realizado por el Banco Mundial estimé que al-
rededor de 85 millones de personas con discapacidad residian en América
Latina y el Caribe, lo que equivale aproximadamente al 14,7% de la pobla-
cién de la region. Ademas, se observé que los hogares donde habitaban
las PcD tendian a ser mas pobres. Por otra parte, se estimé que aproxima-
damente la mitad de los jefes de hogar con discapacidad no participaban
en el mercado laboral (Garcia et al., 2021).

En el contexto nacional, segln la Encuesta de Discapacidad y Dependen-
cia (ENDIDE), las PcD constituyen el colectivo en riesgo de exclusiéon con
mayor incidencia poblacional. Alrededor de 2.703.893 personas adultas
tienen algln grado de discapacidad, representando un 17,6% de la pobla-
cion total (Ministerio de Desarrollo Social, 2022).

Por otra parte, la discapacidad intelectual es el tipo de discapacidad carac-
terizada por limitaciones significativas tanto en el funcionamiento intelec-
tual como en el comportamiento adaptativo, que abarca diversas habilida-
des sociales y practicas cotidianas. Conforme la evidencia disponible, esta
discapacidad se origina antes de los 22 afios de edad (American Associa-
tion on Intellectual and Developmental Disabilities [AAIDD], 2021).

Las barreras sociales que enfrentan las PcDI en la cotidianidad son de
diversa indole, destacdndose las barreras econémicas, laborales, educa-
tivas, de interacciones sociales, etc. (Organizacién de las Naciones
Unidas para la Educacién, la Ciencia y la Cultura [UNESCO], 2020). La
exclusién social impide que las PcD tengan acceso a relacionarse libre-
mente con sus pares e involucrarse en la sociedad como individuo par-
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ticipe- activo en el entorno social. Esto se debe a que, si bien hay avances
socioculturales, atn existen altos indices de discriminacién, prejuicios, es-
tigmas, estereotipos, falta de oportunidades en empleo, salud y educacién,
infantilizacién, carencia de accesibilidad, entre otras (Contreras, 2016). En
relacion al ambito laboral, las bajas tasas de empleo para las PcDI, es una
de las razones por las cuales la discapacidad puede conllevar o reproducir
la pobreza. Asi, dentro de las principales barreras para que PcDI tengan
acceso al empleo se encuentran los prejuicios, estigmas, desconocimiento,
sobreproteccion, y discriminacion (Aguila, 2015).

La inclusién, por tanto, tiene como principio fundamental el respeto irrestricto
por los derechos humanos y la busqueda de la justicia social. Asi entonces,
son contrarios a los principios de la inclusién: la discriminacién, segregacion,
inequidad, desigualdad y la exclusién que provoca aspectos nocivos en la cali-
dad de vida de las PcD y en la sociedad (UNESCO, 2020).

Apoyos desde la perspectiva de derechos

Desde la década de los 90 surge el paradigma de los apoyos, que tiene como
mision ofrecer dichos apoyos desde la pertinencia, la perspectiva de derechos
y género. Asi entonces, el paradigma de apoyo se centra en el crecimiento
y autonomia personal, como elementos centrales para mejorar la calidad de
vida de las PcD (Vega, 2011).

La importancia de este enfoque es que abarca el curso de vida de las perso-
nas, no limitdndose a una etapa concreta y, por lo tanto, permite: 1) la aplica-
cién continua e individualizada; 2) apoyos centrados en la persona; 3) mejorar
el rendimiento de la persona con su entorno; y 4) que la PcDI participe de
actividades apropiadas a su edad en entornos comunitarios, acordes con sus
metas, objetivos y preferencias personales (Vega, 2011).

Asi entonces, la mayoria de las PcDI pueden llevar una vida bastante indepen-
diente si cuentan con los apoyos necesarios, comprendiendo que el nivel de
apoyo es diferente para cada persona (Vega, 2011).

En este sentido, diversas investigaciones ponen de manifiesto los importantes
beneficios que el paradigma de apoyo tiene en la vida de las PcD. De esta
manera, el modelo de calidad de vida, que se explica en el siguiente parrafo,
se vincula estrechamente con el paradigma de apoyos, y se observa que existe

203



una alineacion entre ellos (Schalock, 2009).

Por su parte, el modelo de calidad de vida ofrece el marco conceptual
que orienta y evalla la efectividad del paradigma de apoyos en base a las
dimensiones de calidad de vida, tales como, bienestar fisico, derechos,
inclusién, autodeterminacién, entre otras y también identifica las necesida-
des individuales de apoyo que necesitan las personas. (Ibéfiez et al., 2009).

En esta linea, el modelo de calidad de vida busca un estado de bienestar
compuesto por aspectos subjetivos y objetivos, orientados desde la pers-
pectiva individual, centrado en la persona y en su ambiente.

Empleo con apoyo

El empleo constituye un estandar de calidad de vida (Schalock & Verdugo,
2007), brinda seguridad econdmica, genera la satisfaccién de necesidades
basicas, fomenta las relaciones interpersonales, genera autonomia e inde-
pendencia y una multifactorialidad de beneficios y responsabilidades (Ba-
sualto et al., 2017; Vidal et al., 2013). Sin embargo, las estadisticas sefialan
que las PcDI tienen menos posibilidades y oportunidades de acceder a un
empleo que una persona sin discapacidad. (Vidal et al., 2013).

De esta forma el empleo con apoyo (EcA) se define como aquel empleo
integrado en la comunidad dentro de empresas, para PcD que no han
tenido acceso al mundo laboral, mediante la entrega de los apoyos nece-
sarios dentro y fuera del lugar de trabajo, a lo largo de su vida laboral, y en
condiciones de empleo lo mas similares en trabajo y sueldo a las de otro
trabajador sin discapacidad (Jordan de Urries y Verdugo, 2001). Asi enton-
ces, en relacién al parrafo anterior, podemos sefalar que:

1) La inclusién, debe ser entendida como la oportunidad en derechos que
se ofrece a las PcD de insertarse social y relacionalmente, en similares con-
diciones a las personas sin discapacidad, junto a iguales sin discapacidad.
2) Del concepto anterior, surge la inclusién sociolaboral, que permite la
obtencién de sueldo y beneficios por la labor realizada, en similares condi-
ciones a la de las y los otros trabajadores sin discapacidad.

3) El rechazo cero, donde la discapacidad y grado de ésta, no son un cri-
terio de seleccion.

4) Finalmente, el apoyo flexible, que responde a las necesidades individua-
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les y desde un enfoque de derechos centrado en la persona, y que los apoyos
requeridos se encuentran presentes a lo largo de la vida mientras sea necesa-
rio en la vida laboral del trabajador para que mantenga su empleo. (Verdugo
& Jenaro, 1993).

Por otra parte, en el modelo tedrico del EcA, existe una persona cuyo rol es ser
facilitadora en el proceso de bulsqueda y colocacién laboral, colaborando en
que la persona logre encontrar un trabajo adecuado, acompafiando en el pro-
ceso de inclusién, apoyando su capacitacion y colaborando a adaptar el en-
torno laboral a las necesidades del trabajador o trabajadora (Mayorga, 2018).

El EcA, por tanto, nace en busca de alternativas para la insercion laboral de
PcD, siendo el mecanismo que, a juicio de estas autoras, mejor responde a las
necesidades de PcDI. La misién del EcA, consiste en proporcionar de acuerdo
a las necesidades de las personas, los apoyos necesarios para desempefiarse
en el mundo laboral, superando el modelo médico y rehabilitador, y enfocan-
dose en un modelo social (Mayorga, 2018).

Los principios del EcA siguiendo a trabajo publicado por Mank (1998) son: 1)
el trabajo tiene significado en nuestra vida; (2) las personas con discapacida-
des significativas pueden trabajar; 3) integracién e inclusién son preferibles
a la segregacién y exclusion; 4) la eleccion y la satisfaccién son valiosas; 5)
desarrollo de carrera profesional, no solo de empleos; 6) creacién de apoyos
individuales, no de programas; y 7) énfasis en la calidad de vida (Jordan de
Urries, 2006).

De esta forma, las caracteristicas esenciales del EcA se traducen en un empleo
remunerado, que cuente con contrato de trabajo individual para PcD que ne-
cesiten apoyo y seguimiento. Ademas, el apoyo estd centrado en la persona,
de caracter individualizado, un concepto filoséfico que tiene como misién la
igualdad de oportunidades, y el apoyo natural y decidido por las y los partici-
pantes (Jordan de Urries, 2006).

El objetivo del EcA es obtener trabajos dignos para las PcD, que se compongan
de remuneracién y beneficios, tales como, vacaciones remuneradas, seguros
contra accidentes, horas extras, entre otros, con la finalidad de lograr las mismas
condiciones que tendria una persona sin discapacidad (Jordan de Urries, 2006).
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Buenas prdcticas en inclusion sociolaboral

Con todo lo ya dicho, la inclusién sociolaboral de PcD es fundamental para
promover la igualdad de oportunidades y la diversidad en el entorno labo-
ral. Asi también, es importante entender que, para la comprensién de la
inclusion laboral como un valor compartido, es indispensable que se garan-
tice el respeto y la dignidad de las PcDI en el proceso de incorporacion al
mundo del trabajo.

En ese sentido y a nivel mundial, a continuacién enunciamos algunas poli-
ticas, programas o proyectos que apoyan la inclusién social, laboral y rela-
cional desde la autonomia y la independencia, aportando a la concientiza-
cién de la comunidad de trabajadores y trabajadoras que conforman una
organizacion, con el fin de favorecer la creacién de una cultura inclusiva:

1) Politicas de inclusién que establecen politicas y compromisos claros de
inclusion en la empresa, con objetivos medibles, cuantificables, y enmarca-
dos en un proceso de seguimiento y monitoreo permanente.

2) Accesibilidad fisica y digital como estrategia para asegurar que las ins-
talaciones y la tecnologia utilizada en el lugar de trabajo sean accesibles
para PcD.

3) No obstante lo anterior, una de las estrategias méas utilizadas son las
capacitaciones, que buscan proporcionar a los colaboradores y directivos,
herramientas para asegurar la inclusiéon de PcD, incluyendo acciones de
concientizacién y habilidades de comunicacién.

4) Implementacion de ajustes razonables, que involucran cambios culturales
en las organizaciones, con el objetivo de estar dispuesto a hacer dicha clase
de ajustes en el trabajo y en las tareas para acomodarse a las necesidades
de las PcDI.

5) Proceso de seleccion y contratacion inclusivos, de manera que se garan-
tice que dichos procesos sean accesibles y no discriminatorios.

6) Comunicacién abierta para fomentar un ambiente de trabajo respe-
tuoso y resiliente.

7) Implementacién de programas de mentoria, que puedan ayudar a las
PcD a desarrollar sus habilidades y avanzar en sus carreras.

8) Promocién de una cultura de diversidad e inclusién en toda la organiza-
cién, destacando la contribucién valiosa que las PcD pueden aportar.

9) Evaluaciones regulares de los programas de inclusién para identificar
dreas de mejora y ajustes razonables.

10) Participacién en organizaciones locales de discapacidad para contar
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con orientacién sobre las mejores practicas de inclusion.
11) Cumplimiento legal en materia de regulacién de inclusién de PcD en el
ambito laboral.

Las anteriores son practicas que cumplen aspectos de equidad, inclusién y
perspectiva de derechos en el contexto laboral.

Conclusion

El empleo es un mecanismo eficiente para fomentar la inclusién social, ya que
permite mejorar la calidad de vida de las personas, otorgando autonomia e
independencia econémica, asi como también aspectos sociales que fomentan
el desarrollo individual y colectivo. En las sociedades modernas, el trabajo es
una forma de validacién social, permite sentirse parte del entorno comunitario
y mejora considerablemente la autoestima de las personas.

Las buenas précticas generan un ambiente laboral positivo para todas las per-
sonas que constituyen el grupo de trabajo, garantizan los derechos de las PcD,
fomentan la diversidad e inclusién, responden al cumplimiento de las norma-
tivas vigentes y a las urgencias sociales y necesidades de las PcD, abandonan
las miradas individuales, paternalistas y competitivas y fomentan un paradig-
ma basado en el respeto, derechos, solidaridad y diversidad.

A pesar de que los avances juridicos y los compromisos por parte de los Esta-
dos son el reflejo de que socialmente se ha ido construyendo y contribuyen-
do a una sociedad més equitativa, estos avances no logran beneficiar a todo
el colectivo de PcD. Es fundamental que todas las personas cuenten con las
mismas oportunidades de acceso a un empleo, lo que es particularmente mas
complejo para las PcD ya que, como hemos reflejado en este informe, deben
enfrentar diversas barreras que se basan en prejuicios y discriminacién que vul-
neran constantemente sus derechos. Sin embargo, asi también hemos podido
observar que con la implementacion del modelo de EcA y la consideracion de
las sugerencias aqui esbozadas, es posible avanzar hacia el cambio que en un
futuro permita una participacién laboral equitativa para todas las personas.
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LA INCLUSION UNIVERSITARIA DE JOVENES
CON DISCAPACIDAD INTELECTUAL: LOS
APORTES DE UN PROGRAMA DE FORMACION
SOCIOLABORAL EN SU BIENESTAR

Maria Theresa von Furstenberg Letelier

Florencia Iriarte Silva

La inclusion en la educacion superior de personas con discapacidad intelectual
(PcDI) es un aspecto crucial en la igualdad de oportunidades y la equidad,
siendo un tema que nos convoca y apasiona, por cuanto hemos dedicado los
altimos 18 afios de nuestra trayectoria profesional a ello.

La promulgacion de la Ley No. 20.422 en Chile el afio 2010, fue un paso
significativo hacia la promocién de la igualdad de oportunidades y la inclu-
sion social de las personas con discapacidad (PcD), incluyendo a aquellas
que deseaban acceder a la Educacion Superior. En esta ley se establecié la
responsabilidad de las Instituciones universitarias para garantizar “el acceso
de las personas con discapacidad, asi como adaptar los materiales de estu-
dio y medios de ensefianza para que puedan cursar las diferentes carreras”
(Articulo 39, inciso segundo).

Desde ese entonces, tomé fuerza el trabajo por adaptar espacios fisicos,
capacitar a docentes y crear departamentos o areas especializadas al interior
de las universidades (Contesse e Iriarte, 2023), como también avanzar en la
promocioén de la inclusién a través de practicas, politicas y la cultura en las
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instituciones educativas como referian Booth y Ainscow (2000). En medio
de este escenario, la inclusién de jévenes y adultos con discapacidad
intelectual planted, y lo sigue haciendo, desafios especificos en lo rela-
cionado a la educacion escolar y retos ain mayores para la educacién
superior. Como lo sefialamos hace un tiempo, alin no es una alternativa
posible el que las PcDI participen de carreras universitarias regulares, ya
que su “desarrollo cognitivo, lingliistico y su capacidad de pensamiento
reflexivo no siempre se encuentran acorde a los parametros de ingreso
a este sistema educacional, que se basa fundamentalmente en el pen-
samiento reflexivo y abstracto” (lllanes y von Furstenberg, 2012, p.74).
Como complementa O'Donovan (2021), “las universidades han sido un
espacio donde las personas con discapacidad no han tenido acceso, ya
sea por infraestructuras inaccesibles o porque las rutas de acceso son
estandarizadas, no aptas para todas las personas” (en Contesse et al.,
2022, p.30).

Asimismo, y a nivel mundial, Palazén (2011) sefiala que a pesar de que las
universidades han ido aumentando progresivamente las lineas de actua-
cién para facilitar que los estudiantes con discapacidad puedan estudiar
en sus instituciones, Cerrillo e lzuzquiza (2010) agregan que permanece la-
tente la falta de experiencias de inclusién de PcDI en los contextos univer-
sitarios, contribuyendo a que hasta el momento no se hubiesen atendido
realmente las necesidades de este colectivo.

En nuestra realidad chilena también ha ocurrido algo similar. Ya en el afio
2002, el Ministerio de Educacion, en su estudio denominado Situacion de
la Formacién Laboral en la Educacién Especial informaba que, en ese en-
tonces, sélo un 3% de PcDlI participaban de la educacion superior y eviden-
cidbamos que era el colectivo con menos protagonismo en este contexto,
siendo las ofertas universitarias mas accesibles para aquellas personas que
presentaban una discapacidad de tipo fisica o sensorial (en Iriarte, 2012).

Actualmente, el Estudio Nacional de la Discapacidad ENDISC lll realizado
el afio 2022 por el Servicio Nacional de Discapacidad (SENADIS), apor-
ta que “se observa una mayor proporcién de personas sin discapacidad
en comparacion a personas con discapacidad, que alcanzan el nivel de
educacién superior, y a la vez, lo completan, como también aquellos que
terminan el nivel de educaciéon media” (SENADIS, 2022, p. 63). En cifras
que nos ponen una alerta, se sefiala que el “50,1% de las personas con
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discapacidad no completa la educacién media, (37,9% con discapacidad leve
a moderada y 56,8% con discapacidad severa)” (p.63), realidad que determi-
nard el posterior escenario de la etapa universitaria. Lamentablemente, dicho
estudio no especifica la realidad que afecta directamente a las PcDI en el con-
texto de la educacién superior. Sin embargo, y a pesar de no contar con mas
informacién, la experiencia que compartiremos en este capitulo da cuenta de
los pequefios, y al mismo tiempo, grandes avances en materia de inclusion a
la educacién superior de jévenes con discapacidad intelectual del que hemos
sido parte.

Han pasado casi veinte afios en que la Universidad Andrés Bello tomé la decision
institucional de derribar la barrera de acceso, implementando un programa pio-
nero en Chile que ha garantizado el derecho a la educacion superior que tienen
jovenes con discapacidad intelectual, permitiéndoles acceder, progresar y egre-
sar de la universidad para posteriormente contar con herramientas sélidas para
insertarse en el campo laboral, aportando al escenario actual nacional en mate-
rias de inclusion, ademds de materializar lo que convenciones y leyes plantean.

El Programa Diploma en Habilidades Laborales (Pro DHL) de la Universidad
Andrés Bello ofrece una formacién sociolaboral a jévenes con discapacidad
intelectual y del desarrollo. Es una iniciativa innovadora que nace al alero de
la Facultad de Educacién y Ciencias Sociales, centrdndose en el desarrollo de
habilidades emocionales, sociales y laborales que los preparen en la transicién
de su vida adulta. Uno de los objetivos del Pro DHL es proporcionar a las PcDlI
una experiencia universitaria significativa que fomente su bienestar y su parti-
cipacion activa en la sociedad. En su misién declara:

Ser una instancia formativa integral que ofrece una experiencia universitaria
inclusiva a personas con discapacidad intelectual y del desarrollo, a través de
un curriculum flexible y adaptado a sus necesidades, que les permita mejorar
su calidad de vida y lograr una plena inclusién social (Universidad Andrés
Bello [UNAB], 2023).

Por su parte los objetivos fundamentales buscan:

1) Potenciar el desarrollo cognitivo, emocional y social de jovenes con necesi-
dades educativas especiales, asociadas a una discapacidad intelectual.

2) Fortalecer la autoestima, autonomia y habilidades sociales, a través del de-
sarrollo de conductas adaptativas en los contextos familiar, social y laboral.

3) Desarrollar habilidades laborales especificas mediante una capacitacién
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personalizada y acorde a sus capacidades e intereses (UNAB, 2023)

El Pro DHL se inicié el afio 2006 con 35 alumnos en Santiago, en el cam-
pus Casona de Las Condes. La experiencia recogida y las evaluaciones
realizadas nos permitieron hacer una innovacién curricular y pasar de un
programa de dos afios de duracion a tres afios, los cuales actualmente
estan divididos en seis semestres académicos. El afio 2011, a partir de
la alta demanda y la experiencia inicial exitosa en Santiago, se abrié en
la sede Vifia del Mar y el 2013 se implementé en la sede Concepcién.
Al afio 2023, el Pro DHL ha contado con 523 alumnos egresados y 140
alumnos regulares entre sus tres sedes.

En cuanto al plan de estudios, el programa esté disefiado para proporcio-
nar a los y las estudiantes una formacion integral y diversificada. La for-
macién sociolaboral les permite explorar diversas areas del conocimiento
antes de centrarse en una mencién especifica, para posteriormente desa-
rrollar habilidades laborales relevantes.

Es asi como, durante los primeros semestres, los y las estudiantes exploran
activamente habilidades e intereses a través del acercamiento a distintas
areas del conocimiento, tales como: Matematica Instrumental, Informética
y Computacién |, Autonomia |, Competencias Comunicativas Orales, Cien-
cias Basicas, entre otras asignaturas, relevando la asignatura denominada
Desarrollo Personal, que contribuye directamente al desarrollo integral y
bienestar en el ambito personal, social y familiar (al igual como en sus si-
guientes versiones a lo largo de toda la malla curricular).

A partir del segundo afio, se inicia el desarrollo de habilidades laborales
mediante un periodo de capacitacion y posteriores practicas laborales en
empresas e instituciones relacionadas a las distintas menciones ofrecidas:
Apoyo a la Funcién Administrativa, Apoyo a la Producciéon Gastronémica,
Apoyo a la Funcién Veterinaria, Apoyo a la Educacién Parvularia o Depor-
tiva y Apoyo en Viveros y Jardines (UNAB, 2023).

En relacién a los resultados obtenidos, durante los primeros afos de im-
plementacion del programa realizamos una investigacion interna en torno
a la percepcién que tenian diferentes actores de la comunidad universitaria
(estudiantes, docentes, equipo profesional y familias) sobre la creacién del
Pro DHL, concluyendo en un significativo incremento de la autonomia y la
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autoestima académica, familiar, social y personal en los y las estudiantes a su
egreso (Hurtado et al., 2009, en lllanes y von Furstenberg, 2017). En parte, es-
tos resultados iniciales nos llevaron a impulsar la apertura del programa en las
regiones anteriormente mencionadas y, al mismo tiempo, continuar evaluando
su implementacion e impacto.

Es asi como afios después realizamos otra investigacion, tomando el concepto
de calidad de vida (CdV) y sus dimensiones de los autores Schalock y Verdugo
(2009, en Contesse et al., 2022). CVD es definida como “un estado deseado
de bienestar personal que: (a) es multidimensional; (b) tiene propiedades éti-
cas —universales— y émicas —ligadas a la cultura—; (c) tiene componentes objeti-
vos y subjetivos; y (d) esta influenciada por factores personales y ambientales”
(Verdugo et al., 2009, en Contesse et al., 2022, p. 19).

El primer hallazgo del estudio reflejé que la experiencia que brinda el Pro
DHL afecta en forma positiva a la CdV de sus participantes. Los informantes
correspondientes a estudiantes y sus padres, concluyeron que el programa
ha contribuido en la mejora de su CdV (Contesse et al., 2022). A su vez, los
padres presentaron una mejor percepcién de la CdV de sus hijos e hijas, que la
percepcion que posefan los y las estudiantes. También se evidencié que existe
un aumento en los resultados segln los niveles que cursan los estudiantes,
sefialando que:

Los resultados objetivos y subjetivos de la escala aplicada demuestran que
el indice de CDV se incrementa en la medida que se transita hacia los cursos
superiores, es decir, que la CDV mejora en la medida que el estudiante lleva
mas tiempo en el programa universitario (Contesse et al., 2022, p.45).

Ahora bien, profundizando por ejemplo en algunas de las dimensiones del
modelo de CdV, en la referida a bienestar emocional, Contesse et al. (2022)
sefiala que los comentarios de los alumnos fueron positivos, sefialando que
se sienten felices y satisfechos de pertenecer al programa, lo que puede
estar relacionado con el hecho de encontrar amistades y una institucién
que los apoya; por otra parte, manifiestan sentirse inseguros realizando ac-
tividades por si solos(as) o experimentan algunos miedos que les dificultan
desarrollar actividades fuera de la universidad o de sus hogares. Por su par-
te, los padres advierten que aun presentan aprehensién y sobreproteccion,
faltdndoles confianza en que sus hijos(as) son capaces de asumir ciertos
desafios o responsabilidades, lo cual detectamos como una necesidad per-
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manente a trabajar con las familias desde que ingresan al Pro DHL, lo
que ha originado en la actualidad el desarrollo de talleres, aportandoles
herramientas en la transiciéon de un enfoque infantilizado al actual en-
foque de derechos. Es una tarea lenta, pues requiere derribar barreras
actitudinales y personales en los apoderados sobre su sobreproteccién
e, incluso, sobre su autopercepcion. A pesar de ser un trabajo desafian-
te, resulta crucial involucrar a los padres en el proceso universitario de
sus hijos(as) y trabajar colaborativamente para una real transformacion y
un mayor bienestar de los y las estudiantes.

Continuando en el andlisis de la dimensién del bienestar emocional, en el
estudio de CdV se asegura que:

El programa es un aporte a la CdV de cada estudiante; muchos arrastran
trayectorias de aislamiento o rechazo, y encuentran en la universidad un
espacio de inclusiéon, participacion y valoracion personal, que cambia la
vida tanto de los propios estudiantes como de sus familias (Contesse et
al., 2022, p.49).

Estamos ciertas de que las PcD se benefician de la educacién inclusiva en
la educacién primaria y secundaria, sin embargo, también hemos sido tes-
tigos de que en las escuelas alin persisten barreras culturales arraigadas a
la mirada antigua y médica y que, como afirma las Naciones Unidas (2006),
responde a una larga historia de discriminacién e invisibilizaciéon (en Fer-
nandez-Blazquez et al., 2022). Las experiencias de bullying han marcado
las trayectorias de vida de nuestros estudiantes en las etapas anteriores a la
universidad, donde su participacién en el Pro DHL juega un papel reparato-
rio y terapéutico. Nuestra respuesta ante esta realidad ha sido implementar
programas especificos para abordar este tipo de experiencias traumaticas,
a través de talleres para potenciar la autoestima y promover una sana con-
vivencia entre los y las estudiantes, ademas de nuestras acciones cotidia-
nas correspondientes a reuniones periddicas con estudiantes y sus familias,
como también el desarrollar un trabajo colaborativo con los especialistas
externos (psicélogos, psiquiatras, terapeutas, entre otros) generando un tra-
bajo sistémico con el foco puesto en cada estudiante.

Otra de las principales conclusiones del estudio de CdV, se relaciona con

la importancia del trabajo en la dimensién denominada autodetermina-
ciéon. Contesse et al. (2022) destacan que dicha dimensién afecta a todas

220



las demas, lo cual podria considerarse para potenciar planes de mejora en el
programa universitario. En este sentido, podemos mencionar la incorporacion
de las asignaturas relacionadas con Autonomia y Vida Independiente (y sus
siguientes versiones), como también las alianzas que hemos consolidado estos
altimos afios con carreras como Terapia Ocupacional, Psicologia y Educacién
Diferencial.

En definitiva, y como una de nuestras principales reflexiones a lo largo de
estas casi dos décadas de trabajo, la ensefianza de conocimientos técnicos o
el desarrollo de habilidades laborales no es suficiente, sino que anterior a ello
nuestra prioridad siempre ha sido el resguardo del bienestar y la participacion
en esta experiencia universitaria. Para nosotras, bienestar y aprendizaje van de
la mano, y nuestra ocupacién es que los y las estudiantes se sientan seguros,
valorados y apoyados. Con esto no sélo incrementamos su CdV, sino que tam-
bién facilitamos su capacidad para aprender y crecer. Esto es especialmente
relevante en el contexto de la inclusién de PcDl en la educacién superior, don-
de se busca brindar oportunidades y experiencias significativas que respondan
a sus necesidades. La educacion no se trata Gnicamente de adquirir conoci-
mientos, sino también de garantizar el bienestar.

Si bien el tema de la educacién es parte de los discursos publicos, politicos y
de las conversaciones cotidianas desde hace muchos afios, como sefalan Lissi
et al. (2013), la comprensién de la educaciéon como un sistema inclusivo, que
incorpora en sus distintos niveles educativos a la diversidad de estudiantes,
siendo capaz de dar respuesta adecuada a cada persona, es un tema de dere-
cho relativamente nuevo y donde aun falta mucho por hacer.

Como programa hemos comprendido que la inclusién y la promocién de
una cultura inclusiva no solo beneficia a las PcDI, sino que también enri-
quecen a toda la comunidad universitaria. Fomentar la igualdad de oportu-
nidades y la valoraciéon de la diversidad es clave y un logro que merece re-
conocimiento. La inclusién educacional cobra un papel importante, ya que
promueve la equidad y la justicia en el sistema educativo, reconociendo y
atendiendo las diferencias individuales. Al hacerlo, se trabaja para superar
la exclusién y garantizar el derecho a una educacién de calidad para las
PcDI. Este desafio implica adaptar las practicas pedagdgicas, los recursos y
sistemas de apoyo para responder a las necesidades especificas de los y las
estudiantes, reconociendo que pueden requerir enfoques diferentes para
progresar en sus aprendizajes. Es asi como sobre este escenario actuamos
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a diario, sin olvidar, como sefala Varas et al., la singularidad de cada
estudiante:

La individualidad como timén, implica que el punto inicial es conocer e
involucrarnos con la persona, o viceversa, involucrarnos y conocer a la per-
sona. Esa es la formula central: cuanto méas conocemos a alguien (incluso
para/con nosotros mismos) mas podremos colaborar en identificar y favo-
recer su calidad de vida" (2022, p.17).

Si bien los resultados de los estudios nos retroalimentan sobre cémo viven
el proceso universitario estudiantes y familias, junto a informacion relevan-
te de éreas relacionadas con la CdV, debemos profundizar en la realidad de
cada estudiante, sus caracteristicas y necesidades para apoyarlos adecua-
damente en el desarrollo de su bienestar.

El anélisis del contexto educativo chileno que revela la escasa evidencia de
modelos de educacién superior inclusivos donde se garantice el acceso de
PcDl, subraya atin més la importancia y el valor de la iniciativa del Pro DHL
en la Universidad Andrés Bello. La falta de opciones educativas inclusivas
a nivel superior para PcDI en Chile, hace que el programa sea una expe-
riencia inspiradora que ha demostrado ser beneficiosa para el desarrollo
integral y la CdV de los y las estudiantes que lo han cursado. Representa un
ejemplo concreto del desafiante y dinamico proceso continuo de elimina-
cion de barreras para una real inclusién a la educacién superior y también
para una posterior y exitosa inclusién laboral (58,9 % de insercién laboral)
(llanes y von Furstenberg, 2012).

Como lo hemos expresado anteriormente, el éxito e impacto del Pro DHL
se debe al compromiso de diversos actores y areas de la Universidad. Los
y las estudiantes y su alta motivacién por estudiar en la educacion superior,
la Institucién Universidad Andrés Bello, el apoyo de las familias, el com-
promiso y trabajo del equipo docente y directivo, la articulacién con los
profesionales externos y las redes internas y externas, son los facilitadores
que hemos ido tomando en nuestra experiencia profesional para lograr
una real inclusion (Contesse e Iriarte, 2023). Gracias a la articulaciéon de es-
tos elementos ha sido posible mantenernos en el tiempo siendo pioneros,
reduciendo la actual brecha existente entre las deficiencias presentes en la
PcDl, las barreras del entorno y las expectativas académicas convenciona-
les que siguen siendo obstaculo para que exista una real inclusién y, por
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ende, el desarrollo del bienestar y el progreso de las PcDI.

Si bien empezamos siendo pioneros en este modelo educativo en Latinoa-
mérica el afio 2006, actualmente ya podemos decir que hemos acompafiado
la implementacién de programas similares en establecimientos de educacion
superior en lugares como México, Argentina, Colombia y La Corufia. Nuestra
labor es y seguira siendo continuar trabajando por la eliminacién de barreras
para una mayor participacién de las PcDl en la educacién superior, experiencia
que nos ha brindado transformarnos en facilitadoras de estos procesos, lo cual
ha sido gratificante y a su vez es parte de nuestro propio bienestar.
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Introduccién

El programa Deporte Inclusivo en la Escuela (DIE) es parte de los proyectos de
la Catedra “Fundaciéon Sanitas” de Estudios sobre Deporte Inclusivo (CEDI).
Esta instancia es una iniciativa conjunta de la Facultad de Ciencias de la Activi-
dad Fisica y el Deporte (INEF), de la Universidad Politécnica de Madrid, y de la
Fundacién Sanitas en Espafia, cuyo objetivo principal es fomentar la iniciacién
y la promocién deportiva en personas con discapacidad (PcD) a través de con-
textos inclusivos. Esta iniciativa comenzé en el afio 2009 y pretende ser el pun-
to de referencia en la difusién, investigacién, conocimiento y mejores préacticas
(en lo posible, basadas en la evidencia) de las actividades fisicas y los deportes
adaptados orientados a la salud de las PcD. Ha liderado muchos proyectos en
esta area, entre ellos, Erasmus + Badminton 4all, Universal Fitness Innovation
and Transformation (UFIT) y Juegos Inclusivos 2020. Todo este trabajo va de la
mano con la Fundacién Sanitas en Espafia, que promueve el deporte inclusivo
como parte de su core, contribuyendo a ofrecer a la comunidad de PcD acceso
a los espacios de la educacion fisica, salud y calidad de vida, en conjunto como
una estrategia para la inclusion social.

En este contexto, aparece el DIE como uno de los principales programas de-
sarrollados por el CEDI. Este se compone de una serie de acciones y recursos
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didacticos, principalmente dirigidos al alumnado de primaria, secundaria
y bachillerato y a su profesorado de educacién fisica, asi como a técnicos
deportivos y sus deportistas, en la iniciacion deportiva de las distintas mo-
dalidades que aqui se presentan, buscando la participacion activa de PcD
en las actividades deportivas desde un planteamiento educativo e inclusi-
vo, y en un ambiente motivador y ameno. Por eso, en su web se pueden
encontrar recursos didacticos donde conocer las distintas modalidades
propuestas y cémo llevarlas a cabo de manera inclusiva. Sus objetivos son
principalmente tres:

1) Promover la préctica del deporte inclusivo en los centros educativos.

2) Dar a conocer los diferentes deportes adaptados y paralimpicos median-
te una metodologia inclusiva.

3) Concienciar sobre la situacion de las PcD en la practica deportiva.

Aspectos Tebdricos

El programa DIE se propone como un programa educativo implementado
en el contexto de la educacién fisica, basado en el trabajo desarrollado por
el Comité Paralimpico Internacional a través de su programa implementa-
do el afio 2004 conocido como “Paralympic School Day”, con el objetivo
de crear conciencia y comprensién sobre el movimiento paralimpico en
el contexto educativo (Ocete Calvo,C. et al.,. 2015). El modelo se trata
de una intervenciéon pedagdgica de sensibilizacién y concienciaciéon hacia
la discapacidad, disefiada para favorecer contextos de practica inclusivos
basada en modelos tedricos que fundamentan este programa. Dicho mo-
delos tienen distintos origenes pero, a su vez, estan estrechamente rela-
cionados, e intentan empoderar la figura del docente de educacién fisica
a través de la formacién continua, la dotacion de recursos y herramientas
didacticas, y experiencias practicas que lo capaciten para promover la in-
clusion en el aula:

* Teorfa de la Autoeficacia (Bandura, 1997): se plantea como la creencia en
tus capacidades y/o habilidades para enfrentar una situacion, la cual puede
estar apoyada en la capacitacién o formacién en inclusién de PcD.

1) Teoria del Comportamiento Planificado (Ajzen, 1991): se basa en que las

creencias del comportamiento, normativas, y controladas, permiten modi-
ficar las actitudes hacia las PcD.
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2) Teoria del Contacto (Allport, 1954): propone que a través de intervenciones
de contacto directo con PcD, es posible reducir el prejuicio y modificar las
actitudes de las personas en general.

Figura 1. Variables que influyen en las actitudes y la autoeficacia del profesorado.

VARIABLES CONTEXTUALES VARIABLES MODERADORAS EXPERIENCIA PRACTICA

Atributos del
centro

Actitudes e §
I intenciones del 0
docente ‘
Atributos del | Comportamiento
docente del docente

Autoeficacia del

I

Atributos de la
discapacidad

O
3 docente

‘ FEEDBACK

Nota. Adaptado de Hutzler et al. (2019, p. 12).

El programa Deporte Inclusivo en la Escuela

Se basa en entender el deporte inclusivo como aquella actividad fisica y de-
porte que permite la practica conjunta de personas con y sin discapacidad,
ajustandose a las posibilidades de los practicantes y manteniendo el objetivo
de la especialidad deportiva en particular. Supone un ajuste o adaptacién de
las reglas y el material utilizado, con el fin fomentar la participacion activa y
efectiva de todos los participantes (Pérez Tejero et al., 2013)

La implementacién del proyecto esta desarrollada por etapas que se explican
a continuacion:

1) Desarrollo del material educativo y audiovisual:es desarrollado por acadé-
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micos de la Universidad Politécnica de Madrid, de la CEDI, y de diversas
universidades de Espafia. Contiene una ficha técnica para el profesora-
do, para el estudiante, recursos audiovisuales, y el abordaje de 33 de-
portes adaptados.

2) Contacto con el centro educativo: para esta etapa se toma contacto
con la entidad que requiere de los servicios que implementa el proyec-
to en su ejecucion. Asi, las etapas de ejecuciéon del programa son las
siguientes:

CONTACTO CON EL CENTRO
EDUCATIVO

Confirmacion de la
participacién del programa.

JORNADA INFORMATIVA Y
DE COORDINACION CON
LOS CENTROS

Presentacion del programa,
capacitacion al profesorado y
adecuacién a cada uno de los centros.

Planificacién y ejecucion de las
actividades desarrolladas en la
plataforma del programa.

DESARROLLO DE LAS
ACTIVIDADES EN PLATAFORMA

Charla motivacional a los estudiantes

VISITA DEL DEPORTISTA
y al profesorado del centro.

PARALIMPICO

EVENTO DE CIERRE Dia del Deporte inclusivo en la Escuela.

Adaptado de Ocete Calvo,C. et al. (2015).
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Datos del proyecto

El recorrido histérico del proyecto data del afio 2012, con su primera edicién
en 15 centros educativos de la comunidad de Madrid en Espafia. Ya se ha
desarrollado en méas de 385 instituciones, alcanzando la participacién de mas
de 1.068 profesoras y profesores, 50.218 estudiantes, y 1.659 estudiantes con
discapacidad. Junto a esto, hasta el momento, se ha publicado una Tesis Doc-
toral que ha derivado del estudio exhaustivo del programa, 21 Trabajos Fin de
Master y 19 Trabajos Fin de Grado.

Figura 2. Recorrido histérico del programa DIE

2012-2013 2016-2017 2019-2020 2022-2023
12 edicién Digitalizacién y COVID-19 Nueva
expansion normalidad
15 centros educativos Andalucia (@) o)
Comunidad de Madrid Castilla la Mancha ‘ N\ @ %
Cataluia w
Navarra i ( ) Q
Uruguay
385 1068 50218 1659

Fuente: [Elaboracién propia]

Experiencia en Chile

La llegada a Chile de este proyecto responde al trabajo conjunto de la Univer-
sidad Politécnica de Madrid, la Universidad Metropolitana de Ciencias de la
Educacioén, el Comité Paralimpico de Chile y Bupa (que corresponde a Sanitas
en Chile). En esta primera oportunidad, el programa se implementé durante
el aflo 2020 en 7 escuelas, con la participacion de 26 profesores de educacion
fisica y 175 nifias, nifios y adolescentes. Fue una experiencia muy enriquece-
dora, en la que ademas se desarrollé un proyecto de investigacion sobre las
actitudes hacia la inclusién de nifias, nifios y adolescentes con discapacidad en
educacién fisica, cuyos resultados fueron presentados en el Congreso Mundial
de la Educacion Fisica en el afio 2023, mostrando que el DIE facilita el proceso
de inclusion de estudiantes en el espacio educativo.
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Presentacién programa DIE en Chile Congreso AIESEP 2023

Para el afio 2023, gracias a una postulacién y adjudicacién de proyecto en
la Universidad Metropolitana de Ciencias de la Educacién, se logré finan-
ciar la version Il de este proyecto. En esta ocasién, junto a las instituciones
previamente nombradas, se sumé el Ministerio de Educacion para poder
implementar el programa bajo los lineamientos de la CEDI.

En esta version, se sumaron 97 profesoras y profesores de educacién fisi-
ca de 6 instituciones del pafs, en donde de la Region Metropolitana par-
ticiparon los colegios British Royal de la Reina, San Francisco Javier de
Huechuraba, Corporacién de Educacion de Puente Alto y la Corporacion
de Educacion de El Bosque. De la Regiéon de Magallanes participaron la
Corporacién de Educacion de Punta Arenas y la Corporacion de Educacion
de Puerto Natales.
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Grupos de profesores de las diversas comunas en donde se ejecuté el proyecto

el afo 2023.
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Se investigd acerca de la autoeficacia del profesorado de educacién fisica
y sus niveles de formacién en el dmbito de la inclusion de nifias, nifios y
adolescentes con discapacidad, con resultados en proceso de andlisis.

De la misma forma, cerca de 1.000 estudiantes participaron en la jornada
"Dia del Deporte Inclusivo”, en donde pudieron escuchar las exposiciones

de deportistas paralimpicos que contaron sus historias.

Paradeportista Luis Guitierrez, Paradeportista Jorge Carinao,
exponiendo acerca de su exponiendo acerca de su
experiencia. experiencia.

Para el afio 2024, se proyecta replicar el proyecto y presentar sus resulta-
dos en el Congreso Europeo de la Actividad Fisica Adaptada.

Es muy importante dar relevancia al aporte que genera la practica de la
actividad fisica y del deporte en el espacio educativo, sobre el bienestar
en general de sus participantes, y a su vez de forma importante en PcD.

Se favorecen procesos de autoestima, autoconcepto y relaciones sociales,
siendo muy importante la fuerza que toma el valor social del deporte en
este contexto (Mufioz Hinrichsen, F., & Martinez Aros, A. 2022), ya que da
la posibilidad que las PcD sean visualizadas desde sus habilidades y capa-
cidades, puedan adquirir herramientas para su desarrollo social y laboral y,
por ultimo, ser incluidas en el espacio en el cual se desarrollan.

232



Referencias Bibliogréficas

Ajzen, 1. (1991). The theory of planned behavior. Organizational Beha-
vior and Human Decision Processes, 50(2), 179-211. doi:10.1016/0749-
5978(91)90020-t

Allport, G.W. (1954). The nature of prejudice. Addison-Wesley.

Bandura, A. (1997). Self-Efficacy: The Exercise of Control. Journal of Cogniti-
ve Psychotherapy, 13, 158 - 166.

Hutzler, Y., Meier S., Reuker S. & Zitomer, M. (2019). Attitudes and self-effi-
cacy of physical education teachers toward inclusion of children with disa-
bilities: a narrative review of international literature. Physical Education and
Sport Pedagogy, 24(3), 249-266, DOI: 10.1080/17408989.2019.1571183

Murioz Hinrichsen, F., & Martinez Aros, A. (2022). Actividad fisica adaptada
en el proceso de rehabilitacién de personas con discapacidad: una propues-
ta desde la perspectiva social. Pensar en Movimiento Revista de Ciencias
del Ejercicio y la Salud, 20(1), e47007. https://doi.org/10.15517/pensarmov.
v20i1.47007

Ocete Calvo, C., Pérez Tejero, J., & Coterdn Lépez, J. (2015). Propuesta de
un programa de intervencién educativa para facilitar la inclusién de alumnos
con discapacidad en educacién fisica (Propose of an educative intervention
program for inclusion of children with disability in general physical educa-
tion). Retos, 27, 140-145. https://doi.org/10.47197/retos.v0i27.34366

Pérez Tejero, J., Ocete Calvo, C., Soto Rey, J., Charry Ossa, A., De Linaje
Garcia, J. y Garcia Herndndez, J. (2013). Centro de Estudios sobre Deporte
Inclusivo: cuatro afios de fomento del deporte inclusivo a nivel préctico, aca-
démico y cientifico. Serie de Cuadernos del CEDI 1. Universidad Politécnica
de Madrid, Fundacién Sanitas y Psysport.

233






UNA MIRADA
DESDE LA
INVESTIGACION






1

Aoy,

UNA MIRADA DESDE
LA INVESTIGACION

CALIDAD DE VIDA DE ADULTOS CON
DISCAPACIDAD INTELECTUAL Y DEL
DESARROLLO: DOS PERSPECTIVAS DE ANALISIS

Vanessa Vega Cérdova
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Rodrigo Arriagada Chinchén

En los ultimos afios, el concepto de “calidad de vida” (CdV) ha evidenciado
su importancia en el campo de la discapacidad intelectual (DI) (Verdugo et
al., 2021), ya que se ha vuelto fundamental para planificar los apoyos y eva-
luar resultados tanto personales como organizacionales (Gémez et al., 2013;
Simdes et al., 2015), asi como para influir en las politicas publicas (McCarron
et al., 2019).

A pesar de su utilidad, la complejidad de la conceptualizacion de la CdV
ha dificultado su operacionalizacion (Sexton et al., 2016). Sin embargo, mo-
delos como el propuesto por Schalock y Verdugo (2002/2003) son amplia-
mente aceptados y utilizados en diversos contextos debido a una sélida
evidencia tedrica y empirica (Badia et al., 2016; Castro et al., 2017; Simdes
et al., 2015). Segun este modelo, la CdV es un estado deseado de bienes-
tar personal (Gémez et al., 2016), multidimensional, con propiedades uni-
versales para todas las personas, independientemente de que tengan o no
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una discapacidad y de la cultura a la que pertenezcan, influenciado por
factores personales y ambientales, e incluye componentes objetivos y
subjetivos. El modelo propone ocho dimensiones, que son: autodeter-
minacién, derechos, inclusién social, desarrollo personal, relaciones in-
terpersonales, bienestar material, bienestar emocional y bienestar fisico
(Schalock y Verdugo, 2002/2003).

El modelo propuesto de CdV (Schalock y Verdugo, 2002/2003; Schalock y
Verdugo, 2007) sefiala principios rectores que definen la CdV de las perso-
nas con discapacidad intelectual (PcDI):

1) La calidad de vida de las PcDI se compone de los mismos indicadores y re-
laciones que son importantes para todas las personas (con o sin discapacidad).
2) Se experimenta cuando las necesidades de una persona se ven satisfe-
chas y cuando se tiene la oportunidad de mejorar en las areas vitales mas
importantes.

3) Tiene componentes subjetivos y objetivos, pero es fundamentalmente
reflejada por la percepcién del individuo.

4) Se basa en las necesidades, elecciones y el control individual, impli-
cando necesariamente cuestiones como la emancipacién y la inclusién;
al ser un concepto multidimensional, la CdV individual se construye te-
niendo en cuenta mdultiples elementos personales, econémicos, sociales
y ambientales.

5) Es un constructo multidimensional influido por factores personales y
ambientales, tales como, las relaciones de intimidad, la vida familiar, la
amistad, el trabajo, el vecindario, la ciudad o lugar de residencia, la vivien-
da, la educacion, la salud, el nivel de vida y el estado del propio pais.

Avanzando en la importancia de la CdV, un tema relevante en el ambito
de la DI, ha sido la medicion de la CdV en PcDI. Si bien hay evidencia
(Verdugo et al., 2021) de la importancia de conocer el nivel de CdV de esta
poblacién, a menudo ésta se ha basado en informes de otras personas
(familiares, profesionales), lo que ha creado una desigualdad epistemolé-
gica entre las personas con y sin DI. Esto trae consigo en la actualidad la
necesidad de involucrar a las PcDI en las evaluaciones de la CdV, ya que es
esencial para identificar apoyos y reconocer sus prioridades en sus proyec-
tos de vida (Alvarez-Aguado et al., 2021).

En el transcurso de los afios se han desarrollado diferentes instrumentos
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para evaluar la CdV desde el modelo de Schalock y Verdugo (2002/2003), que
la evaltian desde la perspectiva de la propia persona y desde la perspectiva de
informantes significativos.

Es importante destacar que, en relaciéon a la medida de la CdV, afio 2002 el
panel de expertos (Schalock et al., 2002) planted una serie de acuerdos sobre
los principios que debian regir la evaluacién de la CdV. Estos ademas fueron
analizados por 40 profesionales en cuanto a deseabilidad, viabilidad y efectivi-
dad (Verdugo et al., 2005). Estos principios son:

1) La CdV mide el grado en el que las personas tienen experiencias significa-
tivas que valoran.

2) La medida de la CdV habilita a las personas para avanzar hacia una vida
significativa que disfruten y valoren.

3) La CdV mide el grado en el que las dimensiones de la vida contribuyen a
una vida plena y con relaciones significativas.

4) La medida de CdV se acomete en el contexto de los entornos que son im-
portantes para ellos: donde viven, donde trabajan, y donde juegan.

5) La medida de CdV para los individuos se basa en las experiencias comunes
humanas y en experiencias Unicas y personales.

Teniendo en cuenta lo antes sefialado, se han disefiado diferentes instrumen-
tos para medir la CdV de PcDl, entre los que destacan, la Escala Integral de
CdV (Verdugo et al., 2009a) y la Escala INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013),
ambas orientadas a evaluar la CdV de adultos con DI; la Escala San Martin
(Verdugo et al., 2014), cuyo foco es evaluar el nivel de CdV de PcDl y grandes
necesidades de apoyo; y la Escala FUMAT, cuyo objetivo es evaluar la calidad
de vida en personas mayores con DI (Verdugo et al, 2009b). Estos instrumen-
tos han sido utilizados y validados, y ha quedado demostrado que son instru-
mentos que aportan informacién importante en cuanto a CdV.

Las perspectivas sobre la CdV pueden variar entre las PcDl y otros informantes.
Algunos estudios muestran que las PcDI califican su CdV mas alto que otros
informantes (Claes et al., 2012; White-Koning et al., 2007), mientras que los
heteroinformantes encuentran una asociacién moderada a fuerte en los niveles
de CdV (McVilly et al., 2000; Schmidt et al., 2010).

A pesar de su amplio uso a nivel internacional, especificamente en Europa,
existen estudios limitados sobre los niveles de CdV en contextos de América
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Latina (Cérdoba et al., 2016; Henao et al., 2015). En base a los plantea-
mientos que se han sefialado, se presentan los principales resultados de
un estudio (Alvarez-Aguado et al., 2022). que se centra precisamente en (1)
analizar los niveles de CdV de un grupo de adultos con DI de nuestro con-
texto, a partir de sus percepciones y las de otros informantes significativos;
y (2) identificar algunas de las variables que pueden estar condicionando
la CdV de estas personas. Esto, con el propésito de planificar y brindar el
apoyo necesario para garantizar el bienestar de la poblacion.

Para llevar a cabo este estudio se trabajé con una muestra por conve-
niencia en la que participaron 95 PcDI que tenfan entre 18 y 39 afios,
71 participantes sefialaron ser hombres, mientras que 24 mujeres. De
este grupo de personas, 8 presentan Dl leve, 20 DI moderada, 44 DI
severa y 23 nivel profundo de DI. Todas las personas que participaron
eran usuarias de tres centros de atencién a PcDI de la Regién Metro-
politana y de la Regién de Valparaiso.

Los participantes de esta investigacion debian cumplir con los siguientes
criterios de inclusién: 1) tener diagnéstico de DI, segun los estdndares del
Manual Diagnéstico y Estadistico de Trastornos Mentales, DSM-4; 2) tener
18 afios 0 mas; 3) tener habilidades de comprensién lectora para comple-
tar un cuestionario; y 4) en caso de no tener habilidades de comprension
lectora, demostrar habilidades de comprension oral para comprender el
contenido de los diferentes items de un cuestionario, aplicadas a través de
una entrevista semiestructurada.

Para llevar a cabo la investigacion planteada se utilizé la Escala de
CdV INICO-FEAPS (Verdugo et al., 2013). Esta escala tiene como
propédsito evaluar el nivel de CdV de PcDI a partir de los 18 afos.
Consta de 72 items distribuidos en ocho dimensiones del modelo de
CdV (Schalock y Verdugo, 2002/2003). La escala presenta dos versio-
nes y permite recoger informacién de diferentes fuentes: 1) versién
"autoinforme”, que es cumplimentada por la PcDI o cuando tiene
las habilidades de comprension o expresidon necesaria para poder
responder las preguntas; y 2) la versién "heteroinformante”, que es
completada por un profesional u otro informante que conozca a la
PcDI hace por lo menos tres meses. Para el estudio que se llevé a
cabo, los autoinformes se aplicaron a través de entrevistas semies-
tructuradas en las que se utilizaron apoyos visuales y lenguaje facil.
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Los andlisis de los resultados de la aplicacion de la escala arrojaron lo siguiente:

En cuanto al promedio del indice de CdV, es mayor en los autoinforman-
tes (x=98,53; percentil=45) que en los heteroinformantes (x=83,63; per-
centil=13), lo que sugiere la existencia de elementos subyacentes que se
encuentran incidiendo en el indice. Para profundizar en esto, se analiza-
ron los datos descriptivos de cada una de las dimensiones que componen
la escala:

En los autoinformes, los promedios mas altos estan asociados con las di-
mensiones de autodeterminaciéon (x=10,92) e inclusion social (x=10,82),
mientras que las dimensiones mas bajas corresponden a derechos (x=8,88)
y bienestar fisico (x=8,94). Respecto a los items asociados a estas dimen-
siones, la dificultad de mantener relaciones sexuales-afectivas (x=2,59), el
uso de transporte publico de forma auténoma (x=2,24), el deseo de llorar
(x=2,68) y la falta de explicacién de sus derechos (x=2,21), son los mas
descendidos para la escala.

Para el caso de los heteroinformantes, las medias més altas las obtuvieron las
dimensiones de bienestar (x=8,89) y las relaciones interpersonales (x=8,31);
mientras que las dimensiones de bienestar material (x=6,51) y desarrollo
personal (x=6,98), fueron las mas bajas. Los items con las puntuaciones mas
bajas para estos informantes tuvieron que ver con el manejo de dinero pro-
pio (x=1,60), valorar las posibles consecuencias antes de tomar una decisién
(x=1,60), contactar a las personas que aprecia (x=1,78), y satisfaccion con lo
que pueda hacer en el futuro (x=1,83).
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Tabla 1. Resultados del indice de CdV para Heteroinformantes y Autoinformantes

1
E AUTOINFORME HETEROINFORME |
| DIMENSION ;
\ SD | W |SW SD | W |SW .
! p-value p-value :
| AD 1097 445 |91 |01 |732 429 |96 | 00 !
| DE 888 (391 |92 |01 |743 |365 |99 | 066 |
| BE 897 508 |95 |14 |759 |32 |99 043 !

I
| Is 1082 304 |.97 |42 726 413 |96 |00 |
| DP 1029 [430 |92 |02 [698 |380 |98 |10 |
| RI 9.97 |507 |93 |04 |831 |380 |98 |23 |
| BM 940 370 |97 |38 651 |391 |98 |09
I
| BP 894 421 |96 |21 |88 369 |99 |72 |
| Indice CAV 9853 2734 |89 |00 8343|2085 95 |00 |

Nota: AD=autodeterminacién; DE=derechos; BE= bienestar emocional;
IS=inclusién social; DP= desarrollo personal; Rl= relaciones
interpersonales; BM= bienestar material; BP= bienestar psicolégico;
Indice CdV = indice de CdV.

Al comparar las medias asociadas al indice de CdV entre autoinformes y
heteroinformes, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en sus medias (p<,01) y varianzas (p<,04). A pesar de las diferencias, existe
una alta correlacion entre los resultados de ambos informes (r=0,75). Esto
sugiere que la informacién obtenida tanto a partir de los autoinformantes
como de los heteroinformantes, poseen mediciones consistentes; asimis-
mo, el andlisis de correlacion para las subescalas del cuestionario sefiala
que la dimensién de autodeterminacion (r=,085) posee la mejor correla-
cién, mientras que la de bienestar fisico (r=,26) es la menor.

Asimismo, el analisis comparativo de medias entre autoinformes y hete-

roinformes para cada subescala aplicando la prueba t de student, mues-
tra diferencias significativas en las dimensiones de autodeterminacién (p<
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0,00), incursién social (p<,00), desarrollo personal (<,00), relaciones interper-
sonales (<,04) y bienestar material (p<,00).

Con el propésito de profundizar en los resultados, se analizaron las variables
que intervienen en la CdV, por lo que se analizaron variables sociodemogra-
ficas como sexo, grado de DI, el indice de necesidades de apoyo y nivel so-
cioeconémico. Al comparar el indice de CdV promedio, segun las diferentes
variables mediante ANOVA, se encontraron diferencias significativas en ambas
versiones (heteroinformes y autoinformes) para grado de DI (autoinforme: p
<,00; B? 0,57119; IC 0,27-0,69 y heteroinforme: p <,00; 2 0,44887; IC 0,28-
0,55), y el indice asociado a sus necesidades de apoyo (autoinforme: p <,00;
22 0,72621; IC 0,49-0,80 y heteroinforme: p <,00; B? 0,59241; IC 0,45-0,67). El
célculo de contraste post hoc indica como, para los autoinformes, se producen
las diferencias en el indice de CdV segun el grado de DI entre los grupos: le-
ve-severa, leve-profunda, moderada-severa y grave-profunda. Para otros infor-
mes, las diferencias en el indice de CdV y los diferentes grados de DI ocurren
entre todos los grupos.

En cuanto al indice de necesidades de apoyo, los contrastes post hoc para el
autoinforme muestran diferencias significativas en los niveles de CdV entre
todos los grupos, excepto por la combinatoria nivel Il y nivel lll. El anélisis
correlacional entre el indice de CdV'y el nivel de necesidad de apoyo, muestra
una relacién alta e inversa tanto para autoinformes (r = -,811) como para hete-
roinformantes (r = -,768), es decir, cuanto mayor sea el nivel de necesidad de
apoyo, menor seré el indice de CdV.

Para continuar este analisis y saber en qué medida el grado de Dl y el nivel de
necesidades de apoyo predicen el indice de CdV, se realizé un analisis de re-
gresion lineal. Los resultados en ambas versiones muestran que tanto el grado
de DI (autoinforme: p <,00; R2 ajustado = ,495; heteroinforme: p < 0,00; R2
ajustado = ,4398) y el nivel de necesidades de apoyo (autoinforme: p < 0,00;
R2 ajustado = 0,647; heteroinforme: valor de p < 0,00; R2 ajustado = ,5859),
son buenos predictores del indice de CdV.

Frente a los resultados presentados, es importante sefialar que en las dlti-
mas décadas el concepto de CdV ha proporcionado un relevante marco con-
ceptual que ha potenciado el desarrollo de politicas sociales y mejora de las
practicas profesionales (Verdugo et al., 2021), por estos motivos es relevante
poder explorar como es que perciben la CdV las propias PcDl y sus cercanos.
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En base a los resultados, a diferencia de otros estudios (Cérdoba et al.,
2016; Schmidt et al., 2010), esta investigacion ha comprobado la existencia
de desacuerdos significativos sobre las percepciones de CdV de las PcDl y
la de otros informantes. El grado de desacuerdo entre las valoraciones de
las PcDl y la de otros informantes pueden dificultar la entrega de apoyos
necesarios para garantizar una buena vida para este colectivo (Badia et al.,
2016), lo que hace pensar en la necesidad de reflexionar respecto al perfil
de la persona que responde como heteroinformante.

En relaciéon al indice de CdV general reportado tanto por los autoin-
formantes, como por los heteroinformantes, ambos muestran bajos
niveles de CdV respecto a la poblacién de referencia. Este hallazgo
del estudio no respalda los resultados de investigaciones anteriores
que indican que la CdV de adultos con DI es favorable (Badia et al.,
2013; Gémez-Vela et al., 2002).

Al igual que otros estudios (Balboni et al., 2013; Crocker et al., 2015; Vega
et al., 2013), en esta investigacion se ha demostrado que las PcDI, poseen
mejores percepciones de su CdV que los heteroinformantes. En especifi-
co, estas diferencias se encuentran en las valoraciones asociadas con las
dimensiones de autodeterminacion, inclusion social, desarrollo personal,
relaciones interpersonales y bienestar material; las que han sido mejor va-
loradas por los autoinformantes que por los heteroinformantes. Lo anterior
se puede atribuir a que las personas que respondieron este estudio son
atendidas en centros o residencias con un énfasis en la atencién sanitaria,
modelo que no favorece el paradigma multidimensional de CdV.

Una de las principales contribuciones de este estudio sugiere una rela-
cién relevante entre CdV y el grado de DI. Esta investigacidén encontrd
que los participantes con DI severa tienen una CdV mas baja que sus
pares, lo que concuerda con otras investigaciones (Aja et al., 2014; Kni-
ppel et al., 2018). Es importante profundizar en la relacién entre grado
de DIy CdV, con el propésito de anticipar los apoyos adecuados que
permitan compensar las limitaciones personales y fortalecer las capaci-
dades existentes.

Algunos estudios muestran cémo la CdV para personas con DI leve, se

relaciona con promover la vida independiente o aumentar la partici-
pacién en la comunidad (Wehmeyer et al., 2013). Sin embargo, la CdV
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para personas con Dl severa, esta relacionada con el manejo de comporta-
mientos disruptivos (Ali et al., 2012). Es por esto que es necesario prestar
atencién a esta tendencia, ya que podria condicionar las formas de planifi-
car los apoyos para esta poblacion.

Se pudo identificar que el indice de necesidades de apoyo es un buen
predictor de la CdV, al igual que el grado de DI, por lo que se sugiere la
aplicacién de ambos instrumentos de manera simultanea, lo que permitira
una mayor precision del constructo. Uno de los aspectos que puede favo-
recer este tipo de enfoque se orienta a una posible reduccién de items que
facilite la aplicaciéon de ambos instrumentos en menos tiempo, sin perder
fiabilidad estadistica. Por otro lado, como es evidente que los grupos se-
gln grado de DI se comportan de forma diferente, es relevante desarrollar
estrategias y apoyos para una mejora en la CdV de este tipo de poblacién
mas sectorizados, y con ello una revisién particular de los indicadores que
pueden contribuir a este tipo de analisis.

Si bien este estudio es un avance y un aporte en cuanto a potenciar el bienes-
tar de las PcDI, también presenta limitaciones que dicen relacién con que los
resultados no son generalizables porque los participantes fueron reclutados
mediante un muestreo intencional; otra limitacién es que durante el proceso
de aplicacion de la escala INICO-FEAPS, en el caso de personas con niveles
mayores de DI, estuvieron presentes informantes importantes que apoyaron al
equipo de investigacion a la hora de la aplicacion.

Finalmente, en este estudio se tomaron los criterios del DSM-4 para clasi-
ficar los niveles de discapacidad. Si bien en Chile se reconoce el compor-
tamiento adaptativo como elemento clave para diagnosticar la DI (como
lo hace explicito el DSM-5), actualmente no se aplican instrumentos estan-
darizados adaptados para evaluar la conducta adaptativa, como parte del
proceso de diagnostico.
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