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Introduccion

El presente informe corresponde al producto final del estudio titulado “Estudio sobre condiciones de vida y ca-
racterizacion de las personas en situacion de discapacidad y dependencia en residencias de la Fundacion Coanil,
desde la perspectiva de los residentes, cuidadores y de la oferta de la intervencion institucional”, desarrollado
por Consultora Etnografica por encargo del Servicio Nacional de Discapacidad (Senadis).

Este informe tiene por objetivo el presentar los principales resultados obtenidos a partir de la encuesta aplicada
y el analisis de material producido en el trabajo de terreno de aplicacion de la encuesta, junto con una entrevista
grupal con encuestadores/as.

En conformidad con los objetivos del estudio y a la metodologia implementada para cumplir los productos
solicitados, se presentan los resultados segun situacion de discapacidad, grados de discapacidad en poblacion
adulta, jovenes y nifios/as dando a conocer caracteristicas sociodemograficas, educacionales, de dependencia,
salud, entre otras.

Por otro lado, se presentan los resultados asociados con la calidad de vida de las personas en situacion de dis-
capacidad de forma general y por residencia en Coanil.

Se presenta un analisis exploratorio descriptivo del material cualitativo, recogido en el terreno y complemen-
tado con entrevista grupal a encuestadores/as de las residencias; de manera de tener una primera aproximacion
cualitativa a las dinamicas internas que se desarrollan en residencias que atienden a personas en situacion de
discapacidad .

Finalmente, se presentan conclusiones a modo de sintesis de los principales resultados.
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Antecedentes generales del
estudio

En el afio 2008 Chile ratifica la Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapa-
cidad, la cual, entre otros aspectos, mandata a los Estados que la han ratificado a “reunir informacion apropiada,
incluyendo informacion estadistica y de investigacion, que les permita formular e implementar politicas para
dar efecto a la presente Convencion” (articulo 31).

Posteriormente, en el aino 2010 entra en vigencia la Ley 20.422 que establece normas sobre la igualdad de opor-
tunidades e inclusion social de personas con discapacidad, entre cuyas funciones se encuentra la realizacion de
estudios sobre discapacidad que permitan la identificacion y caracterizacion de esta poblacion.

En este contexto se generd la necesidad de contar con informacion actualizada con un renovado marco con-
ceptual y metodolodgico, acogiendo las recomendaciones de organismos internacionales, y proyectando nuevos
desafios en el marco de una agenda publica con enfoque de derechos.

En el afo 2015 se realizo el Il Estudio Nacional de la Discapacidad®, cumpliendo con el objetivo del Programa
del Gobierno de Chile 2014-2018, con el fin de diagnosticar la realidad social de las personas en situacion de
discapacidad en el pais para disefiar una estrategia integral para los proximos diez afos en el tema de discapaci-
dad y salud mental. Este estudio identifico la prevalencia de la discapacidad en adultos (18 afios y mas) en un 20
por ciento, y en los nifos, ninas y adolescentes (dos a 17 afios de edad) en un 5,8 por ciento a nivel nacional. Este
estudio fue desarrollado en una muestra de viviendas particulares del pais, por lo que la encuesta fue aplicada
en hogares y personas que residen en viviendas particulares de Chile.

Estas cifras permitieron actualizar el informe presentado ante el Comité de las Naciones Unidas sobre los dere-
chos de las Personas con Discapacidad. Sin embargo, como resultado del examen realizado a fines de marzo de
2016 en Ginebra, se levantd la necesidad de completar los datos y estadisticas existentes, incluyendo informa-
cion sobre personas con discapacidad institucionalizadas. En este contexto, surge la necesidad de acercarse al
conocimiento de las condiciones de vida de las personas en situacion de discapacidad que residen en viviendas
colectivas en Chile. El presente estudio se enfoco en obtener informacion de las personas que residen en vivien-
das colectivas, especialmente residentes de la Fundacion Coanil.




2.1 Fundacion Coanil

Fundacion Coanil es la institucion mas importante al servicio de
personas con discapacidad intelectual en Chile. Hoy centra su
gestion en las areas de proteccion, educacion y capacitacion de
este importante grupo de personas, con el fin de conseguir su
inclusion social. En 1974, Coanil comienza a crear residencias y
escuelas a lo largo de todo Chile, con el objetivo de mejorar la
situacion social y econdmica en que se encontraban las perso-
nas con discapacidad intelectual, especialmente en los sectores
de extrema pobreza del pais. De este modo, Coanil se convierte
en la institucion mas importante en la atencion de personas con
discapacidad intelectual, promoviendo y ejecutando programas
y modelos de atencion que cubren todo el ciclo de vida de estas
personas, ofreciendo programas para ninos, jovenes y adultos.

Coanil trabaja tanto con colaboracion puablica como privada.
Dentro de la colaboracion pablica se ha establecido un convenio
con Senadis, con el objeto de destinarlos a la atencion de per-
sonas en situacion de discapacidad y solventar los gastos rela-
cionados directamente con las lineas estratégicas de programas
residenciales, programas ambulatorios, inclusion laboral y pro-
gramas educativos. A la vez, quince de sus centros residenciales
trabajan con programas en colaboracion con Sename a través de
modalidades residenciales y programaticas, los que estan desti-
nadas a la proteccion de nifios, ninas y adolescentes que debie-
ron ser separados de su familia de origen debido a situaciones
familiares graves que reportan ausencia e inhabilidad transitoria
0 permanente por parte de los adultos responsables del cuidado
y la crianza. Considera a sujetos entre los seis y 18 afos de edad
que han sido gravemente vulnerados en sus derechos privados
de cuidados parentales por negligencia o violencia. Para la asis-
tencia residencial el 100 por ciento de los casos debe ser judi-
cializados, es decir, deben ingresar a centros o residencia con una
orden emitida desde los Tribunales de Familia correspondientes.

Finalmente, otros de sus centros residenciales trabajan en co-
laboracion con los servicios de salud, a través de los programas
residenciales y de hogares protegidos. Estos programas buscan
resolver la situacion de personas con discapacidad psiquica se-
vera, que no cuentan con una red de apoyo y no tienen las habili-
dades necesarias para vivir en forma independiente. La poblacion
potencial son beneficiarios de Fonasa, mayores de 18 afios, con
discapacidad psiquica severa diagnosticada por un médico y que
no tenga las habilidades necesarias para vivir en forma indepen-
diente. Se trata de personas sin redes de apoyo, segln la evalua-
cion social del equipo de salud mental, compensada psicopato-
logicamente y que no presenten problemas asociados a consumo
de alcohol y otras drogas.

Para el ingreso a hogares protegidos debe considerarse que sean
personas en situacion de discapacidad de causa psiquica o men-
tal, que no tengan habilidades necesarias para vivir en forma
independiente y no cuenten con el apoyo de sus familias para
vivir con ellas. Para el ingreso a residencias protegidas debe con-
siderarse a personas con trastorno mental severo que estando
compensadas clinicamente muestran un alto grado discapacidad
psiquica y dependencia, y la severidad de su discapacidad les im-
pide tener habilidades para una vida independiente, realizar acti-
vidades de autocuidado basico y de participacion. Estas personas
no cuentan con el apoyo de su familia o estas familias no cuentan
con los soportes apropiados para su cuidado



2.2 ;Que es el enfoque de discapacidad?

El enfoque de derechos plantea que las personas deben reco-
nocerse, asumirse y ser consideradas como sujetos de derechos
fundamentales inalienables e irrenunciables, situacion que debe
respetarse y garantizar en las personas con discapacidad. De esta
forma el enfoque de discapacidad debe visibilizar a las personas
en situacion de discapacidad y sus necesidades diferenciadas en
todas las etapas de formulacion de los programas sociales, fo-
mentando el ejercicio de su participacion ciudadana.

La discapacidad es un tema multifactorial que debe abordarse
desde la educacion, la salud, lo laboral, pero ante todo, es un
asunto politico. Lo que se ha planteado como un problema or-
ganico, individual, es en realidad un problema social, colectivo.
De ahi que, en el ambito de la educacion, si antes se abordaba
de forma individual, con el esfuerzo Gnicamente de quien poseia
tales condiciones, ahora es insoslayable abordarlo desde la co-
lectividad.

Se interrelacionan tres componentes importantes en este enfo-
que: la accesibilidad e igualdad, visibilizacion e inclusion social y
participacion social. Como se menciond anteriormente, estos ele-
mentos se sustentan desde el enfoque de derechos, en los cuales
se enfatiza la necesidad de visualizar a las personas en situacion
de discapacidad como sujetos integros de derechos. Desde aqui
un elemento central que aparece dentro del enfoque, es la rela-
cionada con garantizar, promover y resguardar la accesibilidad
de estas personas a todo tipo de espacios o dispositivos que fa-
vorezcan su pleno desarrollo e igualdad ante la sociedad. Apunta
especificamente a un "apoyo integral a la familia, la proteccion
econdmica, la mejora de la accesibilidad fisica del entorno, la
eliminacion de las barreras arquitectonicas y de comunicacion,
la disponibilidad de transporte adecuado, y a las prestaciones
técnicas” (Parra, Palacios: 2007), asociadas al ambito de la sa-
lud como la rehabilitacion/tratamiento, acceso a la educacion, al
trabajo o a programas o proyectos sectoriales que favorecen el
desarrollo y bienestar de las personas con discapacidad. En este
sentido, el enfoque aboga por una accesibilidad en dos ambitos:
uno vinculado al entorno fisico y medio ambiental, mientras que
el otro esta asociado a lo social. El primero enfatiza la necesidad
de considerar en el disefio de cualquier politica pablica en cual-
quier ambito, como vivienda, obras pablicas, transporte u otro.
Esta orientado hacia las adecuaciones y equipamiento necesa-
rios para garantizar un desenvolvimiento e interaccion optima de
las personas con discapacidad con el entorno fisico suscitando su
bienestar. Por otro lado, cuando sefialamos su acceso a la esfera
de lo social, esta vinculado con disponer y fomentar el acceso a
todo espacio que contribuya al desarrollo integral de esta pobla-
cion, resguardando que existan las condiciones necesarias para la
movilizacion y activacion de sus habilidades e intereses.

Esto Gltimo debe ser acompafnado por un proceso de visibiliza-
cion y reconocimiento de la poblacion con discapacidad en todo
ambito de accion del Estado. Segin el enfoque de discapacidad,
en cualquier disefo de politicas pablicas a través de programas
0 proyectos, la incorporacion de esta poblacion, concibiéndola
desde la diversidad que nos constituye como sujetos de dere-
chos en virtud de contar cada uno/a con habilidades e intereses
variados y por ende validos, debe estar siempre visibilizada.

Asimismo, se tienen que considerar las condiciones y entornos
que contribuyan a su inclusion social, desarrollo y bienestar. Por
lo tanto, la visibilizacion parte desde el Estado y este a su vez
promueve acciones tendientes a promocionar los derechos hacia
la comunidad para que ella replique el efecto de la inclusion y
el reconocimiento de las personas en situacion de discapacidad.
Este enfoque busca incluir integralmente a esta poblacion, no
solo en la elaboracion de politicas pblicas, sino que ademas ge-
nerar mecanismos, plataformas y estrategias que permitan que
la sociedad en su conjunto reconozca a las personas en situacion
de discapacidad como sujetos de derechos, promuevan espacios
inclusivos y desarrollen practicas que sostengan esta dinamica.
El enfoque apunta a generar “espacios y garantias para que las
personas y las comunidades puedan interactuar y elegir autono-
mamente sus propios destinos y planes de vida” (Parra, Palacios:
2007), fomentando la autonomia de los sujetos en virtud de una
inclusion en todo orden que propicie el bienestar, desarrollo y el
pleno ejercicio de sus derechos en la sociedad.

Una persona en situacion de discapacidad tiene derecho a ha-
cerse a simismay a operar su propia realizacion, asi como a de-
sarrollar sus dinamismos fundamentales dentro de la sociedad.
Es necesario reconocer los condicionamientos sociales y ser co-
rresponsables para permitir el desarrollo de su persona. La dis-
capacidad no debe limitar el desarrollo esencial del ser humano.
En consecuencia, hay que resaltar el desarrollo de su ser humano
y posteriormente adaptar las herramientas necesarias para po-
tenciar su funcionamiento en los contextos sociales concretos.
El desarrollo, en esencia, esta siempre centrado en las personas.
Numerosos programas -como los relativos a la salud, la nutricion
y la educacion-, tienen claramente a las personas como foco de
atencion. Pero incluso en proyectos como los referidos a la in-
fraestructura, en los cuales la dimension humana no resulta tan
evidente, el papel de los factores relacionados con las personas
es igualmente crucial (Matur Hari, 1993).

La participacion ciudadana es otro de los ejes neuralgicos de este
enfoque. La inclusidon que se expuso anteriormente, para que sus
acciones sean pertinentes, requiere de la participacion activa y
protagonica de las personas con discapacidad, tanto en la esfera
politica como social. Concibe, por lo tanto, el garantizar una par-
ticipacion sustantiva y representativa de esta poblacion para “in-
tervenir en la toma de decisiones, en la planificacion, ejecucion y
control de las acciones que los involucran” (Parra, Palacios: 2007),
fomentando que cualquier accion que impacte en ellos o en ellas,
sea coherente con sus realidades, intereses y necesidades. Aso-
ma como fundamental el propiciar espacios de participacion po-
litica, como también en otros espacios de la sociedad como en
organizaciones de base o en sus comunidades. Por consiguiente,
el enfoque de discapacidad se orienta al empoderamiento de
esta poblacion, garantizando su participacion y favoreciendo a
través de herramientas, estrategias y mecanismo la presencia de
condiciones que conduzcan a que las personas con discapacidad
establezcan “una vida social plena y la vida independiente, en un
contexto de normalizacion e integracion” (Parra, Palacios: 2007),
luchando por lo tanto contra la discriminacion, exclusion y des-
igualdad.
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Actualmente, las personas en situacion de discapacidad han ga-
nado espacios, en las calles, los comercios, los cines, los parques,
los centros deportivos y las escuelas. Han generado sus respues-
tas, han desarrollado intereses y gustos que requieren satisfa-
cer pero todavia sigue siendo limitada su insercion laboral. En
muchas escuelas aln se les niega el ingreso por “no contar con
los medios” para ofrecerles la educacion que requiereny en gran
cantidad de edificios pablicos es imposible ingresar por la can-
tidad de barreras arquitecténicas que presentan; en fin, aln sub-
siste la exclusion de las personas con discapacidad, a pesar de los
considerables avances legislativos en la materia. No se trata solo
de reconocer y legislar sobre un derecho, sino de viabilizar los
derechos, adoptar medidas eficaces dirigidas hacia la inclusion
real, promover las transformaciones arquitectonicas y urbanis-
ticas, curriculares, legislativas, etc., que correspondan segln los
ambitos de aplicacion para posibilitar en los hechos ese derecho.

2.3 Enfoque de discapacidad y

rol del Estado.

El enfoque de discapacidad revela significativas conceptuali-
zaciones, herramientas y aproximaciones para comprender y
abordar a la poblacion con discapacidad. Por un lado, tensiona la
definicion y conceptualizacion historica de la discapacidad al in-
tegrar el enfoque de derechos, insta a fomentar espacios de par-
ticipacion ciudadana y sitGa la inclusion como un eje fundamen-
tal para el desarrollo integro de esta poblacion en la sociedad. La
incorporacion del enfoque de derechos significa transitar desde
una mirada biomédica, asistencialista y por lo demas limitante,
a una postura opuesta que concibe la discapacidad como una
situacion o estado que no invalida a las personas para ser consi-
deradas como sujetos de derecho, capaces de ejercer de forma
autonoma sus derechos, participar en los ambitos de la sociedad
y exigir su inclusion social como tales.

Este cambio de enfoque es casi paradigmatico, ya que durante
muchas décadas y siglos también, la discapacidad fue concebida
como una limitante que invisibilizaba y excluia a estas personas.
Este enfoque transforma el abordaje y la conceptualizacion de
las personas con discapacidad focalizandose en las fortalezas,
intereses y habilidades en el marco de sus derechos, por lo tanto,
sujetos validos para ejercer y desarrollarse integralmente dentro
de la sociedad. El Estado en este sentido, es quien tiene la res-
ponsabilidad de garantizar y proteger sus derechos como ciuda-
danos y ciudadanas, estableciendo acciones a través de politicas
publicas que contribuyan a instalar, proteger y garantizar plena-
mente sus derechos, como también generar estrategias para la

promocion, inclusion y participacion de esta poblacion en la so-
ciedad, velando por la no discriminacion y exclusion.

Desde aqui aparecen la inclusion y la participacion como ejes
claves para operativizar esta perspectiva. La inclusion se asocia
a un proceso de reconocimiento, validacion e interaccion de las
personas con discapacidad con diversos actores (publicos, priva-
dos y civiles) y espacios de la sociedad que favorezcan su de-
sarrollo y bienestar; reconociendo sus habilidades, incorporando
sus intereses y opiniones, y generando las condiciones necesarias
para que estas personas puedan desenvolverse sin dificultades
de ningln tipo. Por su parte, la participacion tiene un rol fundante
en virtud de la inclusion, ya que en funcion de la participacion
ciudadana en variados ambitos de la sociedad, principalmente
en lo politico y social, resulta clave para que sus percepciones,
experiencias, representaciones y posturas sean la base para el
diseno de politicas publicas que sean pertinentes e integrales a
su realidad. Desde este enfoque se entiende que la discapacidad
es producto de la interaccion con elementos contextuales, como
barreras del entorno y restricciones a la participacion social que
agudizan su exclusion y marginacion. Por ello, la participacion
ciudadana se posiciona como un componente imprescindible por
que estimula la constitucion de sujeto, configura posiciones de
equidad y fomenta el reconocimiento dialéctico que permite que
la inclusion se manifieste y se practique en cuanto se produce un
espacio de encuentro y de construccion que favorece la indepen-
dencia y autonomia de las personas.

2.4 Legislacion internacional del

enfoque de discapacidad.

A continuacion, realizaremos un repaso de la legislacion interna-
cional sobre enfoque de discapacidad.

B 2.4.1 Convenciones:

Se describen las convenciones en materia de discapacidad.



Convenciones

Convencion sobre los
Derechos de las
Personas con
Discapacidad 2006

Breve
descripcion

Asegurar y promover la plena realiza-
cion de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales sin discrimi-
nacion; disfrute de una vida decente,
dignidad; promocion de la indepen-
dencia, participacion en la comunidad;
accesibilidad (al entorno fisico, trans-
porte, informacion y comunicacion,
incluidas las tecnologias y sistemas de
informacion y comunicacion); acceso a
la educacion, formacion, servicios de
asistencia médica, cuidados especiales,
servicios de rehabilitacion, preparacion
para empleo, oportunidades de ocio;
integracion social y desarrollo personal.

Convencion Interameri-
cana para la Eliminacion
de Todas las Formas de
Discriminacion  Contra
las Personas con disca-
pacidad - OEA, Guate-
mala, 7 de junio de 1999

Esta convencion es la Gnica existente
de su tipo en el mundo. Ninguna otra
organizacion de caracter regional ha
adoptado un tratado especifico, que
proteja y promueva los Derechos Hu-
manos de las personas con discapaci-
dad. Los objetivos de la convencion son
la prevencion y eliminacion de todas
las formas de discriminacion contra las
personas con discapacidad y propiciar
su plena integracion en la sociedad.

Protocolo adicional a la
Convencion  America-
na sobre Derechos Hu-
manos en materia de
Derechos Economicos,
Sociales 'y Culturales
"protocolo de San Sal-
vador"

Promueve estrategias, mecanismos e
instrumentos para la elaboracion de
politicas pUblicas que garanticen que
toda persona afectada por una dismi-
nucion de sus capacidades fisicas o
mentales tiene derecho a recibir una
atencion especial con el fin de alcanzar
el maximo desarrollo de su personali-
dad.

Convenio 159 de la OIT

sobre la readaptacion
profesional y el Empleo
(personas invalidas),
1983.

Fomenta la ejecucion de programas e
instrumentos especificos destinados
a proporcionar a las personas con dis-
capacidad los recursos y el ambiente
necesario para alcanzar el bienestar y
desarrollo integral generando acciones
que en lo laboral promuevan condicio-
nes adecuadas a sus posibilidades y
que deberan ser libremente aceptados
por ellos o por sus representantes lega-
les, en su caso.

Situacion actual en Chile,
funcionamiento u observacion

Actualmente el Servicio Nacional de Discapacidad
Senadis, es el organismo del Estado responsable de
velar por la promocion, proteccion y desarrollo de
los derechos de las personas con discapacidad. Su
finalidad es promover la igualdad de oportunida-
des, la inclusion social, la participacion y accesibi-
lidad de las personas en situacion de discapacidad.
Es la institucion que asesora y retroalimenta al es-
tado en la tematica en cuanto al disefo de politicas
sociales y publicas intersectoriales que incorporen
esta variable y mirada. Tiene seis ejes de accion
que estan alineados con los principios orientado-
res y referenciales de las convenciones, convenios
y protocolos internacionales. Tiene la mision de
generar instrumentos, mecanismos y estrategias
para el alcance de estos objetivos incidiendo en los
ambitos legales, administrativos y técnicos. Por lo
tanto, sus ejes estan sustentados por; actualizar la
informacion de prevalencia y caracterizacion de la
discapacidad en Chile para generar pertinencia y
eficacia en el desarrollo de politicas pablicas.

Posicionar la Politica y el Plan Nacional de Inclu-
sion Social de las Personas en Situacion de Disca-
pacidad y promover la incorporacion de la variable
discapacidad en las politicas pdblicas, impulsando
adecuaciones a la normativa vigente, para el ejer-
cicio efectivo de los derechos de las personas en
situacion de discapacidad. Gestionar politicas pu-
blicas inclusivas y la estrategia de desarrollo local
inclusivo a través del trabajo intersectorial y terri-
torial para mejorar la oferta piblica y privada.

Promover y proteger los derechos y la inclusion de
las personas en situacion de discapacidad contri-
buyendo a su plena participacion en la sociedad, el
disfrute de sus derechos y la eliminacion de cual-
quier forma de discriminacion. Promover la inclu-
sion social, educativa y laboral de las personas en
situacion de discapacidad contribuyendo a la ac-
cesibilidad universal y al desarrollo de su vida au-
tonoma e independiente, a través de la ejecucion
de planes, programas y proyectos.

Optimizar el acceso, oportunidad y calidad de los
productos y servicios para las personas en situa-
cion de discapacidad a través de la mejora continua
de los procesos y el uso eficiente de los recursos
disponibles, a nivel regional y nacional. (Senadis:
2016). En este marco se han generado planes de
prevencion para la discapacidad, programas para
la inclusion y desarrollo de las personas con dis-
capacidad en los campos laborales, educacionales,
artisticos, deportivo y proyectos de fomento para
no discriminacion e inclusion.

OEA: Organizacion de Estados Americanos.
OIT: Organizacion Internacional del Trabajo.
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B 2.4.2 Legislacion nacional en enfoque de
discapacidad.

En relacion al impacto de la legislacion internacional y nacional
entorno a la discapacidad, podemos encontrar un proceso tardio
y progresivo de transformaciones en cuanto a enfoques, instru-
mentos legales, institucionalidad y de abordaje. La discapacidad
como fendmeno se comienza a visibilizar en los afos setenta con
una connotacion mas amplia, fuera de la politica pablica, en el
seno de la creacion de la Sociedad Pro Ayuda al Nifo Lisiado que
con su campafa Teleton evidencio esta realidad de forma mas
masiva dirigida hacia la sociedad. Si bien existia una relacion
asistencial, biomédica y sumamente excluyente de esta pobla-
cion, especialmente en los ambitos de salud, laboral y social, el
abordaje como politica publica se encontraba ausente y carecia
de una conceptualizacion profunda al respecto.

Las convenciones de los Derechos Humanos de 1948, en su primer
articulo, como la convencion Americana de los Derechos Huma-
nos en su articulo 24 y en el protocolo adicional de la Convencion
Americana de los Derechos Humanos llamado Protocolo de San
Salvador en su articulo 18, ratificados por nuestro pais, aludian a
la libertad, a la igualdad y la no discriminacion. Especialmente en
el Gltimo protocolo se instaba explicitamente a proteger y tratar
especialmente a personas que presentasen dificultades fisicas o
mentales. A pesar de las indicaciones de estos tratados, durante
los afos setenta y ochenta, la politica publica estuvo distante de
la tematica y no existieron mayores lineamientos ni una discu-
sion proyectiva. No va a ser sino hasta 1994 que se promulga la
ley N°© 19.284 que Establece Normas Para la Plena Integracion
Social de Personas con Discapacidad que se materializa con la
creacion del Fondo Nacional de la Discapacidad (Fonadis) que
apunta principalmente a articular dos ambitos: proveer de me-
dios para la prevenciony la rehabilitacion y, por otro lado, coordi-
nar fondos concursables a través de proyectos que consideren un
trabajo con esta poblacion. Durante catorce afos de vida de esta
ley, se dictaron 21 cuerpos normativos que integraron esta va-
riable en programas y proyectos de diversos ministerios y areas
(Ver Senadis: 2011).

No sera hasta el afo 2008 que, en virtud de la ratificacion de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad
por el Estado de Chile, se profundizara la discusion en nuestro
pais y se recogeran los cambios paradigmaticos que esta con-
vencion traia consigo. Dicha discusion contribuira con sus apor-
tes a la promulgacion de una nueva ley de discapacidad en el afo
2010 titulada Normas Sobre Igualdad de Oportunidades e Inclu-
sion Social de Personas con Discapacidad. Entre sus hitos esta
la creacion del Servicio Nacional de la Discapacidad, la elabora-
cion de un plan estratégico nacional de discapacidad, orientar y
asesorar técnicamente al Estado para la elaboracion de politicas
pUblicas, junto con articular a los organismos y servicios del Es-
tado en esta materia en programas intersectoriales que aborden
a personas con discapacidad.

A partir de este afo se generan transformaciones sustanciales en
cuanto a la estructura de la institucion, el enfoque y las estrate-
gias. En este sentido, sobre la base la nueva ley, Senadis se aboca
a promover la igualdad de oportunidades y la inclusion bajo cua-
tro principios transversales: la vida independiente, accesibilidad
y disefo universal, intersectorialidad y participacion y dialogo

social. Se estructuran para este fin dos figuras de coordinacion
para la elaboracion de contenidos vy planificacion, quedando Se-
nadis como responsable de articular esta estructura. De esta ma-
nera se constituye el Comité de Ministros de la Discapacidad y
el Consejo Consultivo de la Discapacidad. El primero, encargado
de proponer al/la Presidente/a de la Repiblica la politica nacio-
nal para personas con discapacidad, velar por su cumplimiento y
asegurar su calidad técnica, coherencia y coordinacion intersec-
torial, y por otra parte el comité consultivo pretende garantizar
la creacion y desarrollo de espacios de participacion convocando
a expertos, académicos, organizaciones de la sociedad civil, or-
ganismos no gubernamentales y universidades, a trabajar en una
agenda comin para el desarrollo de este ambito.

El Comité de Ministros para la Discapacidad esta integrado por:

00000000000 00000000000000000000000000000000000000000 00000000003

*  Ministro/a de Desarrollo Social (que preside)

*  Ministro/a de Vivienda y Urbanismo

*  Ministro/a del Trabajo y Prevision Social

*  Ministro/a de Transportes y Telecomunicaciones
*  Ministro/a de Educacion

*  Ministro/a de Justicia

*  Ministro/a de Salud

Fuente: Senadis: 2011.
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Paralelo a esta reestructuracion, se desarrolla una profunda
transformacion institucional de enfoque paradigmatico “luego
del paso por diferentes modelos de abordaje de la discapacidad,
que pasan desde un modelo asistencialista a un modelo social
de derechos humanos” (Senadis: 2011), instalando una mirada
asociada a los “valores inherentes a la naturaleza humana impul-
sando el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad
personal, traduciéndose en lograr la instauracion de los principios
de vida independiente, no discriminacion, accesibilidad universal
y dialogo social” (Senadis: 2011). Esta configuracion de mirada
producia enormes cambios que erigian nuevos desafios en cuan-
to a suimplementacion, operativizacion, respuesta e impacto.



B 2.4.3 Leyes

Ley N°© 20.602
(25-09-2012)

Antecedentes leyes chilenas en materia de discapacidad:

Breve descripcion

Deroga el inciso sexto del articulo pri-
mero transitorio de la Ley 20.422, dic-
tando por lo tanto, el reconocimiento
de la lengua de sefias como medio de
comunicacion de la comunidad sorda
en el pais.

Situacion actual en Chile,
funcionamiento u observacion

Se incorpora medianamente en espacios publicos
o privados.

Ley N°© 20.535
(03-10-2011)

Concede permiso a los padres de hi-
jos discapacitados para ausentarse del
trabajo.

En vigencia y aplicacion.

Ley N© 20.422
(10-02-2010)

Establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusion social de
personas con discapacidad

En vigencia y aplicacion. Inclusion de principios
de igualdad en politicas intersectoriales como las
laborales, salud, educacion, vivienda. Sin embargo,
contindan existiendo brechas significativas en re-
lacion al nimero de personas con discapacidad y
en el nimero de oportunidades.

Reconoce el derecho a la asistencia en

o]
i_(()eg_,\(l)f;_zgolosf el acto de votar a personas con disca- | Se aplica de buena forma en procesos electorales.
pacidad.
Ley N° 20,146 Establece reglas especiales para la

(09-01-2007)

apelacion en causas relativas a la dis-
capacidad.

En vigencia y aplicacion.

Ley N° 19.900
(09-10-2003)

Modifica la Ley N° 18.290 de Transito
sobre Estacionamientos para Discapa-
citados.

En vigencia y aplicacion en espacios publicos y pri-
vados.

Ley N° 19.904
(03-10-2003)

Modifica los articulos 1.447 del Codigo
Civil y 4 de la Ley de Matrimonio Civil
respecto de las causales de incapaci-
dad que afectan a los sordomudos que
no pueden darse a entender por escrito
y a aquellos que de palabra o por es-
crito no pudieren expresar su voluntad
claramente.

Se incorpora la ley de sefias u otros mecanismos de
comunicacion en las ceremonias de matrimonios
como los intérpretes.

Ley N°© 19.284
(14-01-1994)

Establece normas para la plena inte-
gracion social de personas con disca-
pacidad.

Se aplica e incorpora en el rol que lleva a cabo Se-
nadis.

Ley N°17.238
(22-11-1969)

Otorga franquicias a la importacion de
vehiculos para personas con discapaci-
dad.

Actualmente continGa esta ley vigente.
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B 2.4.4 Decretos:

Antecedentes decretos chilenos en materia de discapacidad:

Decreto

Breve descripcion

Situacion actual en Chile o
funcionamiento

Decreto 47
(16-10-2013)

Aprueba reglamento para la califica-
cion y certificacion de la discapacidad.

Vigente y en aplicacion. Senadis establece crite-
rios determinar tipo de discapacidad, gravedad y
dimensionalidad.

Decreto 945 Exento
(31-03-2012)

Reglamento del Registro Nacional de la
Discapacidad. Ministerio de Justicia

Registro responsable de Senadis, quien actia como
articulador vy retroalimentador intersectorial a
otros servicios publicos.

Decreto 1253
(21-10-2011)

Reglamento que dicta procedimientos
y competencias para la obtencion de
beneficios arancelarios y tributarios.
Ministerio de Hacienda

En vigencia y aplicacion.

Decreto 142
(09-07-2011)

Reglamento de la Ley N° 20.422 que
establece normas sobre igualdad de
oportunidades e inclusion social de
personas con discapacidad relativo al
transporte publico de pasajeros. Minis-
terio de Planificacion.

En vigencia y aplicacion. Inclusion de principios
de igualdad en politicas intersectoriales como las
laborales, salud, educacion, vivienda, sin embargo
contintan existiendo brechas significativas en re-
lacion al ndmero de personas con discapacidad y
en el nimero de oportunidades

Decreto 141
(12-05-2011).

Reglamento que establece normas para
el funcionamiento del Consejo Consul-
tivo de la Discapacidad del Servicio Na-
cional de la Discapacidad. Ministerio de
Planificacion

En vigencia y aplicacion por parte de Senadis.

Decreto 201
(17-09-2008)

Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad. Ministerio
de Relaciones Exteriores.

Establece la creacion y articulacion por parte del
Ministerio del Exterior de lineamientos, instru-
mentos, mecanismos y estrategias para promover
y garantizar los derechos fundamentales de las
personas con discapacidad como la accesibilidad
al entorno construido, a la informacion, la libertad
de desplazamiento, acceso a la salud, a la educa-
cion, al empleo, a la habilitacion y rehabilitacion y
la participacion en la vida politica; todo ello basado
en el principio de no discriminacion de ningln tipo.
Actualmente estos lineamientos son coordinados
por Senadis a través de sus programas y proyectos.

Decreto 29
(09-04-2005)

Fija forma de pago de la subvencion ge-
neral basica especial diferencial a los
alumnos integrados en cursos de ense-
fanza media. Ministerio de Educacion.

En vigencia y aplicacion.




Decreto

Decreto 259
(16-03-2004)

Breve descripcion

Modifica la Ordenanza General de Ur-
banismo y Construcciones incorpo-
rando diversas obligaciones a favor de
personas con discapacidad. Ministerio
de Vivienda y Urbanismo.

Situacion actual en Chile o
funcionamiento

En vigencia y aplicacion en politicas urbanisticas,
de vivienda e infraestructura vial y comunitaria.

Decreto 99
(20-06-2002

Convencion interamericana para la eli-
minacion de todas las formas de dis-
criminacion contra las personas con
discapacidad. Ministerio de Relaciones
Exteriores.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 1
(11-02-2000

Reglamenta el Capitulo Il del Titulo IV
de la Ley N° 19.284 (el sistema escolar
nacional en su conjunto debera brindar
alternativas educacionales aeducandos
que presenten necesidades educativas
especiales). Ministerio de Educacion.

Creacion por parte del Ministerio de Educacion de
programas educativos para la integracion e inclu-
sion, promoviendo la no discriminacion y la igual-
dad.

Decreto 201
(02-02-1999)

Fija plazo para cumplir requisitos que
indica (accesibilidad a edificios que
atienden piblico). Ministerio de Vivien-
da y Urbanismo.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 854
(28-08-1997)

Acuerdo con el programa de las Nacio-
nes Unidas para el desarrollo sobre el
proyecto del Gobierno de Chile deno-
minado "Difusion de las normas unifor-
mes sobre igualdad de oportunidades
para las personas con discapacidad en
los principales sectores de opinion de
Chile". Ministerio de Relaciones Exte-
riores.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 40
(20-06-1995)

Modifica la Ordenanza General de Ur-
banismos y Construcciones en el senti-
do de incorporar normas sobre acceso
de discapacitados a vias y edificios pa-
blicos. Ministerio de Vivienda y Urba-
nismo.

En vigencia y aplicacion.
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Decreto

Breve descripcion

Situacion actual en Chile o
funcionamiento

Decreto 41
(12-06-1995)

Modifica normas sobre postulacion a la vivienda
por parte de personas con discapacidad. Ministerio
de Vivienda y Urbanismo.

En vigencia y aplicacion con modifi-
cacion en la actualidad, en relacion a
que los responsables de construir el
inmueble deben incorporar modifica-
ciones pertinentes a la vivienda res-
guardando el bienestar y desarrollo de
la persona.

Decreto 939
(22-05-1995)

Reglamenta el sistema de reintegro de la totali-
dad de los gravamenes aduaneros que se paguen
por la importacion de ayudas técnicas que sefala
(protesis auditivas visuales y fisicas equipos me-
dicamentos y elementos necesarios para terapia y
rehabilitacion de personas con discapacidad etc.).
Ministerio de Hacienda

En vigencia y aplicacion.

Decreto 249
(01-12-1994):

Reglamenta el articulo 39 de la Ley N© 19.284 (per-
sonas naturales interesadas en importar vehiculos
destinados exclusivamente al transporte colectivo
de personas con discapacidad). Ministerio de Trans-
portes y Telecomunicaciones.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 1137
(23-11-1994)

Aprueba el reglamento del Registro Nacional de la
Discapacidad. Ministerio de Justicia.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 300
(05-08-1994)

Cursos talleres basicos para discapacitados mayo-
res de 26 anos. Ministerio de Educacion.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 227 (09-07-
1994)

Establece edad de permanencia de alumnos disca-
pacitados en el sistema educacional. Ministerio de
Educacion

En vigencia y aplicacion.

Decreto 141
(02-07-1994)

Modifica el reglamento sobre transporte remune-
rado de pasajeros con el objeto de asegurar asien-
tos de facil acceso a personas con discapacidad en
la locomocion colectiva. Ministerio de Transportes
y Telecomunicaciones.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 17
(28-02-1994)

Reglamenta la aplicacion del inciso final del arti-
culo 57° de la Ley N° 19.284 (procedimiento re-
glamentario para la eleccion de los representantes
del Consejo del Fondo Nacional de la Discapacidad).
Ministerio de Planificacion y Cooperacion.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 47
(05-06-1992):

Ordenanza General de Urbanismo y Construcciones
en el articulo 2.2.8 establece el desplazamiento
de personas con discapacidad por espacios de uso
pUblico (cruces peatonales veredas control de se-
maforos mobiliario urbano estacionamientos). Mi-
nisterio de Vivienda y Urbanismo.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 1447
(26-09-1980)

Establece normas para accesos de lisiados a edifi-
cios de la Administracion del Estado. Ministerio de
Obras Pdblicas.

En vigencia y aplicacion.

Decreto 1950
(11-09-1970)

Reglamento sobre importacion de vehiculos para
personas lisiadas. Ministerio de Hacienda.

En vigencia y aplicacion.




B 2.4.5 Conceptos utilizados en el estudio so-
bre condiciones de vida y caracterizacion de
las personas en situacion de discapacidad y
gepepldencia en residencias de la Fundacion

oanil.

A continuacion, se presentan los conceptos centrales utilizados
para este estudio:

El concepto de discapacidad esta basado en la Clasificacion In-
ternacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Sa-
lud- CIF (OMS, 2001) y se entiende como una “construccion sim-
bolica, un término genérico y relacional que incluye condiciones
de salud, déficit, limitaciones en la actividad, y restricciones en
la participacion”. Este concepto indica los aspectos negativos de
la interaccion, entre un/a individuo/a y sus factores contextuales,
considerando los ambientales y personas. De esta forma se con-
sidera como “persona en situacion de discapacidad” todo ser hu-
mano que en relacion a sus condiciones de salud fisica, psiquica,
intelectual, sensorial u otras, al interactuar con diversas barreras
contextuales, actitudinales y ambientales, presentan restriccio-
nes en su participacion plenay activa en la sociedad.

Por otro lado, resulta importante sefalar que el concepto de “ca-
pacidad” indica el “maximo nivel posible de funcionamiento que
puede alcanzar una persona en un momento dado, en alguno de
los dominios incluidos en actividad y participacion. La capacidad
se mide en un contexto/entorno uniforme normalizado, y por ello,
refleja la habilidad de un individuo/a ajustada en funcion de su
ambiente. Se puede utilizar el componente de factores ambien-
tales para describir las caracteristicas de este contexto/entorno
uniforme o nornalizado” (Il Estudio Nacional de la Discapacidad,
pagina 32).

Otro concepto que se debe tener claro para la comprension de
este estudio es el de “desempefo”. Esto quiere decir lo que los/as
individuos/as hacen en su ambiente/entorno real, y de esta forma
conlleva el aspecto de la participacion de las personas en situa-
ciones vitales. El contexto/entorno actual también se describe
utilizando el componente de factores ambientales.

Los “factores ambientales” son todos los aspectos del “mundo
extrinseco o externo que forma el contexto de vida de un indi-
viduo/a, y como tal afecta el funcionamiento de esa persona. Los
factores ambientales, incluyen el mundo fisico natural, con todas
sus caracteristicas; el mundo fisico creado por la humanidad, las
demas personas con las que se establecen o asumen diferentes
relaciones o papeles; las actitudes y valores; los servicios y siste-
mas sociales y politicos; y las reglas y leyes”. (Il Estudio Nacional
de la Discapacidad, pagina 32).

Finalmente, la institucionalizacion es el fendmeno en que las per-
sonas residen en un centro o institucion que les provee “ayuda o
asistencia importante para las actividades de su vida cotidiana”,
0, de manera mas precisa, un estado de residencia cerrada en el
gue se encuentran las personas que por razones ligadas a la falta

o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual; tienen
necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria y, de modo particular, los
referentes al cuidado personal. En el contexto de la institucio-
nalizacion, estas asistencias son provistas de manera pautada y
reglamentada por las directrices que rigen los canones adminis-
trativos y politicos de dicho centro u organizacion. Las personas
en situacion de discapacidad institucionalizadas realizan su ciclo
vital y su desarrollo social/afectivo en los centros de residencia
que habitan, que tienen la caracteristica de ser cerrados.

La institucionalizacion a la que son sometidas las personas, es
el altimo recurso que se recomienda utilizar para hacer frente a
las problematicas sociales e individuales que experimentan las
personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional.
Las primeras recomendaciones versan sobre la base de que sea
la sociedad, la comunidad o las familias, apoyadas siempre con
programas desde el Estado, quienes soporten la autonomia pro-
gresiva de las personas en situacion de discapacidad respetando
siempre sus derechos humanos.







Metodologia del estudio

En esta seccion se presenta una descripcion metodologica del estudio, junto con las principales fortalezas y
debilidades del proceso de aplicacion de las encuestas. Finalmente se, presenta un cuadro con la informacion de
las encuestas aplicadas en cada centro residencial.




3.1 Sintesis metodologica

La metodologia propuesta en el presente documento, se resume

en el siguiente cuadro de sintesis:

Cuadro N° 1. Ficha metodologica

Diseno del estudio

Poblacién en situacion de discapacidad y dependencia funcional de los centros residenciales
de la Fundacion Coanil.

Organismo ejecutor

532 encuestas a poblacion residente en situacion de discapacidad y dependencia funcional
de la Fundacion Coanil.

Grupo objetivo

Tres regiones del pais (Region Metropolitana, Region del Biobio, Region de Los Lagos).

Tamarfo muestral

532 encuestas a residentes en tres regiones del pais.

Cobertura muestral

Aplicacion de pretest de los dos instrumentos. (cuestionario residentes y cuestionario centros)

Recoleccion de
informacion

532 encuestas a residentes en tres regiones del pais.

Fase de pretest

Aplicacion de pretest de los dos instrumentos. (cuestionario residentes y cuestionario centros)

Capacitacion

Se realizaron dos capacitaciones:

1. Capacitacion de ocho horas para pretest.

2. Capacitacion de ocho horas para inicio del trabajo de campo.

Ambas capacitaciones incluyeron una primera parte tedrica y luego un analisis y revision mi-
nuciosa de los cuestionarios.

Para los/as encuestadores/as se diseiid una guia para la toma de las encuestas, denominado
“Manual del/la Encuestador/a”

Control de errores no
muestrales

Procesos de control durante terreno.

Revision en gabinete del 100 por ciento de las encuestas.

Digitacion con sistema de control de entradas.

Validacion de base de datos con malla de validacion para el control de rangos y consistencias
y validacion a través del software estadistico SPSS.

Revision y retroalimentacion constante de la contraparte técnica de Senadis.

Analisis

Procesos estadisticos para el analisis de los datos.

Realizacion de cuadros estadisticos, graficos y tablas.

Elaboracion de hallazgos y conclusiones.

Taller de trabajo con contraparte para analisis y discusion de resultados finales y aprendizaje
de la ejecucion de trabajo de campo.

Analisis del discurso de entrevista grupal con encuestadores/as y del material cualitativo pro-
ducido en el trabajo de campo.

Soporte informatico

SPSS y Atlas.ti

Duracion del estudio

Cuatro meses

20

Fuente: elaboracion propia de Consultora Etnografica.




3.2 Instrumentos del estudio

Una de las intenciones principales que guio la realizacion de
este estudio fue la posibilidad de probar la aplicacion de instru-
mentos de recoleccion de informacion especialmente pensados
para el contexto de la institucionalizacion, considerando como
dimensiones de esta realidad a las personas, funcionarios/as y las
residencias. Por este motivo, se disefiaron los siguientes instru-
mentos:

1. 1. Cuestionario de caracterizacion de instituciones que
atienden a personas en situacion de discapacidad y de-
pendencia funcional

Este instrumento tuvo como objetivo obtener informacion sobre
la oferta de apoyos y cuidados a personas dependientes en si-
tuacion de discapacidad existente en los centros residenciales,
identificando al prestador, las prestaciones otorgadas, la orga-
nizacion y personal, el financiamiento, la infraestructura y equi-
pamiento. Se considerd como informante idoneo para contestar
este cuestionario al/la director/a de la residencia o a algdn fun-
cionario/a designado que pudiese entregar la informacion soli-
citada.

2. Cuestionario individual de residentes

El cuestionario para residentes tuvo como objetivo recoger infor-
macion que permita caracterizar a la poblacion en situacion de
discapacidad y dependencia que habita en centros residenciales.
Este instrumento fue disefado para ser respondido, en primera
instancia, por el/la residente/a, y en caso de que el/la residente
no pudiera contestarlo, por un/a informante que conociera al/la
residente por lo menos un mes. Esta persona puede ser un fami-
liar o algln profesional de la residencia. En este Gltimo caso, se
sugiere que sea un profesional del area de la salud y un profesio-
nal del area social (a los que se puede sumar un cuidador o cuida-
dora), quienes respondan en conjunto los cuestionarios de cada
residente. La recoleccion de informacion sobre residentes tiene
caracter censal, por lo que el instrumento fue aplicado a todos/as
los/as residentes de los programas a cargo de la fundacion.

3. Entrevistas grupales a cuidadoras

Por altimo, se disefaron entrevistas grupales con cuidadoras y
cuidadores de las residencias de la fundacion, con el fin de reca-
bar informacion sobre la experiencia de estos/as funcionarios/as
en su trabajo, poniendo atencion en las practicas que realizan, las
dificultades que enfrentan y su vision sobre su labor.

El cuestionario de caracterizacion de instituciones que atienden
a personas en situacion de discapacidad y dependencia funcional
fue desarrollado por el Ministerio de Desarrollo Social y Sena-
dis. Para este se utilizdo como base un instrumento propuesto por
el Banco Mundial, al que se le agregaron dimensiones de interés
(como recursos humanos, equipamiento, protocolos, entre otros),
consideradas en las normativas y reglamentos de los estableci-
mientos de larga estadia para adultos mayores.

Estas dimensiones fueron adaptadas para los fines de este estu-
dio, considerando como publico objeto de la atencion residencial
a personas en situacion de discapacidad y dependencia funcio-
nal.

Por otra parte, el cuestionario individual de residentes fue dise-
fado por Senadis, considerando los mddulos de caracterizacion
sociodemografica, capacidad, desempefo, condiciones de salud
y dispositivos de ayuda del cuestionario utilizado en el Il Estudio
Nacional de la Discapacidad. Ademas, se incluyeron tres modulos
adicionales: en primer lugar, un modulo, disefado para este estu-
dio, con preguntas orientadas a recoger la experiencia de institu-
cionalizacion del residente; en segundo lugar, un modulo sobre el
uso de los servicios y atencion de salud ambulatoria y con inter-
nacion, adaptado desde la encuesta modelo de discapacidad de
la Organizacion Mundial de la Salud; y en tercer lugar, se incluyo
como un modulo final el cuestionario de la escala GENCAT para
calidad de vida.

Por Gltimo, la entrevista para los cuidadores fue disefiada consi-
derando diversos trabajos sobre la labor de cuidados y la carga
del cuidador en adultos mayores en situacion de dependencia,
cuidadores en residencias de menores institucionalizados debi-
do a vulneracion de derechos, ordenes de tribunales y leyes de
proteccion, y cuidado de pacientes psiquiatricos adultos en ins-
tituciones de tratamiento

B 3.2.1 Validacion y pilotaje de instrumentos

El proceso de aplicacion del instrumento de medicion contemplo
una primera etapa de aplicacion de pretest, que estuvo divida en
cuatro sub etapas. Esta medida tiene la finalidad de corregir po-
sibles errores en el cuestionario final a utilizar. Ademas, se tuvo
un primer acercamiento con los/as residentes a través de este
proceso, de manera tal que el trabajo de campo definitivo fue
realizado con conocimiento total de la realidad estudiada. Con
posterioridad a estas etapas de validacion, se comenzb con la
aplicacion del instrumento definitivo a las muestras que forman
parte de las residencias.

El objetivo general de esta fase fue optimizar los instrumentos
de levantamiento de informacion, asi como su aplicacion en te-
rreno, verificando y mejorando los aspectos operativos para ello.
Probar los cuestionarios, las dificultades de acceso a los entre-
vistados/as y la disposicion de éstos a responder, asi como algu-
nos aspectos de la operacion de terreno.

Se aplico un pretest de 24 casos a residentes, asi como la aplica-
cion de una encuesta de caracterizacion de instituciones.
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B 3.2.2 Validacion de contraparte y diagramacion

Una vez aprobados los contenidos definitivos del cuestionario,
se procedio a la fase de disefio y diagramacion. En esta etapa,
se diagramo el cuestionario, buscando un disefio de facil com-
prension, que evite errores de aplicacion o llenado de celdillas de
respuesta y que a la vez sea de comodo manejo y amigable con
el trabajo del/la encuestadora/a. El cuestionario editado puede
encontrarse en los anexos de este mismo informe.

Es importante destacar que luego del desarrollo del piloto, al
analizar los datos recogidos, se pudo determinar que la informa-
cion que recogieron los/as encuestadores/as, estaba validamen-
te levantada. Lo anterior quiere decir que los datos obtenidos
en el modulo de desempefo no fueron los mismos recogidos en
el modulo de capacidad. Si los datos de la aplicacion del piloto
hubiesen sido los mismos para ambos modulos del instrumento,
esto indicaria que los equipos de encuestaje no entendieron la
diferencia entre ambos. Por este motivo, podemos concluir que
los resultados de ambos modulos validan la correcta medicion de
la discapacidad segin el marco conceptual planteado para este
estudio.

B 3.3 Reclutamiento y capacitacion de
encuestadores/as

Los equipos se organizaron de acuerdo a la distribucion de los
centros de residencia de Coanil. En promedio, se consideraron
dos encuestadores/as para cada centro. El proceso de seleccion
de los encuestadores para este estudio se desarroll6é de acuerdo
a los altos estandares de contratacion de Consultora Etnografica.
Los materiales de capacitacion (manuales del encuestador/a,
supervisor y otro tipo de materiales) fueron distribuidos en las
jornadas de capacitacion.

Etnografica tiene como mecanismo de optimizacion del trabajo
de campo la realizacion de capacitaciones para sus encuestado-
res/as, que se destacan por el grado de rigurosidad, completitud
y calidad de la informacion entregada. Las capacitaciones estan
establecidas como procedimientos de optimizacion en la ins-
truccion de los equipos de trabajo.

Fueron realizadas dos sesiones de capacitacion para los equipos
de encuestaje, la primera para la realizacion del pretest y la se-
gunda para la aplicacion definitiva de los instrumentos. Ambas
capacitaciones fueron desarrolladas en dependencias de Senadis
con la participacion activa de la contraparte técnica del estudio.
La primera capacitacion fue desarrollada en forma integra por el
equipo de la contraparte técnica, mientras que la segunda capa-
citacion fue dirigida por profesionales del equipo central de la
consultora. Las sesiones de capacitacion tuvieron una duracion
estimada de seis horas con un formato que incluye un analisis
detallado del cuestionario, asi como de las formas de registro de
éste.

Para todo lo anterior, Etnografica contemplo la entrega de un
manual del encuestador/a para todos los encuestadores/as que
participaron del estudio. La capacitacion contempld el cumpli-
miento de dos fases:

* Una primera fase dada por algunas especificaciones ge-
nerales y conceptuales del estudio.

» Una segunda fase dada por precisiones especificas de la
aplicacion de la metodologia de campo.

Primera fase: se entregaron los lineamientos generales del es-
tudio. Especificamente, se dieron a conocer los propdsitos ge-
nerales de la investigacion, las funciones principales que Coanil
desempena y una descripcion en detalle de los objetivos especi-
ficos del estudio, junto con el marco conceptual de discapacidad
segln los actuales paradigmas. Ademas, se entregd una descrip-
cion del plan de trabajo del estudio y las especificaciones de los
tiempos de aplicacion.

Segunda fase: se hizo una revision de cada una de las pregun-
tas especificas asociadas al instrumento. Ademas, se hicieron
las precisiones necesarias respecto del plan de trabajo y proce-
so de terreno, se explico el sistema de monitoreo y evaluacion
de los encuestadores, y de las condiciones en que un integrante
del equipo podria ser reemplazado. Adicionalmente, en esta fase
también se desarrollo la aplicacion simulada del cuestionario, en
la que se puso en practica los protocolos de trabajo y los proce-
sos de contacto y aplicacion.

En términos generales, la capacitacion incluyo el desarrollo de
los siguientes elementos:




Horas de Ndmero de
capacitacion sesiones

Programa Principales contenidos

I. Antecedentes generales
- Antecedentes sobre Coanil y sus principales fun-
ciones.
- Antecedentes generales sobre el sistema, servicios
y/o beneficios.
- Antecedentes generales del estudio: objetivos
generales y especificos.
- Descripcion de la carta Gantt del estudio y del
levantamiento de informacion.
- Descripcion de las tasas de cumplimiento y repor-
tes de avance.
- Disefo muestral y criterios de representatividad.
- Estrategias de control y supervision.
- Recomendaciones generales sobre la encuesta.
- Recomendaciones generales para el encuestaje.
- Instrucciones para la realizacion de la encuesta.
- Protocolo de aplicacion.

lIntroduccion y
presentacion de los
equipos

Exposicion de ante-
cedentes generales
del estudio

Coffee brake

Revision formulario
encuesta

Estrategia de su-

ervision . .
gesarrolloydel I1. Revision de instrumentos
- Estructura del cuestionario.
terreno

- Descripcion de los saltos de preguntas.

Taller practico

- o . Presentacion de los equipos
cierre capacitacion

- Datos de contacto de equipo investigativo
- Coordinadores y supervisores regionales

IV. Taller practico
- Aplicacion simulada de la encuesta
Fin capacitacion
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B 3.3.1 Aplicacion de los instrumentos en
residencias

En este apartado se sefala la definicion de la estrategia de apli-
cacion presencial de los instrumentos del estudio.

La estrategia de aplicacion de los instrumentos en las residencias
contempld desde el inicio un trabajo colaborativo con la contra-
parte técnica de Senadis, de esta forma se fortalecio el acerca-
miento a las residencias de Coanil y se definieron las acciones de
contactabilidad, las que fueron las siguientes:

- Carta de presentacion del estudio a los/as directores/as
de residencias Coanil firmada por la autoridad de Senadis.

- Contacto telefonico por parte de la contraparte de Sena-
dis a los/as directores/as de residencias Coanil.

- Correo y contacto telefonico por parte de la jefa de me-
todologia del estudio de Etnografica a los/as directores/as
de residencias Coanil.

- Presentacion del equipo de encuestadores/as a los/as di-
rectores/as de todas las residencias de Coanil.

- Contacto de los/as encuestadores/as con cada residencia
de Coanil para acuerdo de aplicacion del trabajo en terre-
no, segin las dinamicas de cada una de las residencias.

Para el caso de la encuesta a personas en situacion de discapa-
cidad y dependencia funcional de Coanil, la encuesta se realizo
en las residencias. El horario de aplicacion de los instrumentos
se realizd de acuerdo al horario de atencion de cada una de ellas.
De esta forma, se cubrieron todos los horarios de atencion, de
manera tal que se controlaron los posibles sesgos asociados a los
horarios de aplicacion.

B 3.3.2 Entrega de materiales a encuestadores/as

La entrega de materiales a los/as encuestadores/as se realiz6 una
semana antes de iniciado el terreno. Los materiales distribuidos
fueron los necesarios para la capacitacion y para el terreno. Para
el caso de los materiales de capacitacion, se entregaron copias
del manual del supervisor y manual del encuestador, segln co-
rrespondio.

B 3.4 Aplicacion encuestas por centro

A continuacion, se presenta un cuadro que resume la cantidad de
encuestas que se aplicaron en cada uno de los centros residen-
ciales que participaron del estudio.

Cuadro N° 2. Distribucion de encuestas aplicadas por centro
residencial

(-Zentr(_)s N© Porcentaje Co_muna_\

residenciales del total residencia
Alihuen 15 3% Buin
Los Maitenes 17 3% Nurioa
Las Azucenas 19 4% San Joaquin
Girasoles 15 3% El Bosque
Los Laureles 17 3% El Bosque
Margaritas 47 9% La Reina
Jazmines 49 9% La Reina
Camelias 59 11% Paine
Ceibos 185 35% Colina
Magnolios 12 2% San Miguel
Rad Per Los Aromos 31 6% Hualpén
Rem Per Los Aromos 20 4% Hualpén
RP Los Aromos 12 2% Hualpén
Las Azaleas 15 3% F,:xgr:i?
Amancay 11 2% Castro
Millaray 8 2% Castro
Total 532 100%

Fuente: elaboracion propia.



3.5 Desarrollo del trabajo de campo

Es importante comprender que durante la aplicacion del trabajo
de campo, existieron dificultades que se desprenden de la com-
plejidad del fendmeno a investigar. Debido a lo anterior, hemos
denominado a esta situacion: trabajo de campo con muestras
complejas y en instituciones con clausura operacional. Ambos
elementos conjugados provocaron que el estudio tuviera que
sortear ciertos obstaculos. No obstante ello, se logro cumplir con
la mayoria de sus objetivos gracias al disefio emergente pro-
puesto para esta investigacion.

B 3.5.1 Trabajo de campo con muestras complejas

Para este estudio, hemos denominado muestras complejas a
aquellos/as individuos que han sido estudiados escasamente y
en que confluyen una serie de intersecciones sociales de natu-
raleza cualitativa (discapacidad, dependencia, vulneracion de
derechos, exclusion social, aislamiento, discriminacion, etc.), que
dificultan su acceso como sujeto de estudio para levantar datos
con fines investigativos. Ello deriva en que el trabajo de campo
tenga ciertas restricciones. De esta forma, las personas en situa-
cion de discapacidad y dependencia funcional institucionaliza-
das conforman una muestra compleja.

B 3.5.2 Trabajo de campo en instituciones con
clausura operacional

Para fines metodologicos es importante comprender que inves-
tigar en instituciones con clausura operacional, resulta suma-
mente dificultoso. Por definicion, una institucion con estas ca-
racteristicas es una organizacion cerrada a su entorno, que no
admite interferencias o intromisiones de elementos ajenos o que
provengan de fuera de su dinamica organizacional, la cual esta
debidamente normada, reglamentada y administrada formal-
mente por un aparato centralizado. Lo anterior ocasiono barreras
de entrada y rechazo a la aplicacion de los instrumentos del es-
tudioy, de forma particular, a la entrada de los/as encuestadores/
as. Las residencias que tienen a su cuidado personas en situacion
de discapacidad y dependencia funcional, corresponden a lo que
hemos denominado instituciones con clausura operacional o ins-
tituciones totales. En este caso aplica para las residencias de la
Fundacion Coanil. No obstante, concuerda con las caracteristicas
organizacionales de todas las residencias que tienen a cargo per-
sonas en situacion de discapacidad y dependencia funcional.

B 3.5.3 Ejecucion del trabajo de campo

Es importante sefalar que la informacion contenida en las bases
de licitacion de este estudio y en la que estaba en conocimiento
Senadis, indicaban la existencia de aproximadamente 606 perso-
nas en situacion de discapacidad y dependencia funcional en las
residencias de Coanil, no obstante la poblacion final del estudio
fue de 532 residentes. Esto se explica en gran medida debido a
que durante el mes de diciembre de 2016, Coanil cerro6 la resi-
dencia Los Tulipanes, ademas en el trabajo de campo no se logro
encontrar a las personas que habitaban en esa residencia en los
otros centros de la fundacion. También existieron egresos y falle-
cimientos de residentes que explican la baja en la poblacion total
proyectada para el estudio.

La etapa de aplicacion de la encuesta en las residencias de Coanil
a nivel nacional se inicid el dia 23 de enero de 2017 y finalizo el
dia 28 de febrero de 2017.

No obstante lo anterior, y teniendo como telon de fondo el es-
cenario de dificultad que configurd el trabajo con muestras
complejas e instituciones con clausura operacional, no se pudo
realizar la aplicacion de dos instrumentos que originalmente se
contemplaban. Estos son el cuestionario de caracterizacion de
instituciones que atienden a personas en situacion de discapaci-
dad y dependencia, encuesta al encargado/a de cada una de las
residencias de Coanil con el proposito de caracterizar las presta-
ciones, infraestructura y servicios de cuidado que se entregan en
los centros residenciales; y la aplicacion de una entrevista grupal
con trabajadores/as que realizan las labores de cuidados en las
residencias (entrevista grupal a cuidadores).
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Cuadro N° 3. Aspectos generales involucrados en la aplicacion
de encuesta a residentes.

Aspectos corporativos Implicancia en la toma de las encuestas

Permitio la difusion de la informacion relativa a la toma de encuestas a nivel

Mando centralizado de Coanil . . - . ) .
nacional, evitando solicitar a cada centro el permiso para realizar el trabajo.

Permitio solucionar problemas puntuales en la toma de las encuestas de
Apoyo de la entidad mandante manera rapida con algunos centros respecto a la negativa de ingreso de en-
cuestadores/as.

Permitio organizar las visitas segln condicion de cada centro, organizar o
autorizar el ordenamiento para encuestar a los residentes, contar con autori-
zacion para acceder a documentos y responder encuestas cuando se requirio.

Disposicion de los directores de residen-
cias de Coanil.

Permitio contar con el apoyo de los trabajadores, tanto del personal profe-
sional como cuidadores/as de Coanil, para contestar la encuesta cuando el/
la encuestado/a no podia hacerlo, asi como obtener datos para los cuales se
requirid buscar en documentacion de cada residencia.

Disposicion de los profesionales de Coanil

Aspectos profesionales

Permitid evitar desercion de los/as encuestadores/as y contar con personal
calificado para la toma del instrumento a residentes, pues tenian experiencia
en aplicacion de encuestas y en trabajo con PeSD.

Encuestadores/as del area de la psicolo-
gla, psicopedagogia y ciencias sociales

Experiencia laboral de los profesionales | Permitio un alto y confiable nivel de respuesta, cuando los profesionales es-
de Coanil taban a cargo de contestar las encuestas a residentes.

Aspectos logisticos

Permitio un avance rapido en la aplicacion de encuestas, debido a que los/as
encuestadores/as no tomaron mucho tiempo en desplazarse a las residen-
cias asignadas.

Centros de Coanil cercanos a la residencia
particular de los/as encuestadores/as.

Los/as encuestadores/as fueron asignados a una residencia en especifico, lo
que permitio que accedieran a las dinamicas de los centros y que luego de
un tiempo de estadia en las residencias, lograran bajar las resistencias a sus
visitas. Los/as encuestadores/as en promedio estuvieron un mes, visitando
todos los dias las residencias.

Asignacion de encuestadores/as a resi-
dencias

Disposicion para los encuestadores de | Permitid dar solucion rapida a dudas o problemas surgidos como parte del
mensajeria instantanea, asi como de te- | trabajo de campo, para los cuales los/as encuestadores/as sabian como pro-
[éfono movil y fijo. ceder.

PeSD: personas en situacion de discapacidad.









Objetivos del estudio

B 4.1 Objetivo general

Levantamiento de informacion sobre las condiciones de vida de las personas residentes de la Fundacion Coanil,
sus caracteristicas sociodemograficas, de salud y situacion de discapacidad y dependencia, ademas de identifi-
car la oferta y servicios de cuidado ofrecidas en los centros residenciales.

B 4.2 Objetivos especificos

v Testear el instrumento y levantar informacion mediante un cuestionario para cada centro residencial
gue permita caracterizar las prestaciones, infraestructura y servicios de cuidado que se entregan en los
centros residenciales de la Fundacion Coanil.

v Testear elinstrumento y levantar informacion mediante un cuestionario para la poblacion residente, que
permita caracterizar a la poblacion en situacion de discapacidad y dependencia de los centros residen-
ciales de la Fundacion Coanil, segn variables socioeconomicas, demograficas, de salud, discapacidad y
dependencia de acuerdo a su experiencia en los programas residenciales considerando las principales
demandas desde un enfoque de derechos.

+  Elaboracion de entrevistas cualitativas y pautas de observacion, que complementen la informacion le-
vantada a través de los tres instrumentos (cuestionario institucional, cuestionario poblacion residente).

+  Elaboracion de protocolos y manuales de campo para la aplicacion de los cuestionarios en terreno, y la
realizacion de capacitacion especializada en la tematica y conceptos considerados en los instrumentos.

+  Aplicacion de los cuestionarios a través de un levantamiento de caracter censal de todos los centros
residenciales de la Fundacion Coanil, los cuales corresponden a 18 centros, doce en la Region Metropo-
litana, tres en la Region de Biobio y tres en la Region de Los Lagos.

'+ Produccion de bases de datos cuantitativa y cualitativa, documentacion de bases de datos y elaboracion
de reportes metodoldgicos del levantamiento (reportes de avance, de supervision y de resultados).

v Elaboracion de informe final con los resultados obtenidos del levantamiento, caracterizacion de la po-
blacion residencial, y de la oferta de cuidados asociada para cada programa y necesidades especificas
identificadas en los centros residenciales de la Fundacion Coanil.

B 4.3 Consideraciones al cumplimiento de los objetivos del estudio

Es importante sefalar que no fue posible dar cumplimiento a la totalidad de los objetivos. Este imponderable
se produjo debido a una problematica fuera del rango de accion y responsabilidad, tanto del Servicio Nacional
de la Discapacidad como de Consultora Etnografica, y esta directamente relacionado con la complejidad de la
investigacion que hemos descrito en el punto anterior. Una vez comenzada la fase de levantamiento de datos en
terreno (trabajo de campo), la Fundacion Coanil realizd ajustes a esta etapa restringiendo en primera instancia
la toma de todas las encuestas, para luego solo autorizar la aplicacion de los cuestionarios a las personas en
situacion de discapacidad y dependencia funcional de cada una de las residencias.

Debido a lo anterior, los objetivos que no se lograron cumplir son los siguientes:
v Testearinstrumento y levantar informacion mediante un cuestionario para cada centro residencial que per-
mita caracterizar las prestaciones, infraestructura y servicios de cuidado que se entregan en los centros

residenciales de la Fundacion Coanil.

+  Elaboracion de entrevistas cualitativas y pautas de observacion que complementen la informacion levanta-
da a través de los dos instrumentos (cuestionario institucional, cuestionario poblacion residente).
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Principales resultados

A continuacion, se presentan los principales resultados obtenidos a partir del analisis de la base de datos. Estos
resultados seran presentados a partir de la construccion de indices, distribucion porcentual de variables de
interés, cruces segln las variables sexo, discapacidad en nifos y adultos, etc. Por otro lado, se presenta tam-
bién el analisis de la informacion cualitativa extraida una entrevista grupal realizada con encuestadores/as, e
informacion cualitativa extraida de las observaciones que dejaron en la encuesta las personas que aplicaron el
instrumento en los diferentes centros residenciales.
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5.1 Analisis cuantitativo de informacion

En esta seccion se presentan los principales hallazgos extraidos
de la encuesta aplicada a los/as residentes de las residencias de
Coanil. En una primera parte se presentan resultados de caracte-
rizacion a nivel global, los cuales posteriormente seran desagre-
gados segin las diferentes dimensiones tratadas en la encuesta,
cruzando los resultados segtn grado de discapacidad, sexo, etc.

B 5.1.1 Caracterizacion global de los/as
encuestados/as

En esta seccion se realizd una caracterizacion global de los/as
encuestados/as, entregando informacion sobre la situacion de
discapacidad en adultos/as (mayores de 18 anos) y nifios/ado-
lescentes (dos a 17 afos). El total de personas en situacion de
discapacidad encuestadas fue de 532, de los cuales 280 (52,6
por ciento) son hombres y 252 (47,4 por ciento) son mujeres. El
total de poblacion adulta (mayores de 18 anos) es de 392 (73,6
por ciento) y el total de poblacion de nifios, nifas y adolescentes
(dos a 17 afos) es de 140 (26,3 por ciento)

Como se observa en el cuadro N° 4, tanto la poblacion adulta
como la de nifios/as y adolescentes, presentan tasas de disca-
pacidad similares, siendo en adultos de un 80,6 por ciento y en
adolescentes y nifos/as un 82,1 por ciento. Cabe sefialar que, en
estricto rigor, no hay ningln residente que no tenga ningln pro-
blema en capacidad. Para el calculo de la tasa de discapacidad se
toman solo aquellos casos que tienen problemas mas severos de
discapacidad.

Cuadro 4. Tasa de discapacidad en poblacion adulta, niiios ni-
nas y adolescente

Poblacion nifio/a

Poblacion adulta
adolescente

N % N %
Tasa de

discapacidad

316 80,6 115 82,1%

En lo que concierne a la edad, el menor de los residentes en-
cuestados tiene siete anos y el de mayor edad, 74 afos. Ahora,
respecto de la distribucion por sexo y tramo de edad del total de
la muestra se puede ver que practicamente el 60 por ciento de
los hombres y las mujeres se concentran entre los 18 y 44 anos
de edad, en particular en el tramo 18 a 29. El 31,1 por ciento
de los hombres y el 32,1 por ciento de las mujeres residentes se
ubican en este tramo de edad. En el caso de los menores de edad,
la proporcion de hombres de entre siete y 17 aios es de 28,2 por
ciento frente al 24,2 por ciento de las mujeres.

Grafico N° 1. Distribucion segun tramos de edad y variable
sexo (base:532 casos)
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Luego, al ingresar en la distribucion segin grados de discapa-
cidad en los/as adultos/as, se pudo observar un predominio de
personas en situacion de discapacidad severa, las cuales repre-
sentan un 43,9 por ciento, correspondiente a 172 residentes. En
cuanto a las personas en situacion de discapacidad leve, estas
alcanzan un 7,7 por ciento, que corresponde a 30 casos, que-
dando un 291 por ciento de personas, es decir 114 residentes,
que tienen grado de discapacidad moderada. Cabe indicar que
76 residentes, correspondientes al 19,4 por ciento de los casos,
no estarian en situacion de discapacidad, sin que eso signifique
que no tengan problemas en capacidad. Recordemos que la ca-
pacidad es el maximo nivel posible de funcionamiento que puede
alcanzar una persona en un momento dado, en alguno de los do-
minios incluidos en actividad y participacion, que se miden en un
contexto uniforme o normalizado. Por ello refleja la habilidad de
un individuo/a en funcidn unicamente de su condicion de salud.

Grafico N°2. Grados de discapacidad
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B 5.1.2 Caracterizacion sociodemograficas de las
personas en situacion de Discapacidad

En esta seccion se presentan los resultados que muestran una
identificacion segln variables de tipo demograficas, a través de
las cuales se desarrollara una caracterizacion de los/as encues-
tados/as.

En este sentido, respecto de la distribucion de hombres y muje-
res adultos segln grados de discapacidad, se pudo observar que
en la categoria “discapacidad severa” no existe diferencias entre
mujeres y hombres, donde las mujeres tienen un 44 por ciento
de casos en situacion de discapacidad severa y los hombres un
43,8 por ciento.

En el caso de las personas adultas en situacion de discapacidad
moderada, se pudo observar una diferencia de 5,5 puntos porcen-
tuales, siendo las mujeres quienes tienen el porcentaje mayor en
esta categoria con un 31,9 por ciento, mientras que los hombres
obtuvieron un 26,4 por ciento en esta categoria. Por otro lado, en
el caso de las personas adultas que tienen grado de discapacidad
leve, existe una diferencia de 4,8 puntos porcentuales, siendo los
hombres quienes tienen un porcentaje mayor (10 por ciento), en
tanto, las mujeres poseen un porcentaje de 5,2 por ciento.

Grafico N° 3. Grados de discapacidad en adultos segiin varia-
ble sexo (base:392 casos)
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En cuanto a la segmentacion segun tramos de edad, en el caso
de las personas en situacion de discapacidad severa, el 47,1 por
ciento tiene entre 18 y 29 anos, y el 36 por ciento esta en el tra-
mo entre 30 y 44 afos. Del grupo de personas en situacion de
discapacidad moderada, el 45,6 por ciento se encuentran en el
tramo de edad de entre 18 a 29 afos y el 42,1 por ciento entre
los 30 y 44 anos. Por otro lado, las personas en situacion de dis-
capacidad leve se concentran en el tramo de edad de entre 30 y
44 anos, con un 40 por ciento, seguido del tramo 18 a 29, con un
36 por ciento. Finalmente, quienes no estan en situacion de dis-
capacidad se concentran en el tramo de 30 a 44 anos.

Grafico N° 4. Grados de discapacidad en poblacion adulta, se-
gan tramos de edad (base:392 casos)
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Respecto de la distribucion porcentual de grados de discapaci-
dad segln el estado civil, se pudo observar que la categoria “sol-
tero” es la que tiene mayor predominio para todos los grados de
discapacidad, destacando que el 44 por ciento de las personas
solteras esta en situacion de discapacidad severa, y que, por otro
lado, la Gnica persona viuda no esta en situacion de discapacidad.
Solo diez casos distribuidos por los distintos grados de discapa-
cidad corresponden a personas casadas.

Cuadro N° 5. Situacion de discapacidad segin grado en po-
blacion adulta (18 aiios y mas) y estado civil

Moderada
Soltero/a | 18,4% | 7,9% 29,4% 44,4% | 100%
Casado/a | 50,0% - 20,0% 30,0% | 100%
Viudo/a 100,0% - - - 100%
Total 194% | 7,7% 291% 439% | 100%

Respecto de la pertenencia a pueblos indigenas, se pudo obser-
var que en un alto porcentaje la poblacion no pertenece a nin-
guno (91,7 por ciento) y un porcentaje minoritario (8,3 por cien-
to) pertenece al pueblo mapuche, siendo este el Gnico que esta
presente entre los/as encuestados/as. Respecto a la distribucion
segln tramo de edad para ambas categorias se puede observar
que para el caso de las personas mayores de 18 anos el 92,1 por
ciento no pertenece a algun pueblo indigena y el 7,9 por ciento
se declara mapuche. En los nifos, nifas y adolescentes, el 90,7
por ciento no pertenece a pueblo indigena y el 93 por ciento se
declara mapuche.

Cuadro N° 6. Poblacion adulta, nifios nifas y adolescentes, se-
glin pertenencia a pueblo indigena. (base: 532 casos) ?

No pertenece a un

L[ pueblo indigena
N % N %

Personas

de2al7 13 9,3% 127 90,7%
anos

Personas

mayores

de 18 31 7,9% 361 92,1%
anos

Total 44 8,3% 488 91,7%




B 5.1.3 Educacion

En esta seccion se presenta la caracterizacion general de edu-
cacion y los niveles de alcanzados por las personas encuestadas.
Respecto del nivel educacional mas alto alcanzado por las per-
sonas en situacion de discapacidad mayores de 18 afios, se pudo
observar a partir del cuadro N°7que en los tres grados de disca-
pacidad utilizados en esta medicion (leve, moderada y severa),
los porcentajes mas altos se encuentran en el nivel de educacion
especial diferencial. En el caso de personas en situacion de disca-
pacidad severa, este nivel educacional alcanza al 94,2 por ciento,
en el caso de personas en situacion de discapacidad moderada
alcanza al 96,5 por ciento, mientras que en el caso de discapaci-
dad leve alcanza al 100 por ciento.

Cuadro N° 7. Nivel educacional alcanzado en PeSD adultas,
segiin grados de discapacidad

Situacion de discapacidad segiin grado en poblacion adulta
(18 afios y mas)

Severa
Recuento 2 0 2 7 11
Ninguno
% 2,6% 0,0% 1,8% 4,1% 2,8%
. Recuento 0 0 0 1 1
Educacion
parvularia % 0,0% 0,0% 0,0% 0,6% 0,3%
. Recuento 0 0 2 2 4
Educacion
basica % 0,0% 0,0% 1,8% 1,2% 1,0%
Educ_aci()n Recuento 1 0 0 0 1
media
ﬁfgg‘g‘;‘za % 13% | 00% 0,0% 0,0% 0,3%
Técnica,. Recuento 1 0 0 0 1
comercial,
]nn(;::’l:s;[:?t: % 1,3% 0,0% 0,0% 0,0% 0,3%
Educacion Recuento 72 30 110 162 374
especial
diferencial % 94,7% 100,0% 96,5% 94,2% 95,4%
Recuento 76 30 114 172 392
Total
% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0% 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.
PsSD: personas sin situacion de discapacidad.
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En el caso de los nifios y nifias de seis a trece afos, se pudo
observar que 47 de los 50 en esta edad asisten a un estable-
cimiento educacional. De aquellos/as un 93,6 por ciento que tie-
ne algdn grado de discapacidad asisten a algdn establecimiento
educacional, mientras que el 6,4 por ciento restante no asiste a
establecimientos educacionales. El caso de las personas que no
tienen situacion de discapacidad, el 100 por ciento (tres casos)
asisten a un establecimiento educacional.

Cuadro N° 8. Asistencia escolar en el tramo 6 a 13 anos segin
condicion de discapacidad (base: 50 casos)

Si, asiste a No asiste a
algan ningin
estable- estableci-
cimiento miento
educacional | educacional
N % N % N %
Persona sin
situacion de 3 [100,0% | O 0,0% 3 | 100,0%
discapacidad
Persona en
situacionde | 44 | 93,6% 3 6,4% 47 | 100,0%

discapacidad

En el caso de los nifos/as y jovenes de seis a 17 afnos se obser-
va que de aquellos/as que estan en situacion de discapacidad, el
93 por ciento asisten a un establecimiento educacional frente al
7,0 por ciento que no asisten. Por otro lado, el 100 por ciento de
los nifios/as y jovenes que no estan en situacion de discapacidad
asisten a establecimientos educacionales.

Cuadro N° 9. Asistencia escolar del tramo de edad de 6 a 17
aios, segln condicion de discapacidad (base: 140 casos)

Respecto de los jovenes entre catorce a 17 anos, se pudo obser-
var que el 97 por ciento asiste a un establecimiento educacio-
nal. De los/as jovenes que tienen discapacidad el 96 por ciento
asisten a un establecimiento educacional, frente al 4 por ciento
que no lo hace. La totalidad que quienes no tienen discapacidad
asisten a establecimientos educacionales.

Cuadro N° 10. Asistencia escolar del tramo de edad de 14a 17
aios, segln condicion de discapacidad (base: 33 casos)

Si, asiste a No asiste a
algin ningin
estable- estableci-
cimiento miento
educacional | educacional
N % N % N %
Persona sin
situacion de 8 [100,0% | O 0,0% 8 100%
discapacidad
Persona en
situacionde | 24 | 96,0% 1 4,0% 25 100%

discapacidad

En el caso de los jovenes de 18 a 24 anos, se observa que el 89,7
por ciento del total asiste a algln establecimiento educacional.
De aquellos que estan en situacion de discapacidad el 89,1 por
ciento asiste a algln establecimiento educacional, mientras que
el 10,9 por ciento no lo hace. En el caso de quienes no estan en
situacion de discapacidad, el 93,3 por ciento asiste a un esta-
blecimiento educacional, frente al 6,7 por ciento que no lo hace.

Cuadro N° 11. Asistencia escolar del tramo de edad de 18 a
24 aios, segiin condicion de discapacidad (base: 107 casos)

Si, asiste a No asiste a
algiin ningin
estable- estableci-
cimiento miento
educacional | educacional
N % N % N %
Persona en
situacionde | 107 | 93,0% 8 7,0% | 115 | 100,0%
discapacidad
Persona sin
situacionde | 25 | 100% 0 0,0% 25 | 100,0%
discapacidad

Si, asiste a No asiste a
algin ningin
estable- estableci-
cimiento miento
educacional | educacional
N % N % N %
Persona en
situacionde | 82 | 891% | 10 | 10,9% | 92 | 100,0%
discapacidad
Persona sin
situacionde | 14 | 93,3% 1 6,7% 15 | 100,0%
discapacidad




B 5.1.4 Inclusion laboral

En esta seccion se presentan los datos correspondientes a la si-
tuacion ocupacional de los/as residentes mayores de 18 afos de
edad, segln grados de discapacidad, sexo, edad, etc.

En primer término, a partir del cuadro N° 12 se pudo observar que
en todas las categorias de discapacidad predominan las inactivas
con el 93,6 por ciento. En los/as personas en situacion de disca-
pacidad severa el 994 por ciento esta en la categoria inactiva,
seguido de los/as personas en situacion de discapacidad inacti-
vos/as de discapacidad moderada, donde representan un 96,5 por
ciento. Finalmente, los/as personas en situacion de discapacidad
leve un 93,3 por ciento corresponden a los/las inactivos, mientras
que el 73,6 por ciento de quienes no estan en situacion de disca-
pacidad se encuentran en condicion de inactividad.

Cuadro N° 12. Condicion de actividad, segiin grado de disca-
pacidad en PeSD mayores de 18 afios (base: 392 casos)

PsSD Leve Moderada | Severa Total
Ocupado 8 1 2 1 12
% dentro de
situacion de 10,5% 3,3% 1,8% 0,6% 3,1%
discapacidad
desocupado 10 1 2 0 13
% dentro de
situacion de 13,2% 3,3% 1,8% 0,0% 3,3%
discapacidad
Inactivo 58 28 110 171 367
% dentro de
situacion de 76,3% 93,3% 96,5% 99,4% 93,6%

discapacidad

PeSD: personas en situacion de discapacidad.
PsSD: personas sin situacion de discapacidad.
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Ahora bien, al observar en el cuadro N° 13, la distribucion de
hombres y mujeres segin la situacion ocupacional, se pudo ob-
servar que tanto en hombres como mujeres predomina la condi-
cion de inactividad con el 93,6 por ciento. Los desocupados re-
presentan un 3,3 por ciento, mientras los ocupados representan
un 3,1 por ciento.

Cuadro N° 13. Condicion de actividad, en hombres y mujeres
(base: 392 casos)

Recuento 8 4 12
Ocupado
% del total 4,0% 2,1% 3,1%
Desocu- | Recuento 6 7 13
pado
% del total 3,0% 3,7% 3,3%
_ Recuento 187 180 367
Inactivo
% del total 93,0% 94,2% 93,6%
Recuento 201 191 392
Total
% del total 100% 100% 100%

Como se observa en el grafico N°5, la condicion de inactividad se
distribuye de manera proporcional, en relacion a los porcentajes
totales de cada tramo de edad en la poblacion general. De las
personas inactivas, que claramente representan la mayoria de la
poblacion adulta, el 42,5 por ciento tiene entre 18 y 29 afnos, e
igual porcentaje tiene entre 30 y 44 anos.

Grafico N° 5: Condicion de actividad segiin tramos de edad
(base:392 casos)
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En el caso de las razones de las personas en situacion de disca-
pacidad para estar inactivas, se pudo observar que los principa-
les motivos para no buscar trabajo se concentran en la categoria
de “Esta enfermo o tiene una discapacidad”, indicada por el 70,2
por ciento de las personas en situacion de discapacidad seve-
ra, el 55 por ciento de las personas en situacion de discapacidad
moderada, y el 21,4 por ciento de las personas en situacion de
discapacidad leve.

Grafico N° 6: Razones para estar inactivo/a, segiin grados de
discapacidad (base:366 casos)
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Al comparar las razones para no trabajar segln sexo, en el gra-
fico N° 7 se puede observar que en la categoria de “Esta enfer-
mo o tiene una discapacidad” las mujeres tienen un mayoritario
porcentaje con un 63,9 por ciento, mientras que en hombres se
observa un porcentaje de 44,6 por ciento, siendo esta categoria
la razon mas relevante para estar inactivos/as tanto en hombres
como mujeres.

En el caso de los hombres existe ademas un 31,7 por ciento que

indica la categoria de “No hay ofertas que se adeclen a su condi-
cion de salud” como un motivo para su inactividad.

Grafico N° 7. Razones de inactividad, segiin sexo (base:366
casos)
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Respecto de las razones para estar inactivo/a de las personas que
estan en situacion de discapacidad, el principal motivo para ello
tiene que ver con la enfermedad y/o discapacidad que tiene la
persona (60,5 por ciento), mientras que en el caso de las perso-
nas sin situacion de discapacidad, la principal razén para estar
inactivo/a corresponde a “no hay ofertas que se adecien a su si-
tuacion de salud” con un 45,6 por ciento.

Grafico N° 8. Razones para estar inactivo, segin situacion de
discapacidad (base:366 casos)
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Al observar los tramos de edad en el cuadro N° 14, se pudo ver
que el porcentaje de personas en situacion de discapacidad in-
activas el tramo de los adultos mas jovenes concentra el mayor
porcentaje de inactivos/as, y tramos de edad mayores represen-
tan una menor proporcion de la poblacion considerada.

Cuadro N° 14. PeSD inactivas, segiin tramos de edad (base:
367 casos)

Tramos de edad Porcentaje
18 a 29 afos 156 42,5%
30 a 44 anos 146 39,8%
45 a 59 afos 61 16,6%

60 anos y mas 47 1,1%
Total 367 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

De las personas en situacion de discapacidad que estan ocupa-
dos (trece), existen tres que tienen algln tipo de contrato, en
este caso se trata de un contrato a plazo fijo.

Cuadro N° 15.PeSD ocupadas y tipo de contrato (base: 3 casos)

PeSD ocupada
N %
Plazo indefinido 0 0,0%
Plazo fijo 3 100,0%
Total 3 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.




Ahora, en el cuadro N° 16 se observo que existe un 75,0 por cien-
to de personas en situacion de discapacidad ocupadas que son
hombres los cuales equivalen a tres casos, mientras que las mu-
jeres representan el 25,0 por ciento, equivalente a una persona.

Cuadro N° 16. PeSD ocupadas segiin sexo (base: 4 casos)(3)

PeSD ocupada

N %
Hombre 3 75,0%
Mujer 1 25,0%
Total 4 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

Cuadro N° 17. PeSD segiin participacion en Programas de
Participacion Laboral (base: 454 casos)

Participacion en Programas de
Capacitacion Laboral,

Formacion Laboral o
Cualificacion Tecnica

Si 64 14,1%
No 390 85,9%
Total 454 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

Sobre la base del cuadro N°© 17, también se puede complementar
con la participacion en programas de participacion laboral, dedu-
ciéndose que las cuatro personas ocupadas con situacion de dis-
capacidad, también se encuentran en procesos de participacion
y capacitacion de sus habilidades laborales. En este sentido, 64
personas que representan un 14 por ciento, indistinto al grado de
discapacidad, realizan cursos y formacion continua. No obstante,
390 personas que engloban el 85,9 por ciento no participan en
ningQn tipo de programa de capacitacion, ni formacion.

B 5.1.5 Experiencia de institucionalizacion

En esta seccion se presenta informacion correspondiente a la ex-
periencia de institucionalizacion de las personas en situacion de
discapacidad dando cuenta de aspectos referentes a las motiva-
ciones para ingresar a la residencia y de las caracteristicas de su
estadia en estos centros residenciales.

Respecto de los principales motivos para ingresar a las residen-
cias en la poblacion adulta, se observa que los porcentajes de
personas en situacion de discapacidad se concentran en “Por or-
den de un tribunal (vulneracion de derechos)”. EL 53,9 por ciento
de las personas en situacion de discapacidad moderada ingresan
a la residencia por esta razon, seguido de personas en situacion
de discapacidad severa en un 44,8 por ciento. Cabe sefalar que
el 44,7 por ciento de las personas sin situacion de discapacidad
ingresan a la residencia por orden del tribunal.

Grafico N° 9. Motivo principal para ingresar a la residencia en
adultos (base:391 casos)
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En el caso de los nifos/as y adolescentes se observd una ten-
dencia similar a la encontrada en adultos, donde los porcentajes
de nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad y sin
discapacidad se concentran en la categoria de “Por orden de un
tribunal (vulneracion de derechos)” como el motivo principal por
el cual se ingreso a la residencia, siendo en este caso las perso-
nas en situacion de discapacidad quienes mayormente ingresan
al centro por este motivo (80,0 por ciento).

Grafico N° 10. Motivo principal para ingresar a la residencia
en niiios y adolescentes (base:140 casos)
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Respecto de la situacion familiar de las personas en situacion de
discapacidad adultas, se consideraron cuatro categorias: “aban-
dono total” cuando el residente no mantiene ningn contacto
con su familia, "abandono funcional” cuando el residente tiene
contacto con sus familiares una vez al afo, “visitas esporadicas”
cuando tiene contacto con su familia mas de una vez al afo y
“vinculo familiar regular” cuando la familia visita al residente por
lo menos una vez al mes. Se pudo observar que independiente
del grado de discapacidad, el abandono total es una caracteris-
tica marcada al momento de ser consultados por su situacion
familiar, tanto en los tres grados de discapacidad como en quie-
nes no estan en situacion de discapacidad, siendo las personas
en situacion de discapacidad moderada quienes tienen un mayor
porcentaje en dicha situacion familiar (66,7 por ciento), seguido
de un 65,8 por ciento de personas sin situacion de discapacidad.
En el caso de las personas en situacion de discapacidad severa, el
60,5 por ciento esta en abandono total y el 18,6 por ciento esta
en abandono funcional.

Grafico N°11. Situacion familiar de PeSD adultos segiin grado
de discapacidad (base 392 casos)

65,8%
Abandono 56.7%
total
0 a = 66'70/0
60,5%
11,8%
Abandono 10,0%
funcional 10.5%
18,6%
17,1%
Visitas 200%
esporadicas .
de la familia 17,5%
10,5%
3,9%
Vinculo 133%
familiar
regular 5,3%
10,5%
PsSD leve B Moderada M Ssevera

PeSD: personas en situacion de discapacidad.
PsSD: personas sin situacion de discapacidad.



En el caso de nifios/as y adolescentes, se pudo observar un com-
portamiento mas homogéneo que lo observado en las personas
en situacion de discapacidad adultas. Para el caso de los nifios/as
y adolescentes en situacion de discapacidad un 32,2 por ciento
declara que su situacion familiar es de abandono total, mientras
que en los nifos/as y adolescentes sin situacion de discapacidad
es un 20,0 por ciento.

En este sentido, las personas sin discapacidad se concentran en
las categorias de “abandono funcional” (32,0 por ciento) y “visitas
esporadicas de la familia” (32,0 por ciento).

Grafico N° 12. Situacion familiar de PeSD niiios y adolescen-
tes segiin situacion de discapacidad (base:140 casos)

32,2% 32,0% 32,0%
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de la familia

Sin situacion de discapacidad B cnsitvacion de discapacidad

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

También es importante senalar dentro de la experiencia de insti-
tucionalizacion, la participacion en talleres o programas oferta-
dos tanto por las propias residencias, como por otros organismos
e instituciones de la red, como puede ser el caso de la munici-
palidad.

Los talleres y programas considerados en el cuestionario fueron:

* Talleres protegidos: taller de una actividad que intenta
ser productiva y asemejarse al clima laboral de una empre-
sa. Buscan favorecer la independencia y autonomia de las
personas adultas en situacion de discapacidad intelectual
para lograr una adecuada integracion e inclusion sociola-
boral, a través de su desempeiio en una actividad laboral
protegida.

Talleres derecreacion:arte,manualidades, cine,deportivas.

» Talleres de oficios: talleres de actividades que no intentan
asemejar el clima laboral.

» Talleres formativos: afectividad y sexualidad, transito a la
vida independiente, cognitivo, sensorial.

Cuadro N° 18. Participacion en talleres y dependencia de los
talleres

Dependencia del taller

Gestion de la
red comunal
municipal/
iniciativa
privada

Participa en
el taller

Gestion de la
fundacion o
centro
residencial

Talleres

0
protegidos 52 98% 38

731% | 14 | 26,9%

Talleres de
recreacion
(arte,
manuali-
dades, cine,
deportivas)

400 | 755% | 375 | 938% | 25 | 6,3%

Talleresde | 21 | 4330, | 59 | 831% | 12 | 16.9%
oficio

Talleres
formativos
(afectivi-
dady
sexualidad,
transito a la
vida inde-
pendiente,
cognitivo,
sensorial)

234 | 44% | 223 | 953% | 11 | 47%

Como podemos observar en el cuadro N° 18, la mayor cantidad
de personas participa en talleres de recreacion con un 75,5 por
ciento y talleres formativos con un 44 por ciento. En menor me-
dida le siguen talleres de oficio en los cuales participa un 13,3
por ciento de los encuestados y talleres protegidos, con un 98
por ciento. De la misma manera, podemos indicar que los talleres
de recreacion son ofertados por la gestion realizada por la fun-
dacion o centro residencial en un 93,8 por ciento, asi como los
talleres formativos en un 95,3 por ciento.
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Cuadro N° 19. Participacion en programas y dependencia de
los programas

Dependencia del taller

Gestion de la

Participa en
red comunal

el taller

Gestion de la
fundacion o
centro
residencial

Tipo de
programa

municipal/
iniciativa
privada

%

Rehabilita-
cion médica
(fisiatria)

104 | 195% | 77 74% 27 26%

Kinesiologia

173
motora

325% | 166 | 96% 7 4%

Kinesiologia

) . 112
respiratoria

21,1% | 111 | 991% 1 0,9%

Hipoterapia 44 8,3% 38 | 86,4% 6 13,6%

Hidroterapia | 10 1,9% 9 90% 1 10%

Psicoterapia
de repara-

cion (vulne- | 57
racion de
derechos)

10,7% | 49 86% 8 14%

Psicoterapia
de rehabili- 61
tacion

115% | 55 | 90,2% | 6 9,8%

Terapia de
lenguaje
(fonoaudio-
logia)

73 | 137% | 60 | 822% | 13 | 17,8%

Rehabilita-
cion dental
u oral

228 | 429% | 116 | 509% | 112 | 491

Terapia
alternativa

41 7,7% 36
o comple-

87,8% 5 12,2%

mentaria

Como se observa en el cuadro N° 19, la mayor cantidad de perso-
nas que participa en programas lo hace en tres de ellos: taller de
rehabilitacion dental u oral con un 42,9 por ciento, taller de ki-
nesiologia motora con un 32,5 por ciento y taller de kinesiologia
respiratoria, con un 21,1 por ciento. Estos programas son ofreci-
dos por la fundacion o centro residencial en un 50,9 por ciento
en el caso del programa de rehabilitacion dental; en un 99,1 por
ciento en el de kinesiologia respiratoria y en un 96 por ciento en
el de kinesiologia motora.

B 5.1.6 Condiciones de salud y/o enfermedades

Esta seccion expone las condiciones de salud y/o enfermedades
declaradas por los/as residentes. Siguiendo el médulo de condi-
ciones de salud del Il ENDISC, se le solicito al encuestado/a indi-
car si presentaba o no cada una de las 66 enfermedades presen-
tadas en el listado.



Cuadro 20. Frecuencia de poblacion adulta que declara tener condiciones de salud o enfermedades, haber sido diagnosticado
y recibido tratamiento en los Gltimos 12 meses.

Declara haber
recibido otro tra-
tamiento aparte
de medicamentos

Declara tener en- Declara haber Declara haber
Poblacion mayor de edad por situacion fermedad o con- | sido diagnostica- recibido algin

de discapacidad dicion de salud | do por un médico medicamento

Ceguera 1 12 1 11 1 0 0 1
Pérdida de vision 9 35 7 29 0 6 2 14
Sordera 1 1 1 1 1 0 1 0
Pérdida de audicion 1 13 1 10 1 5 1 2
Presion arterial alta (hipertension) 5 6 4 6 1 6 2 2
Diabetes p) 1 2 1 2 1 2 0
Artritis, artrosis 1 1 0 1 0 0 0 0
Enfermedad al corazon 5 9 1 ) 1 7 1 8
Enfermedad respiratoria cronica 1 18 1 17 0 2 1 7
Asma o enfermedad alérgica respiratoria 4 22 4 22 0 7 p) 16
Lumbago o lumbociatica 0 10 0 10 0 7 0 9
Migrafa 1 4 0 2 0 2 0 !
Hemiplejia 4 10 4 10 1 3 0 7
Depresion 4 7 4 6 4 6 3 1
Ansiedad 9 28 2 1 3 17 1 S
Pérdida, ausencia o malformacion de

extremidades 3 15 2 14 0 2 1 9
Gastritis o Glcera 1 9 0 7 0 7 0 5
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Continuacion cuadro anterior

Declara haber
recibido otro tra-
tamiento aparte
de medicamentos

Declara tener en- Declara haber Declara haber
Poblacién mayor de edad por situacion fermedad o con- | sido diagnostica- recibido algin

de discapacidad dicion de salud do por un médico medicamento

Tumor o cancer 1 4 1 4 0 2 0 2
Demencia 1 3 1 3 1 3 1 3
Enfermedad renal cronica 0 1 0 1 0 1 0 1
Enfermedad de la piel

(por ejemplo: psoriasis) 3 13 1 11 1 9 0 /
Tuberculosis 0 2 0 2 0 2 0 1
Esquizofrenia 3 7 3 7 3 7 2 5
Bipolaridad 0 1 0 0 0 0 0 0
Enfermedad reumatologica D) 1 1 1 0 1 1 0
Dependencia del alcohol 0 0 0 0 0 0 0 0
Dependencia de drogas 0 0 0 0 0 0 0 0
SIDA/VIH 0 1 0 1 0 1 0 0
Enfermedad de transmision sexual diferen-

te a VIH/SIDA 0 0 0 0 0 0 0 0
Enfermedad de Chagas 1 0 0 0 0 0 0 0
Caries o enfermedad de las encias 6 39 6 35 3 21 2 28
Lesion medular 1 12 1 12 0 2 0 12
Enfermedad neuromuscular P 9 1 9 0 7 0 4

Epilepsia 19 131 18 128 18 129 6 72




Continuacion cuadro anterior

Declara haber
recibido otro tra-
tamiento aparte
de medicamentos

Declara tener en- Declara haber Declara haber
Poblacién mayor de edad por situacion fermedad o con- | sido diagnostica- recibido algiin

de discapacidad dicion de salud | do por un médico medicamento

Enfermedad tiroidea 2 11 2 11 2 11 1 9
Traumatismo encéfalo craneano 0 4 0 4 0 3 0 3
Paralisis cerebral 8 95 8 95 1 55 2 58
Sindrome de Down 5 27 5 27 0 7 0 10
Disrafia espinal 1 4 1 3 1 1 1 2
Autismo ) 31 2 29 2 9 1 14
Problemas de suefo 4 16 4 14 3 15 2 7
Otro problema de salud crénico 37 162 35 159 19 30 17 64

PeSD: personas en situacion de discapacidad.
PsSD: personas sin situacion de discapacidad.

Lo primero que salta a la vista es que las personas sin si-
tuacion de discapacidad, presentan una prevalencia de en-
fermedades y condiciones de salud menor que las personas
que estan en situacion de discapacidad. Tanto las personas
en situacion de discapacidad como las personas sin situa-
cion de discapacidad, indican con mayor frecuencia que
presentan condiciones de salud adicionales a las de la lista
propuesta, sefalando la alternativa “otra”. El analisis de lo
indicado por los/as residentes en dicha alternativa permite
afirmar que las condiciones de salud de las personas adul-
tas se relacionan con trastornos mentales y del compor-
tamiento, de acuerdo a la clasificacion CIE 10. Ademas de
esto, la segunda condicion de salud mas indicada, tanto en
personas eny sin situacion de discapacidad, es la epilepsia.
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Cuadro 21. Frecuencia de poblaciones de niios, nifias y adolescentes que declara tener condiciones de salud o
enfermedades, haber sido diagnosticado y recibido tratamiento en los Gltimos 12 meses.

Frecuencia de poblaciones de niios, niiias y adolescentes que declara tener condiciones de salud o enfermedades, haber

sido diagnosticado y recibido tratamiento en los Giltimos 12 meses.

Poblacion menor de 18 afos por situacion

Declara tener
enfermedad o con-

Declara haber sido
diagnosticado por

Declara haber
recibido algin

Declara haber
recibido otro tra-
tamiento aparte de

de discapacidad dicion de salud un médico medicamento medicamentos
PsSD PeSD PsSD PeSD PsSD PeSD PsSD PeSD
Enfermedad al corazon 0 3 0 3 0 1 0 2
Enfermedad renal crénica 0 1 0 1 0 0 0 1
Cancer 0 0 0 0 0 0 0 0
Diabetes 0 1 0 1 0 1 0 0
Epilepsia 4 27 4 27 4 26 1 8
Sindrome de Asperger 0 ) 0 2 0 2 0 1
Paralisis cerebral 1 18 1 18 1 11 1 11
Disrafia espinal 0 3 0 3 0 2 0 3
Fibrosis quistica 0 0 0 0 0 0 0 0
Enfermedad neuromuscular 0 2 0 2 0 1 0 2
Migrafa 0 2 0 1 0 1 0 !
Artritis 0 0 0 0 0 0 0 0
Lesion medular 1 1 1 1 1 0 1 1
Pérdida, ausencia o malformacion de brazos,
piernas o dedos 2 6 2 5 0 0 1 3
Sindrome alcohélico fetal 1 13 1 12 1 5 0 2




Continuacion cuadro anterior

Frecuencia de poblaciones de niinos, niiias y adolescentes que declara tener condiciones de salud o enfermedades, haber

sido diagnosticado y recibido tratamiento en los Giltimos 12 meses.

Declara tener Declara haber sido Declara haber Dgglara haber
_ . ) . : o p recibido otro tra-
Poblacion menor de 18 afios por situacion | €nfermedad o con- | diagnosticado por recibido algin :
; ; dicion de salud n médico medicamento tamiento aparte de
de discapacidad u u medicamentos
PsSD PeSD PsSD PeSD PsSD PeSD PsSD PeSD
Traumatismo encéfalo craneano 0 ) 0 ) 0 2 0 2
Trastorno de déficit atencional 3 31 2 27 2 24 1 10
Sindrome de Down 0 10 0 10 0 4 0 4
Sordera 0 > 0 P 0 1 0 1
Pérdida de la audicion 1 9 1 9 0 1 0 2
Ceguera
1 5 1 5 0 0 0 0
Pérdida de la vision 1 18 1 17 0 0 0 5
Depresion 2 13 2 11 2 10 0 1
Trastorno de ansiedad 0 21 0 20 0 19 0 5
Autismo 0 11 0 11 0 5 0 4
Problemas del suefio 3 8 1 7 1 8 0 2
Otro problema de salud cronico 14 69 14 67 11 40 8 34

PeSD: personas en situacion de discapacidad.
PsSD: personas sin situacion de discapacidad.

En el caso de la poblacion de 17 afos y menos, nuevamente
se observa que la alternativa “otra condicion” fue la mas
sefalada. Al igual que en los adultos, corresponden a en-
fermedades relacionadas a trastornos mentales y del com-
portamiento. Ademas de esta alternativa, se indica que los
ninos/as y adolescentes en situacion de discapacidad pre-
sentan altas prevalencias de trastorno de déficit atencio-
nal, epilepsia y trastorno de ansiedad.
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Grafico 13. Porcentaje de poblacion adulta en situacion de
discapacidad por tipos de enfermedad o condiciones de salud
CIE-10 declaradas.
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Como puede apreciarse en el grafico, se muestra la distribucion
porcentual de enfermedades de acuerdo a la agrupacion CIE-10,
ordenadas de mayor a menor, para las personas adultas en si-
tuacion de discapacidad (n=392) El mayor porcentaje, 72,2 por
ciento, se encuentra en enfermedades del sistema nervioso. Le
sigue, con el 296 por ciento, trastornos mentales y del com-
portamiento. Enfermedades del ojo alcanza el 20,4 por ciento,
mientras que enfermedades del sistema digestivo y enferme-
dades del sistema respiratorio alcanzan respectivamente un 14
por ciento y un 11,5 por ciento. Porcentajes menores al 10 por
ciento se logran en traumatismo y envenenamiento con el 8,9
por ciento, enfermedad del sistema circulatorio con el 5,6 por
ciento. Enfermedad del oido y enfermedad endocrina, nutricional
y metabbdlica, asi como enfermedades de la piel alcanzan el 4,1
por ciento. Las enfermedades del sistema osteoarticulary del te-
jido conectivo logran un 3,8 por ciento. Las neoplasias registran
un 1,3 por ciento, las enfermedades infecciosas un 1 por ciento, y
por dltimo las enfermedades del aparato genitourinario alcanzan
un 0,3 por ciento.

Grafico 14. Porcentaje de poblacion nifios/as y adolescentes
en situacion de discapacidad por tipos de enfermedad o con-
diciones de salud CIE-10 declaradas.
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Como puede apreciarse en el grafico anterior, se muestra la distri-
bucion porcentual de enfermedades de acuerdo a la agrupacion
CIE-10, ordenadas de mayor a menor, para las personas nifos,
nifias y adolescentes en situacion de discapacidad (n=140). Enca-
bezan el grafico los trastornos mentales y del comportamiento
con el 67,1 por ciento. Las enfermedades del sistema nervioso
registran un 25 por ciento, mientras que las enfermedades del
ojo llegan a un 17,9 por ciento. Ciertas enfermedades originadas
en el periodo perinatal alcanzan un 13,6 por ciento, mientras que
feto y recién nacido afectado por complicaciones del embara-
zo, del trabajo de parto y del parto, llegan al 10 por ciento. Las
malformaciones congénitas, deformaciones y anomalias cromo-
somicas marcan un 9.3 por ciento. Del mismo modo, con un 8,6
por ciento se encuentran traumatismos y envenenamientos, y
enfermedades del oido. Las enfermedades del sistema circulato-
rio llegan al 2,1 por ciento, mientras que con el 0,7 por ciento se
encuentran la enfermedad endocrina, nutricional y metabélica, y
la enfermedad del aparato genitourinario.



B 5.1.7 Dependencia funcional

Respecto a la situacion de dependencia funcional, el 90,6 por
ciento de los/as residentes, correspondiente a 482 casos, pre-
senta algln grado de dependencia funcional. Esto quiere decir
que junto con presentar una condicion de salud fisica, psiquica o
intelectual que disminuye su capacidad funcional, no son capa-
ces de realizar por si mismos actividades de la vida diaria como
consecuencia de esta condicion, por lo que tienen la necesidad
de ayuda, asistencia o cuidado por parte de otra persona a raiz de
estos problemas en la capacidad de realizar tareas.

Para graduar la dependencia funcional de los/as residentes, se
utilizaron los siguientes criterios:

Niveles de dependencia

1. Estar postrado.

2. Incapacidad para efectuar
una ABVD (excepto banarse).
3. Incapacidad para efectuar
dos AIVD.

Severa

1. Incapacidad para bafnarse.
2. Realizacion de dos ABVD
con ayuda humana siempre o
muchas veces.

3. Realizacion de tres AIVD
con ayuda humana, siempre o
muchas veces.

4. Incapacidad para efectuar
una AIVD y necesidad de ayu-
da siempre o muchas veces
para efectuar una ABVD

Moderada

1. Incapacidad para efectuar
una AIVD

2. Realizacion de una ABVD
con ayuda humana, siempre o
casi siempre.

3. Realizacion de dos AIVD con
ayuda humana, siempre o casi
siempre.

Leve

ABVD: actividad basica de la vida diaria.
AIVD; actividad instrumental de la vida diaria.

Entonces, se observa que el 60,8 por ciento de los/as residentes
esta en la categoria de dependencia severa. Los/as residentes
con dependencia moderada y dependencia leve representan el
23,6 por ciento y el 12,9 por ciento, respectivamente.

Cuadro N° 22. Dependencia funcional segiin variable sexo
(base: 482 casos)

Hombre Mujer

N % N %
Dependencia 36 14,6% 26 11,1%
leve
Dependencia 70 28.3% 57 24,3%
moderada
Dependencia 141 57,1% 152 64,7%
severa

Respecto a las diferencias en la dependencia funcional de hom-
bres y mujeres en situacion discapacidad, se observa en el cuadro
N° 22 que hay una mayor proporcion de mujeres que tienen de-
pendencia severa (64,7 por ciento), en comparacién con la pro-
porcion de hombres que alcanza el 57,1 por ciento.

Cuadro N° 23. Dependencia funcional, postrado como cate-
goria segin variable sexo (base: 482 casos)

Hombre Mujer

N % N %
No 0 0
dependiente 0 0.0% 0 0.0%
Pepe”denc‘a 36 14,6% 26 11,1%
eve
Dependencia 70 28,3% 57 24,3%
moderada
Dependencia 108 43,7% 114 48,5%
severa
Postrados 33 13,4% 38 16,2%

51



Al considerar la categoria de postrado/a, se pudo observar en el
cuadro N° 23 -al igual que en el cuadro anterior- que muestra
caracteristicas similares entre hombres y mujeres, donde los
porcentajes mas altos se concentran en la categoria de depen-
dencia severa tanto en hombres (43,7 por ciento) como en muje-
res (48,5 por ciento), seguido en ambos casos por la dependencia
funcional moderada con un 28,3 por ciento en hombres y un 24,3
por ciento en mujeres. Cabe sefialar también que el porcentaje
de mujeres postradas es mayor que el de hombres postrados, por
lo que a grandes rasgos se puede afirmar que en el caso de los/as
residentes de esta fundacion, la dependencia severa en general
afecta mas a mujeres que a hombres.

B 5.1.8 Dispositivos de ayuda

En esta seccion se presentan los resultados concernientes a los
dispositivos de ayuda utilizados por los/as encuestados/as en su
vida diaria. Se indago en todos los tipos de dispositivos utilizados
por las personas.

A continuacion, se exponen aquellos dispositivos mas utilizados
y mas necesitados por las personas en situacion de discapacidad.

Movilidad y cuidado personal

Los dispositivos de ayuda o recursos de apoyo mas usados por las
personas para desplazarse por el entorno o para el autocuidado
son sillas de ruedas estandar/activa, seguido de vehiculo adapta-
do. Por otro lado, los dispositivos de ayuda mas necesitados por
las personas para desplazarse por el entorno o autocuidado son
el calzado ortopédico o plantilla y el caminador.




Cuadro N° 24. Utilizacion versus necesidad de dispositivos para desplazarse por el entorno o cuidado personal

¢Necesita otros dispositivos o recursos de apoyo para poder desplazarse por el entorno o para su cuidado personal?

¢Utiliza alguno de los (3 5 8 c
o . . ° ° © o 2L
siguientes dispositivos S k= 8 @ = "
0 recursos de apoyo S = z 5 S| g ¢ S
para desplazarse por | g S e n 2 5] |2 b
el entorno o para su §' % % 3 % N & ° 4 -g o
autocuidado? 5 38 S S2| 5 Ju ® |55 5 g
om | .2 © @ @ oS | ® = o S | Rw| c )
o . T = n c = T S 0o c g > N @O te) c
No utilizaynecesita | T2 [ 3 S 2 T 3 S| g 5] e 2 caol| 5§ ° g
- . =& 2 @ S | =51 83 g IS] 5 = co| = = o
Si utiliza y necesita S& a K s hQ|Fc 8 3 = g = 8 5 S
Calzado orto- | ST olo|of|o|o|o|lo]o|o|[o]|]of 1| 1]1
pédico plantilla | yg 24 6 0 0 3 9 0 | o 4 4 5 7 2 87
o Si 0 1 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 2
Protesis
No 24 5 0 0 3 9 0 4 4 5 8 3 96
Bastdn o bas- | ST ol ool oo o|o]|]of|o| o] o o] o] 2
ton tripode No 24 6 0 0 3 9 0 | 0 4 4 5 8 3 96
Si 0 0 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0
Muleta
No 24 6 0 0 3 9 9 0 4 4 5 8 3 98
Siladervedas |ST | 18 | 3 [ o | o | 3 | 9| 8| o | 4| 4|5 | 5| 2|64
estandar/activa | \g 6 3 0 0 0 0 2 0 0 0 0 3 1 34
Silla deruedas | Si 6 3 0 0 0 0 1 0 0 0 0 3 1 22
neurologica/
eléctrica No 18 3 0 0 3 9 9 0 4 4 5 5 2 76
Si 3 0 0 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1 5
Caminador
No 21 6 0 0 3 8 10 0 4 4 5 8 2 93
Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
Scooter
No 24 6 0 0 3 9 10 0 4 4 5 8 3 97
Mano o brazo | ST 2 lo|ofo|1fo|o]of|1|1]o0of|o]| o]ls
ortopédico No 22 6 0 0 2 9 0 | 0 3 3 5 8 3 93
Vehiculo adap- Si 13 1 0 0 1 0 1 0 2 3 1 1 0 19
tado No 11 5 0 0 2 9 9 0 2 1 4 7 3 79
Alcanzador o Si 1 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 1 1 1
herramienta de
agarre No [ 22| 6 | 0o | o | 3| 98| 0| 4| 4]c-s 7 2 | 97
Colchonanti | ST 6 | 3| ool o 1| 1]o]|20]o0]| o] o]36
escaras No 18 3 0 0 3 8 9 0 2 4 5 8 3 62
Si 0 0 0 0 0 0 2 0 0 0 0 1 1 2
Otro
No 24 6 0 0 3 9 8 0 4 4 5 7 2 96
) Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
No, ninguno
No 24 6 0 0 3 9 10 0 4 4 5 8 3 98
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Cuadro N° 25. Utilizacion de dispositivos de movilidad y cui-
dado personal en PeSD mayores de 18 aiios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 26. Utilizacion de dispositivos de movilidad y cui-
dado PeSD en personas de 2 a 17 aios (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 3 3,9% 76 24,1% no necesita disposi- 3 12,0% 16 13,9%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 2 2,6% 43 13,6% necesita dispositivo 1 4,0% 12 10,4%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 5 6,6% 10 3,2% tivos pero necesita 1 4,0% 11 9,6%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 66 86,8% 187 59,2% tivos y no necesita 20 80,0% 76 66,1%
ninguno ninguno
Total 76 100,0% 316 100,0% Total 25 100,0% 115 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

En cuanto a los dispositivos de movilidad y cuidado personal en
mayores de 18 anos, se observa en el cuadro N° 25 que las per-
sonas sin situacion de discapacidad no utilizan dispositivos en un
86,8 por ciento, mientras que en el caso de las personas en situa-
cion de discapacidad un 59,2 por ciento tampoco usa dispositivos
y no los necesita. Siguiendo con las personas en situacion de dis-
capacidad, se pudo observar que 24,1 por ciento utiliza dispositi-
VOS y No necesita uno adicional, mientras que 13,6 por ciento usa
dispositivos, pero ademas necesita otro adicional.

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

En el caso de las personas en situacion de discapacidad de dos
a 17 anos, se pudo observar que los nifios/as y adolescentes sin
situacion de discapacidad no utilizan dispositivos y tampoco los
necesitan (80,0 por ciento), mientras que en el caso de los nifios/
as y adolescentes en situacion de discapacidad 66,1 por ciento
no utiliza dispositivos de movilidad y tampoco necesita alguno.
Continuando el analisis de los nifios/as y adolescentes en situa-
cion de discapacidad, se pudo ver que 13,9 por ciento utiliza dis-
positivos de movilidad y no necesita ninguno otro y un 10,4 por
ciento usa y necesita algun dispositivo adicional.

Vista

En cuanto a los dispositivos para la vista en personas en situacion
de discapacidad no se considera en el analisis la desagregacion
de dispositivos mas usados versus necesitados, ya que en los re-
sultaron son muy pocos los casos considerados.



Cuadro N° 27. Utilizacion de dispositivos de vista y cuidado
personal en PeSD mayores de 18 aiios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 28. Utilizacion de dispositivos de vista y cuidado
personal en personas de 2 a 17 anos (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 6 7,9% 9 2,8% no necesita disposi- 2 8,0% 7 6,1%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 1 1,3% 2 ,6% necesita dispositivo 2 8,0% 2 1,7%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 7 9,2% 39 12,3% tivos pero necesita 2 8,0% 18 15,7%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 62 81,6% 266 84,2% tivos y no necesita 19 76,0% 88 76,5%
ninguno ninguno
Total 76 100,0% 316 100,0% Total 25 100,0% 115 100,0%

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

En el caso de mayores de 18 afos se observa en el cuadro N° 27
que el 84,2 por ciento de quienes estan en situacion de discapa-
cidad no utilizan dispositivos de ayuda para la vista, pero tampo-
co necesitan alguno. Mientras que para el caso de las personas
sin situacion de discapacidad un 81,6 por ciento no usa ni requie-
re dispositivos de vista.

Ahora, volviendo a las personas en situacion de discapacidad un
12,3 por ciento declara no utilizar dispositivos de ayuda para la
vista, pero al mismo tiempo dice necesitarlos. En tanto, solo 2,8
por ciento de las personas en situacion de discapacidad usa dis-
positivos de ayuda para la vista y no requiere de otro.

En lo tocante a las personas de dos a 17 anos, el cuadro N° 27
muestra que los nifios/as y adolescentes en situacion de dis-
capacidad que no utilizan dispositivos para la vista y que no lo
necesitan, representan el 76,5 por ciento. Por otro lado, en las
personas sin situacion de discapacidad un 76,0 por ciento no usa
un dispositivo y ademas no lo requieren. Por Gltimo, los nifios/as
y adolescentes en situacion de discapacidad que no utilizan dis-
positivos para la vista, pero que si lo necesitan alcanzan un 15,7
por ciento para este segmento.

Audicion y comunicacion

En cuanto a los dispositivos de audicion y comunicacion en per-
sonas en situacion de discapacidad, no se considera en el analisis
la desagregacion de dispositivos mas usados versus necesitados,
ya que en los resultaron son muy pocos los casos considerados.
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Cuadro N° 29. Utilizacion de dispositivos de audicion y co-
municacion en personas mayores de 18 aiios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 30. Utilizacion de dispositivos de audicion y comu-
nicacion en PeSD de 2 a 17 aios (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 2 2,6% 2 0,6% no necesita disposi- 0 0,0% 1 ,9%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 0 0,0% 2 0,6% necesita dispositivo 1 4,0% 2 1,7%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 3 3,9% 29 9,2% tivos pero necesita 6 24,0% 12 10,4%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 71 93,4% 283 89,6% tivos y no necesita 18 72,0% 100 87,0%
ninguno ninguno
Total 76 100,0% 316 100,0% Total 25 100,0% 115 100,0%

En el caso de los dispositivos para audicion y comunicacion en
personas en situacion de discapacidad mayores de 18 anos, se
pudo observar a partir del cuadro N° 29 que el 93,4 por ciento
de los residentes que no estan situacion de discapacidad decla-
ra no usar ni requerir de dispositivos para la audicion y comuni-
cacion, mientras que en el caso de las personas en situacion de
discapacidad el 89,6 por ciento no utiliza dispositivos de ayuda
y tampoco necesitan uno. Por el contrario, 9,2 por ciento de las
personas en situacion de discapacidad declara precisar de estos
dispositivos de ayuda, pero no los utilizan.

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

Continuando con los dispositivos de comunicacion y audicion en
residentes de dos a 17 anos, se pudo observar que el 87,0 por
ciento de los niflos/as y adolescentes en situacion de discapaci-
dady el 72,0 por ciento de las nifios/as y adolescentes sin situa-
cion de discapacidad declaran no manejar dispositivos de ayuda
para la audicion y comunicacion y no lo requieren.

Los nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad que no
utilizan dispositivos de ayuda, pero que si los necesitan, repre-
sentan el 10,4 por ciento. Por otro lado, los nifos/as y adoles-
centes sin situacion de discapacidad, pero que tienen el mismo
requerimiento (no tienen dispositivos de ayuda, pero si los nece-
sitan), representan el 24,0 por ciento.

Vivienda / residencia

En lo concerniente a la necesidad de ayudas técnicas, servicios
de apoyo y entornos accesibles, los mas utilizados en las resi-
dencias son rampas o rebajes, y ampliaciones de puertas o pasi-
llos. Por otro lado, las ayudas técnicas, servicios de apoyo y en-
tornos accesibles mas necesitados que las personas estén mejor
en la residencia son la barra de sujecion (en bafo o pasillo) y la
silla elevable para tina.



Cuadro N° 31. Utilizacion versus necesidad de ayudas técni-
cas, servicios de apoyo y entornos accesibles para la vivienda/
residencia

¢Cree usted que necesita algin dispositivo o recurso de apoyo mas que le haga estar mejor en su residencia?

= S S 9 L
Debido a su salud, ;utiliza © T ® 2 ° S
alguno de los siguientes = a 3 Z 2 =
dispositivos o recursos de % e g § o . 3
apoyo que le haga estar @ % 8 = 5 s £ ©
mejor en su residencia? RS © g D ° o = © 2
4 \© E a = $o° | o © o =
. —_ 3 — [N ) ©
5 € L g 2 T © 9 © S £ &
S g S | 2e| = | 25| B o
o > S S o T | 3 I S 3 9 =
o o S ES] S nd | g ] S 7y &
. - g < 3o 2 2 Eg | 2o T SO 0 £
No utiliza y necesita = st ot = @ €= o= Qe S c
L. . € [} g ) IS [w) © © = n g % = 5 S
Si utiliza y necesita fe g 22 = 2 =3 | 88 i} T 2 o =
) Si 3 4 7 6 2 1 11 50 6 0 68
Rampa o rebajes
No 1 1 0 1 0 0 4 0 2 103
Si 0 0 0 0 0 0 0 0 2
Puertas automaticas
No 4 5 7 7 2 1 15 53 6 2 169
Adaptacion de manilla St 0 2 0 2 1 0 5 1 0 1 6
para abrir puerta No 4 3 7 5 1 1 10 53 6 1 165
Ampliacion de puertas Si 2 1 4 1 2 1 39 2 1 25
o pasillos No | 2 4 3 6 0 0 14 4 1 146
Ascensor o dispositivo Si 0 0 0 0 0 0 3 0 0 4
elevador No | 4 5 7 7 2 1 15 51 6 2 167
Alarmas visuales o Si 0 1 0 2 0 0 0 0 0 0 2
dispositivos de alerta
de audio No 4 4 7 5 2 1 15 54 6 2 169
Barra de sujecion (en St 2 4 3 5 1 0 5 10 4 1 118
bafios o pasillos) No 2 1 4 2 1 1 10 44 2 1 53
) ) Si 0 3 2 2 2 1 8 1 2 1 51
Silla elevable para tina
No 4 2 5 5 0 0 53 4 1 120
Adecuacion de altura | St 0 0 1 0 0 0 0 0 0 1
de mobiliario de
cocina No 4 5 6 7 2 1 12 54 6 2 170
- Si 1 1 0 1 0 0 0 0 0 1 4
Otro, especificar
No 3 4 7 6 2 1 15 54 6 1 167
) Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
No, ninguno
No 4 5 7 7 2 1 15 54 6 2 171
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Cuadro N° 32. Utilizacion de ayudas técnicas, servicios de
apoyo vy entornos accesibles para la vivienda/residencia en
personas mayores de 18 afios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 33. Utilizacion de ayudas técnicas, servicios de
apoyo y entornos accesibles para vivienda/residencia en PeSD
de 2 a 17 aiios (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 21 27,6% 124 392% no necesita disposi- 4 16,0% 22 191%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 1 1,3% 64 20,3% necesita dispositivo 2 8,0% 16 13,9%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 3 3,9% 14 4,4% tivos pero necesita 0 0,0% 11 9,6%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 51 67,1% 114 36,1% tivos y no necesita 19 76,0% 66 57,4%
ninguno ninguno
Total 76 100,0% 316 100,0% Total 25 100,0% 115 100,0%

Sobre las ayudas técnicas, servicios de apoyo y entornos acce-
sibles para la vivienda/residencia, se observa en el cuadro N° 32
que 67,1 por ciento de las personas mayores de 18 anos que no
estan en situacion de discapacidad declararon no necesitar dis-
positivos de ayuda y tampoco utilizarlos. En tanto que en el caso
de las personas en situacion de discapacidad, ese porcentaje es
de 36,1 por ciento. Asi, dentro del grupo de personas en situacion
de discapacidad 39,2 por ciento menciond utilizar dispositivos
de ayuda en vivienda/residencia y no necesitar otro adicional,
mientras que 20,3 por ciento si necesita dispositivos adicionales
ademas de los que ya ocupa.

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

En el caso de los/as de los residentes de dos a 17 afos, se pudo
ver que 76,0 por ciento de los nifios/as y adolescentes que no
estan en situacion de discapacidad no usan dispositivos de ayuda
en este item ni los requieren, mientras que en las personas en si-
tuacion de discapacidad ese item alcanza un porcentaje de 57,4
por ciento. Dentro de las personas en situacion de discapacidad,
se pudo observar que 19,1 por ciento declara utilizar dispositivos
de vivienda/residencia y no necesitar otro adicional, mientras que
13,9 por ciento si necesita un dispositivo adicional al que ocupa.

Educacion

Las ayudas técnicas, servicios de apoyo y entornos accesibles
que son utilizados para que las personas en situacion de disca-
pacidad puedan ser incluidas en la educacién son computador
portatil o notebook y software de herramientas de organizacion.
Un importante elemento mencionado por los/as encuestados/as
es la adecuacion curricular o ajustes al plan de estudios que pro-
mueven la inclusion educacional de las personas en situacion de
discapacidad. Por otro lado, las ayudas técnicas, servicios de apo-
yo y entornos accesibles mas necesitados, que permiten estudiar
mejor a las personas en situacion de discapacidad, son libros au-
dibles, computador en el hogar, computador portatil o notebook,
banos y asientos adaptables.



Cuadro N° 34: Utilizacion versus necesidad de dispositivos o
recursos de apoyo que permitan estudiar mejor.

Ademas de los recursos que utiliza ;cree usted que necesita algin dispositivo o recurso de apoyo que le permita estudiar

mejor?
b 3 g 3 g
< g g[8 | 8]y =% |2
¢Utiliza alguno de o S S @ S| S| 8| %|¢ .% &
los siguientes dis- | & S | S 5 |E |E sl 2128 § 5 °
positivos o recursos | & S 212l 38|z2 g e = | S|l S| 2w =
de apoyo que le 6o S 21| e|2ga|s © i © ® -*% 87 28
permitan estudiar | £ 2l s8l8|s % °sle |2 sl e8| 5|ge |53
mejor? ° w| S| 5| 5| c|&5E| o S| s g | & O oy o
] o | T | v | S Sl ad|o -2 8 a 5 o | E® S v c
st o S © © o o o o o) (@] © © - s R} — Q s}
g a2 2[S|ls|l&>8 |88 S| > >|8|55 |8¢ &
Noutilizaynecesita| © ,,| 2 | §| | & 28| 3 25 g 8 | & @ 258 § Sl of &
Si utiliza y necesita é % I§- 218 S Izv :n5 ga :,5) § :55) %D S ;‘.C? :?:‘ = %E Ié =2 ,SU- 5| =
Correctores Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3
ortograficos
portatiles No 0 6 |35 0 | 23| 8 7 1 9 16 11 5 7 4 5 1 86
Equiposde |51 | 0 o] 1 [ofofo| o | o |o |2 o|lo| o [o]o]f1
grabacion No| O |6 |34 0238 7 | 1| 9 |14 11| 5 |7 4 5 [ 1|88
Si 0 1 0 0 2 0 0 0 0 0 0 0 0 0 3 0 3
Libros audibles
No 0 5135 | 0 |21 8 7 1 9 16 11 5 7 4 2 1 86
Organizadorde |51 | 0 [0 ]ofofo]o[ oo ]ofoojofo| o [o0]o]fo
bolsillo No| O |6 ]3]0 |23|8| 7 | 1| 9 |16 11| 5 |7 4 5 | 189
Computadoren|ST | 0 |0t fofofofl oo | 2|5 |of[ofo] o |o]o]d4
el hogar No| o |6 |34|o|23|s| 71| 7 |1a|12a]|5]7 4 5 | 1185
Escanerouna 1S | 0 o |1fofoflofo|o|2|4|oflo|o| o |ofofo
impresora No | O 6 [34| 0 |23]| 8 7 1 7 12 [ 11 | 5 7 4 5 1|89
Software para Si 0 0 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
chequear
ortografiay
gramatica No 0 6 |34 | 0 | 23| 8 7 1 9 16 11 5 7 4 5 1 89
Software de Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 1
reconocimien-
to de voz No 0 6 |35 0 | 23| 8 7 1 9 16 11 5 7 4 5 1 | 88
Software defgi [ o | 3 (1|09 |o| oo | 2]o0|o0o|o]|o 0 2 oo
herramientas
S%n orgamza-ing | o | 3|34| o0 |24|ls8| 7| 1| 7 [16)12a]|5]|7 4 3 | 1|89
Computador Si 0 4 9 0 14| 5 5 0 6 2 0 0 1 0 0 0 13
portatil o
notebook No 0 2 126| 0 9 3 2 1 3 14 11 5 6 4 5 1176
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Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No
Si
No

, hinguno
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cios accesibles
gratuito acce-
intérprete de
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ajustes al plan
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Banos y asien-
sible

tos adaptados
Aulas y edifi-
Transporte
Apoyo hu-
mano, tales
como lector,
Adecuacion
curricular o
Otro

No
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Cuadro N° 35. Utilizacion de dispositivos de ayuda para edu-
cacion en personas mayores de 18 aiios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 36. Utilizacion de dispositivos de ayuda para edu-
cacion en PeSD de 2 a 17 aios (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 9 34,6% 42 35,0% no necesita disposi- 5 20,0% 33 30,8%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 4 15,4% 23 19,2% necesita dispositivo 8 32,0% 43 40,2%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 3 11,5% 17 14,2% tivos pero necesita 5 20,0% 10 93%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 10 38,5% 38 31,7% tivos y no necesita 7 28,0% 21 196%
ninguno ninguno
Total 26 100,0% 120 100,0% Total 25 100,0% 107 100,0%

Respecto de los dispositivos de ayuda para educacion para resi-
dentes de 18 anos y mas, se observa que 38,5 por ciento de las
personas que no estan en situacion de discapacidad declara no
utilizar los dispositivos de ayuda para educacion, mientras que
34,6 por ciento dice ocupar dispositivos y no necesita dispositi-
vos adicionales.

Por otro lado, en las personas en situacion de discapacidad se
observa que 35,0 por ciento utiliza dispositivos de ayuda para
educacion y no requiere de otro adicional. Por contraparte, 31,7
por ciento declara no usar dispositivos de ayuda y tampoco los
necesita.

En este sentido se pudo observar que tanto en personas con si-
tuacion de discapacidad como en aquellas que no lo estan, existe
un comportamiento homogéneo en cuanto a la distribucion por-
centual en cada categoria.

PeSD: personas en situacion de discapacidad.

En los nifos, nifias y adolescentes se pudo observar un compor-
tamiento similar al visto en el cuadro anterior, respecto de la dis-
tribucion porcentual de personas en situacion de discapacidad y
las que no lo estan. En los nifios/as y adolescentes sin situacion
de discapacidad, se constatd que 28,0 por ciento declard no uti-
lizar dispositivos de ayuda para educacion y tampoco lo preciso,
mientras que 20,0 por ciento dice utilizar dispositivos de ayuda,
pero no necesita ningln otro. Respecto de los nifios/as y adoles-
centes en situacion de discapacidad, se pudo ver que 30,8 por
ciento utiliza dispositivos de ayuda y no necesita uno adicional,
mientras que un 19,6 por ciento no los usa ni declara requerirlos.

Espacio publico

Las ayudas técnicas, servicios de apoyo y entornos accesibles,
que hacen mas facil desarrollar actividades fuera de la casa, mas
utilizados por las personas en situacion de discapacidad son se-
Ralética y caminos sefalizados, bafnos publicos accesibles, trans-
porte pablico con disefio accesible, junto con carreteras, cami-
nos, senderos accesibles. Las ayudas técnicas, servicios de apoyo
y entornos accesibles mas necesitados por las personas en situa-
cion de discapacidad son rebaje de acera, edificios pablicos ac-
cesibles, edificios abiertos al publico accesibles, sefialética y ca-
minos senalizados, bafos pablicos accesibles, transporte pablico
con disefo accesible y carreteras, caminos, senderos accesibles.
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Cuadro N° 37. Utilizacion versus necesidad de ayudas téc-
nicas, servicios de apoyo y entornos accesibles para realizar
actividades fuera de casa.

Ademas de los recursos que utiliza, ;cree que necesita algiin dispositivo o recurso de apoyo mas que le haga mas facil par-

ticipar en actividades fuera de casa debido a su salud?

.| S g 3
¢Utiliza alguno de los siguien- o S - = c 5
tes dispositivos o recursos de S o g I S A
apoyo que le hagan mas facil 2 o o 27 o] S e
en actividades fuera de la 3 © S S o N o Z2 | E.
casa? % S = 9 ® L2 P S 22| Sz
[ © 2 L n o 9 © = TRe] w2 2
3 © a < g g = 2 £ 0 © 0 S
8 3 3 85 | §¢ o o So| @8 g
No utiliza y necesita g © S | £ § e é @ é 2'g 2 © o <
Si utiliza y necesita 8 o S22 Sg| @@ s 3 22| 88 s S
Si 1 9 5 7 11 3 43 32 14 2 63
Rampas de acceso
No 3 3 5 6 7 2 6 15 4 0 109
St 1 1 4 4 8 1 35 24 11 2 56
Rebaje de acera
No 3 11 6 9 10 4 14 23 7 0 116
Edificios pablicos acce- St 2 1 0 2 3 0 12 17 3 0 69
sibles No | 2 11 | 10 | 11 | 15 5 37 | 30 | 15 2 | 103
Edificios abiertos al pa- Si 2 3 3 0 3 0 18 14 4 0 77
blico accesibles No | 2 9 7 13 | 15 5 31 | 33 | 14 2 95
Senalética accesible y Si 1 1 0 1 0 0 22 3 2 0 89
caminos sefializados No | 3 11 10 12 18 5 27 | 44 | 16 2 83
Si 1 0 0 0 0 0 0 0 0 0 15
Lineas guias
No 3 12 10 13 18 5 49 47 18 2 157
Banos publicos accesi- St 4 / 6 / 9 3 6 16 9 0 109
bles No| 0 5 4 6 9 2 43 | 31 9 2 63
Transporte publico con St 1 1 0 1 0 0 21 0 3 0 92
disefio accesible No | 3 11 10 12 18 5 28 | 47 15 2 80
Carreteras, caminos sen- Si 1 2 0 2 2 1 4 5 1 0 66
deros accesibles No | 3 10 | 10 | 11 | 16 4 45 | 42 | 17 2 | 106
Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
Otro
No 4 12 10 13 18 5 49 47 18 2 172
Si 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0 0
No, ninguno
No 4 12 10 13 18 5 49 47 18 2 172




Cuadro N° 38. Utilizacion de dispositivos de ayuda para espa-
cio piblico en personas mayores de 18 afios (base: 392 casos)

En situacion de

Sin situacion de

Cuadro N° 39. Utilizacion de dispositivos de ayuda en espacio
pablico en personas de 2 a 17 aiios (base: 140 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad discapacidad discapacidad
N % N % N % N %

Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 30 39,5% 107 33,9% no necesita disposi- 8 32,0% 27 23,5%
tivo adicional tivo adicional
Utiliza dispositivo y Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 12 15,8% 65 20,6% necesita dispositivo 3 12,0% 22 19,1%
adicional adicional
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos pero necesita 4 5,3% 15 4,7% tivos pero necesita 1 4,0% 8 7,0%
alguno alguno
No utiliza disposi- No utiliza disposi-
tivos y no necesita 30 395% 129 40,8% tivos y no necesita 13 52,0% 58 50,4%
ninguno ninguno
Total 76 100,0% 316 100,0% Total 25 100,0% 115 100,0%

En cuanto a los dispositivos de ayuda para el espacio publico, se
pudo ver en el caso de las personas en situacion de discapacidad
que 40,8 por ciento declaro no utilizar dispositivos de ayuda y
que tampoco necesitaba de alguno, mientras que para las perso-
nas sin situacion de discapacidad ese porcentaje es de 395 por
ciento.

Dentro de las personas en situacion de discapacidad, el 33,9 por
ciento declard que utilizan dispositivos de ayuda para el espacio
publico y que no necesita ningun otro. Un 20,6 por ciento, ade-
mas de utilizar dispositivos de ayuda en este item, también ne-
cesita otro adicional.

Respecto de las personas ensituacion de discapacidad dedosa 17
afnos, se observa que 52,0 por ciento de los nifios/as y adolescen-
tes sin situacion de discapacidad no utiliza dispositivos de ayuda
para el espacio publico y tampoco lo necesita. Por su parte, los ni-
fios/as y adolescentes en situacion de discapacidad tienen en es-
tos items un porcentaje de 50,4 por ciento. Ademas, observando
solo a los nifos/as y adolescentes que estan en situacion de dis-
capacidad se ve que 23,5 por ciento declard utilizar dispositivos
de ayuda para el espacio publico y ademas no precisan de otro.

Trabajo

En cuanto a las ayudas técnicas, servicios de apoyo y entornos
accesibles para el trabajo no se considerd en el analisis la desa-
gregacion de dispositivos mas usados versus los necesitados, ya
que los casos considerados resultaron muy pocos, en concordan-
cia con el bajo numero de residentes que declard estar ocupado
o trabajar. Sobre las ayudas técnicas, servicios de apoyo y entor-
nos accesibles para el trabajo “ se pudo observar que el 87,5 por
ciento de las personas sin situacion de discapacidad (equivalente
a siete personas) declar6 no utilizar dispositivos de ayuda para el
trabajo y tampoco necesitar uno adicional. Por otro lado, de las
personas en situacion de discapacidad 75,0 por ciento, equiva-
lente a tres personas, manifestd no utilizar dispositivos de ayuda
para el trabajo y tampoco necesitar de alguno.

63



64

Cuadro N° 40. Utilizacion de dispositivos de ayuda en trabajo
en personas mayores de 18 anos (base: 12 casos)

En situacion de

Sin situacion de

discapacidad discapacidad
N % N %

Utiliza dispositivo y
no necesita disposi- 0 0,0% 0 0,0%
tivo adicional
Utiliza dispositivo y
necesita dispositivo 0 0,0% 0 0,0%
adicional
No utiliza disposi-
tivos pero necesita 1 12,5% 1 25,0%
alguno
No utiliza disposi-
tivos y no necesita 7 87,5% 3 75,0%
ninguno
Total 8 100,0% 4 100,0%

m 5.1.9 Uso de servicios de salud (incluyendo aten-
cion con internacion y ambulatoria)

En esta seccion se presentan los resultados correspondientes a la
informacion sobre la experiencia en los procesos de atencion de
salud ambulatorios y con internacion que recibieron los/as en-
cuestados/as en los Gltimos doce meses.

Atencion ambulatoria

El grafico N°13 muestra la distribucion porcentual de residen-
tes mayores de 18 afios que han recibido atencion médica am-
bulatoria en los Gltimos doce meses. Se observa entonces que
practicamente la totalidad de los y las residentes han recibido
atencion médica ambulatoria al menos una vez.

Grafico N° 15: Atencion recibida por adultos en los Giltimos 12
meses (base:392 casos)

2,3%

. Si ha recibido atencion ambulatoria de salud

. No ha recibido atencion ambulatoria de salud

En el caso de residentes nifios/as y adolescentes, el 98,6 por
ciento de quienes se encuesto recibieron atencion ambulatoria
de salud durante los Gltimos doce meses, en contraposicion al
1,4 por ciento que no la recibio.

Ahora bien, al analizar en la distribucion segun sexo de los resi-
dentes que recibieron atencion médica ambulatoria se pudo ob-
servar que quienes fueron atendidos en los Gltimos doce meses,
el 51,3 por ciento corresponde a hombres y el 48,7 por ciento a
mujeres, practicamente sin diferencias.



Cuadro N° 41. Atencion de salud ambulatoria en adultos en
los Gltimos 12 meses segiin sexo (base: 392 casos)

Recibio atencion
en los altimos 12

No ha recibido

atencion en los

altimos 12 meses meses
N % N %
Hombre 6 50,9% 195 51,3%
Mujer 3 491% 188 48,7%
Total 9 100,0% 383 100,0%

En el caso de los residentes de 17 anos y menos, el 2,5 por ciento
de los hombres no recibid ni ha asistido a atencion ambulatoria
de salud, frente al 97,5 por ciento de ellos que si la recibieron. En
el caso de las mujeres menores de 18 anos el 100 por ciento de
ellas recibid atencion de salud. En términos de frecuencia abso-
luta, solo dos hombres del total de nifios/as y adolescentes no
recibieron atencion en salud.

En cuanto al tipo de centro de atencion ambulatoria donde fue-
ron las personas mayores de 18 afios fueron atendidas durante
los Gltimos doce meses, se pudo ver que los porcentajes mas al-
tos se concentran en los centros de salud familiar o consultorios
y en los hospitales publicos, independiente del grado de discapa-
cidad que experimenta la persona. Se observa, por ejemplo, que
55,4 por ciento de las personas en situacion de discapacidad mo-
derada fueron atendidas en centros de salud familiar y 35,7 por
ciento recibieron la atencion en hospitales pablicos. Por su par-
te, las personas en situacion de discapacidad severa utilizan en
menor porcentaje hospitales pablicos y centros de salud familiar,
pero sireciben atencion profesional en la residencia y visitas mé-
dicas. Ello se podria relacionar con las dificultades de traslado,
gravedad de su condicidn de salud y postracion experimentada
por este grupo. En general, el sector privado de salud no tiene
participacion en la atencion de los residentes encuestados/as.

Grafico N° 16: Lugar de atencion para personas mayores de 18
anos (base:383 casos)
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En el caso de las personas de 2 a 17 afos, se repite el patron
de los adultos, donde nuevamente son los servicios piblicos de
salud, especialmente los centros de salud familiares, donde los
nifios/as y adolescentes han recibido atenciones ambulatorias de
salud en los Gltimos doce meses. Dentro de los/as jovenes/nifios
en situacion de discapacidad, el 50,4 por ciento fue atendido en
un centro de salud familiar y el 38,9 por ciento en un hospital
plblico. Ademas, los nifios/as y adolescentes en situacion de dis-
capacidad recibieron la atencion, en menor medida, en otras mo-
dalidades (atencion en la residencia, visitas médicas).

En el caso de los nifios, nifias y adolescentes que no tienen alguna
discapacidad, 56 por ciento de ellos fueron atendidos en centros
de salud familiar y 40 por ciento en hospitales publicos.

Grafico N° 17: Lugar de atencion para personas de 2 a 17 ainos
(base:138 casos)
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Sin situacion de discapacidad [ | En situacion de discapacidad

En cuanto a los profesionales que realizaron atencion de salud
ambulatoria a las personas adultas en los Gltimos doce meses,
el 80 por ciento de las personas en situacion de discapacidad y
72 por ciento de las que no estan en situacion de discapacidad
indico que la dltima atencion ambulatoria de salud fue ejecutada
por un dentista. Las atenciones de otros tipos de profesionales
sanitarios también tienen presencia, pero en porcentajes meno-
res. Esto podria estar relacionado con un especial cuidado de la
salud bucal por parte de las residencias en el momento de la re-
coleccion de informacion, entre otros.

En el caso de las personas adultas sin situacion de discapacidad,
se observa una marcada preferencia por “trabajadores de la salud
a domicilio” (100 por ciento), seguido de “farmacéutico” (33,3 por
ciento).

Grafico N° 18: Profesional que atendio a adultos segiin situa-
cion de discapacidad - respuesta miiltiple - (base:381 casos)
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En el caso de los nifios, nifas y adolescentes que fueron atendi-
dos en los Gltimos doce meses, se pudo observar que se repite
la atencion dental como Gltima recibida de forma ambulatoria.
Ademas, las personas en situacion de discapacidad también indi-
caron la atencion kinesiolégica, aunque en menor proporcion (7
por ciento), mientras que las personas sin situacion de discapaci-
dad no indicaron esta alternativa.



Grafico N° 19: Profesional que atendio a nifos, nifias y ado-
lescentes segin situacion de discapacidad - respuesta malti-
ple - (base:138 casos)
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En lo referente a las razones para realizar la Gltima visita al ser-
vicio de salud, las alternativas propuestas fueron un problema de
salud cronico (es decir, si el motivo de la Gltima atencion estuvo
relacionado directamente con un problema de salud provocado
por una condicion de salud cronica del residente), nuevo (cuando
el motivo principal haya sido una nueva condicion de salud), am-
bos (cuando la visita fue causada tanto por una condicion nueva
como una cronica) y chequeo rutinario (cuando la razén haya sido
realizar un control a la salud del residente). Se pudo observar que
en las personas en situacion de discapacidad existe una homoge-
neidad en las respuestas entregadas con porcentajes cercanos al
20 por ciento en todas las razones, siendo el motivo de “chequeo
rutinario” el mas alto con un 21,8 por ciento. Para el caso de las
personas sin situacion de discapacidad, se observan bajos por-
centajes en todas las preferencias, siendo la mas alta el motivo
de enfermedad crénica con un 5 por ciento.

Grafico N° 20: Razon para realizar la Gltima visita al servicio
de salud, segiin situacion de discapacidad en adultos (base:
378 casos)
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En el caso de los niflos/as y adolescentes se pudo constatar un
comportamiento homogéneo en cuanto a las razones para rea-
lizar la Gltima visita al médico, tanto para personas en situacion
de discapacidad como para aquellas que no tienen discapacidad.

En el caso de los nifos, nifias y adolescentes en situacion de dis-
capacidad se observan porcentajes cercanos al 20 por ciento en
todas las preferencias, mientras que en las personas que no estan
en situacion de discapacidad los porcentajes bordean el 5 por
ciento.
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Grafico N° 21. Razon para realizar la dltima visita al servicio
de salud segiin situacion de discapacidad en niiios, nifas y
adolescentes - respuesta miltiple -
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Atencion con internacion

Respecto de las personas mayores de 18 anos, se pudo obser-
var que el total de residentes que se ha encontrado internado en
un hospital/clinica, por al menos una noche, en los Gltimos doce
meses es de 26 personas, lo que representa 6,7 por ciento del
total considerado. Del mismo modo, quienes no se han encontra-
do hospitalizados en los Gltimos doce meses representan a 360
personas, lo que equivale a un 93,3 por ciento.

Cuadro N° 42. Atencion con internacion en los altimos 12 me-
ses para poblacion adulta mayor de 18 aiios (base: 386casos)

Situacion de discapacidad segiin grado en poblacion adulta
(18 afios y mas)

No ha es-
tado hos-
pitalizado
en los
Gltimos 12
meses

93,2% | 100,0% | 97,3% | 893% | 93,3%

Ha estado
hospi-
talizado
en los
Gltimos 12
meses

6,8% 0% 2,7% 10,7% 6,7%

Es posible observar en el cuadro N° 42 que las personas en si-
tuacion de discapacidad leve no han sido hospitalizadas, frente
al 10,7 por ciento de las personas en situacion de discapacidad
severa. Otra particularidad esta en que el porcentaje de las per-
sonas sin situacion de discapacidad que ha sido hospitalizada es
mayor al de las personas en situacion de discapacidad moderada,
lo que podria indicar necesidades de salud de las personas en
situacion de discapacidad que son satisfechas en la residencia,
pero sin que eso se replique en las personas sin situacion de dis-
capacidad.

En el caso de las personas de dos a 17 afos se observo que, al
igual que en los adultos, 26 de ellos estuvieron internados al
menos una noche en un centro asistencial en los Gltimos doce
meses, correspondientes al 20,3 por ciento del total de nifios/as
y adolescentes. Al desagregar esta informacion segin situacion
de discapacidad, se observa que 23,8 por ciento de los nifios/as y
adolescentes en situacion de discapacidad ha estado internado
al menos una vez en el Gltimo afio, frente al 4,3 por ciento en los
nifios/as y adolescentes sin situacion de discapacidad. Esto po-
dria relacionarse con las caracteristicas particulares de las con-
diciones de salud de los nifios/as y adolescentes en situacion de
discapacidad, que requeririan de cuidados mas especificos cuan-
do su salud se deteriora.



Cuadro N° 43. Atencion con internacion en los dltimos 12
meses para poblacion menor de 18 aios segin situacion de
discapacidad (base: 128 casos)

En situacion de
discapacidad

Sin situacion de

discapacidad

No ha estado hospi-
talizado en los alti- 22
mos 12 meses pese
a que lo necesitaba.

95,7% | 80 |[76,2%

Ha estado hospita-
lizado en los dltimos 1

4,3% 25 23,8%

12 meses

B 5.1.10 Calidad de vida

En esta seccion se presentan los resultados obtenidos a partir de
la construccion del indice de calidad de vida basado en la esca-
la GENCAT y adaptado al cuestionario individual de residentes/
usuarios, donde los valores mas altos significan mejores indices
de calidad de vida, y por el contrario los valores mas bajos mues-
tran una menor calidad de vida ©.

La escala GENCAT es un instrumento de evaluacion objetiva di-
seflado de acuerdo con los avances realizados sobre el modelo
multidimensional de calidad de vida propuesto por Schalock y
Verdugo (2002/2003), que actualmente cuenta con gran acep-
tacion internacional. Dicha escala se basa en este modelo mul-
tidimensional, en el cual existen ocho dimensiones o dominios
que cuando se toman en conjunto constituyen el concepto de
calidad de vida. Se entienden las dimensiones basicas de calidad
de vida como “un conjunto de factores que componen el bien-
estar personal”, y sus indicadores centrales como “percepciones,
conductas o condiciones especificas de las dimensiones de cali-
dad de vida que reflejan el bienestar de una persona” (Schalock y
Verdugo, 2003, p. 34).

La escala GENCAT es aplicable a cualquier usuario con una edad
minima de 18 anos. Se trata de un cuestionario autoadministra-
do, en el que un informador -preferentemente un profesional de
los servicios sociales- responde a cuestiones observables de la
calidad de vida del usuario. El tiempo de aplicacion oscila entre
diez y quince minutos, pero puede alcanzar unos 30 minutos si se
suma el tiempo de lectura del manual, donde se facilita al pro-
fesional toda la informacidn necesaria para poder responder de
forma auténoma.

La calidad de vida es evaluada a través de 69 items distribuidos
en ocho subescalas que se corresponden con las dimensiones
del modelo de calidad de vida (Schalock y Verdugo, 2002/2003):
bienestar emocional, relaciones interpersonales, bienestar ma-
terial, desarrollo personal, bienestar fisico, autodeterminacion,
inclusion social y derechos. Todos los items estan enunciados en
tercera persona, con formato declarativo y se responden utili-
zando una escala de frecuencia de cuatro opciones ("nunca o casi
nunca”, “a veces”, "frecuentemente” y “siempre o casi siempre”).
Si tiene dificultad para contestar alguno de los items con la es-
cala de frecuencia, el informador puede responder pensando en
una escala Likert de cuatro puntos (“totalmente en desacuerdo”,
“en desacuerdo”, “acuerdo” y “totalmente de acuerdo”).

En el caso de las personas en situacion de discapacidad adultas,
se pudo observar que el puntaje medio mas alto para el indice de
calidad de vida lo tienen las personas con grado de discapacidad
leve con 99 puntos estandarizados, que representa 118 puntos
en la escala de calidad de vida. Esto corresponde al percentil 88,
vale decir que las personas con situacion de discapacidad leve
tienen una puntuacion superior a un 88 por ciento de los/as en-
cuestados/as.

Por otro lado, las personas en situacion de discapacidad mode-
rada tienen en promedio una puntuacion estandarizada de 95
puntos, que corresponde a 114 puntos en la escala de calidad
de vida, ubicandolas en el percentil 83. Es decir, las personas en
situacion de discapacidad moderada tienen una puntuacion pro-
medio superior al 83 por ciento de las personas encuestadas.

Finalmente, las personas en situacion de discapacidad severa
tienen el puntaje estandar mas bajo en el indice de calidad de
vida (87). Este puntaje corresponde a 107 puntos en la escala de
calidad de vida, cuyo valor maximo es de 125. En este sentido, las
personas en situacion de discapacidad severa se encuentran en
el percentil 67. Vale decir, sus puntuaciones se encuentran por
sobre el 67 por ciento de los encuestados y bajo el 33 por ciento
de los datos.

69



70

Cuadro N° 44. Indice calidad de vida, segiin grado de discapa-
cidad en adultos (base: 372 casos)

Discapacidad leve

\ |
\

Cuadro N° 45. Indice calidad de vida, segiin sexo adultos
(base: 372 casos)

Discapacidad severa

Med. Min. Max. N Med. Min. Max. N
99 74 118 71 90 63 118 186
Discapacidad moderada
Med. Min. Max. N Med. Min Max. N
95 78 120 26 90 65 125 26

Ahora bien, en el caso de la segmentacion por sexo, se pudo ob-
servar que tanto hombres como mujeres tienen la misma pun-
tuacion estandar promedio en el indice (90 puntos). Dicha pun-
tuacion corresponde a un valor de 109 puntos en el indice de
calidad de vida. Lo que corresponde al percentil 73 de la escala,
por lo que tanto hombres como mujeres estan en el 73 por ciento
de los/as encuestados/as en promedio.

Med. Min. Max. N Med. Min Max. N
87 63 125 275 90 63 125 372
Med. Min. Max. N
90 63 125 372

Respecto de la puntuacion estandar por centro, se pudo obser-
var como dato relevante que el puntaje mas alto corresponde
a Los Maitenes con un promedio de 100 puntos que equivalen
a un indice de calidad de vida de 119 puntos, correspondiente
al percentil 89. Esto quiere decir que en promedio, las personas
en situacion de discapacidad del centro Los Maitenes estan por
sobre el 89 por ciento de los datos, siendo este el promedio mas
alto de todos los centros encuestados.

Por otro lado, el centro que tiene el promedio mas bajo en el in-
dice de calidad de vida es Alihuen con un puntaje estandarizado
promedio de 72 puntos, lo que corresponde a 92 puntos en la es-
cala de calidad de vida. Ello ubica a este centro en el percentil 31,
es decir las personas en situacion de discapacidad que residen en
el centro Alihuen se encuentran, en promedio, por sobre el 31 por
ciento de las personas que se clasificaron en el indice y por de-
bajo del 69 por ciento de los datos. En este sentido, es evidente
que este centro tiene una puntuacion muy por debajo del resto
de las residencias, puesto que las demas se encuentran en pro-
medio entre 85 y 90 puntos estandares, los que corresponden a
un tramo entre 105y 109 puntos de la escala de calidad de vida.



Cuadro N° 46. Indice calidad de vida segiin residencia (base:

532 casos)

Residencias

Media Puntacion
estandar

Comuna

Tipo de residencia

Los Maitenes 100 17 Nufoa Pequena
Girasoles 98 15 El Bosque Pequena
Rem Per Los Aromos 98 20 Hualpén Pequena
Los Laureles 94 17 El Bosque Pequena
Amancay 93 11 Castro Pequena
Ceibos 92 185 Colina Larga permanencia
Millaray 91 8 Castro Protegida
Jazmines 90 49 La Reina Larga permanencia
Camelias 88 59 Paine Larga permanencia
Magnolios 88 12 San Miguel Protegida
RP Los Aromos 87 12 Hualpén Protegida
Las Azucenas 86 19 San Joaquin Pequena
Margaritas 83 47 La Reina Larga permanencia
Rad Per Los Aromos 83 31 Hualpén Larga permanencia
Las Azaleas 83 15 Puerto Montt Pequena
Alihuen 72 15 Buin Pequena
Total 90 532
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Finalmente, para profundizar en los datos expuestos para el indice
de calidad de vida, el grafico N© 22, muestra la puntuacion estan-
dar promedio para cada una de las dimensiones que componen el
indice. Como dato relevante se puede decir que las dimensiones
con la puntuacion mas alta corresponden a las dimensiones de
“derechos” y “bienestar emocional”, ambas con diez puntos en
promedio. Mientras que la dimension mas débil corresponde a
“inclusion social”, la cual tiene cinco puntos en promedio, lo que
equivale al percentil cinco. Vale decir, las personas en situacion
de discapacidad se encuentran en promedio en el 5 por ciento de
los casos, siendo este un puntaje muy bajo en comparacion con
las demas dimensiones del indice. Por otro lado, el resto de las
dimensiones se encuentran en el rango de ocho a nueve puntos,
lo que corresponde a un percentil del 16 al 25.

Grafico N° 22: Promedio puntuaciones estandar para indice
de calidad de vida (base:372 casos)

Derechos 10
Inclusion social 5
Autodeterminacion 8
Bienestar fisico 9
Desarrollo personal 9

Bienestar material 8

Relaciones 9
interpersonales

Bienestar emocional 10

Fuente: elaboracion propia a partir de la base de datos de la
encuesta de discapacidad del estudio Senadis 2017.

Con el objeto de buscar explicaciones para los resultados del
cuestionario de calidad de vida obtenido en las residencias de
Coanil, realizamos una serie de analisis inferencial. En este sen-
tido, se considerd recodificar la variable residencia en una nueva
variable lamada “tipo de residencia”, en donde se agrupan en:
residencias pequefas, residencias larga permanencia y residen-
cias protegidas, de acuerdo a la categorizacion utilizada por Fun-
dacion Coanil.

Cuadro N° 47. Agrupacion de residencias

Frecuencia

Tipo de residencia

Porcentaje

Residencias pequenas 129 24,2
Residencias larga permanencia 371 69,7
Residencias protegidas 32 6

Total 532 100

Al agrupar las residencias de esta manera, logramos las muestras
necesarias para plantear algun tipo de relacion entre las residen-
cias agrupadas y cualquier otro tipo de variable escalar. Se podria
realizar el analisis por centro, pero debido a que existen muestras
por centro con menos de quince casos, el analisis estadistico in-
ferencial pierde valor y es metodologicamente incorrecto.

ANOVA de un factor para tipo de residencia e indice de calidad
de vida.

Respecto al comportamiento de las medias de los tipos de re-
sidencias, el cuadro N°48 nos sefala descriptivamente que no
existen diferencias entre las medias de la calidad de vida y tal
como sefala el estadistico de significacion corresponde a un
6,88. Es decir, con un 95 por ciento de confianza se falla en acep-
tar la Ho, por lo tanto no hay evidencia para rechazar la hipotesis
de igualdad de varianzas.



Cuadro N° 48. Indice calidad de vida segiin agrupacion de re- Cuadro N° 49. ANOVA para indica calidad de vida y agrupacion

sidencias de residencias
. Residen- | Residen-
Indice de Resi- | ja Larga cias - . .
. . dencias . ANOVA de un factor Indice calidad de vida
calidad de vida P - Perma- | Protegi-
equeiias )
nencia das
N 34 306 32 372 Suma de i i
cuadrados gl | Mediac F Sig.
Media 88,97 8992 88,31 897 Ignrtuepr(;S 94711 5 47356 | 0375 | 0688
Desvi tip. 13,023 11.115 10,372 11,22 Intra-
grupos 46609963 | 369 | 126,314
Error tip. 2,233 0,635 1,834 0,582
Total 46704,675 | 371

Intervalo de
confianza 95% 84,43 88,67 84,57 88,55
L inferior . . .

Sobre la relacion entre la calidad de vida y la edad de los en-
Intervalo de . cuestados, se puede apreciar a través de cuadro N° 50 que solo
confianza 95% 9351 9117 92,05 9084 | existe relacion entre las variables de edad y calidad de vida en las
L superior residencias de larga permanencia, en donde podemos inferir que,
Minimo 65 63 70 63 con un coeficiente de 0,15, existe una relacion positiva leve entre

la edad y la calidad de vida.
Maximo 110 125 106 125

Cuadro N° 50. Correlacion entre edad e indice de calidad de

vida

Correlacion edad e indice de calidad de vida.

Tipo de Indice calidad
residencia Edad de vida
Correlacion 1 -0.254
. . de Pearson
Residencias
pequenas Sig. (bilateral) 0,147
N 129 34
Correlacion o
Residencias de Pearson 1 150
larga perma- | gio (pilateral) 0,009
nencia
N 371 306
Correlacion 1 0111
. . de Pearson
Residencias
protegidas Sig. (bilateral) 0,547
N 32 32

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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Es importante senalar que, dentro de la experiencia de institu-
cionalizacion, identificar los criterios de eleccion de las residen-
cias podria ser determinante para establecer la calidad de vida.
En lo tocante a las residencias pequenas, el 50 por ciento de los
encuestados indico que la eleccion del centro obedece a que
era la Gnica oferta disponible y el 31 por ciento, menciona que
es por las adaptaciones de salud. Sobre las residencias de larga
permanencia, casi la mitad de las personas encuestadas elige la
residencia por las adaptaciones a su condicion de salud (48,1 por
ciento). En residencias protegidas las adaptaciones a su condi-
cion de salud también son mencionadas en 71,9 por ciento.

Cuadro N° 51. Eleccion del tipo de residencia

¢Cual fue el criterio principal por el cual se seleccioné esta

Prueba de T para muestras independientes.

Un factor importante a determinar sobre la calidad de vida, es
identificar si existe alguna diferencia estadisticamente signifi-
cativa entre el sexo de los encuestados en distintos tipos de re-
sidencia. Para ello se realizd una prueba de hipotesis para mues-
tras independientes por sexo, segmentado a través de los tipos
de residencia. En los resultados de este analisis pudimos identi-
ficar que para las residencias pequefias y las residencias prote-
gidas, el nivel de significacion a un 95 por ciento de confianza es
de 0,725 y 0,571 respectivamente. Con el resultado anterior se
falla en rechazarla Ho de no diferencias estadisticamente signi-
ficativas en el indice de calidad de vida entre hombres y mujeres
en residencias pequenas y protegidas. Sin embargo, para el tipo
de residencias de larga permanencia, el nivel de significacion es
de 0,027, menor al 0,05, lo que significa que existen diferencias
estadisticamente significativas. Por lo tanto, se rechaza la hipo-
tesis de que no hay diferencias, definiéndose que para el tipo de
residencias de larga permanencia, hay relacion entre el sexo y la
calidad de vida de los encuestados, teniendo un indicador mayor
los hombres con un 89,747.

Cuadro N° 52. Indice de calidad de vida y tipo de residencia

residencia?
T'.po de_ Frecuencia %
residencia

La ubicacion geografica 3 2,3
Por las qdﬂptaciones a 31 242
su condicion de salud

Residencias | Era la Gnica oferta

pequefias | disponible 65 2038
Otrarazon 29 22,7
Total 128 100
El costo 1 0,3
La ubicacion geografica 8 2,2

) ) Por las adaptaciones a

Residencias | s condicion de salud 178 481

larga per- —

manencia Era la Gnica oferta 48 20
disponible
Otrarazon 135 36,5
Total 370 100
Por las gdﬁptac10nes a 23 719

. . su condicion de salud

Residencias

protegidas Era l.a Unica Oferta 1 3 1
disponible '
Otrarazon 8 24
Total 32 100

Prueba de mues- Residencias
tras indep. sexo / Residencias L Residencias
i = arga Per- .
Indice de Pequenas . Protegidas
. . manencia
calidad de vida
Prueba de Levene 0,126 494 0,329
Sig. 0,725 *0,027 0,571
Prueba T -0,665 0,62 -0,418
-0,665 0,614 -0,428
l 32 304 30
g 26,871 284,241 15,354
. . 0,517 0,536 0,679
Sig. (bilateral) 0511 0.54 0675
Diferencia de -3,037 0,79 -1,729
medias -3,037 0,79 -1,729
Error ti 4,636 1,275 4133
P- 4564 1,286 4,043
. -12,48 -1,719 -10,171
95% IC Inferior 12403 1742 £1033
. 6,407 3,3 6,712
0, ’ [l y
95% IC Inferior 6,33 3322 6.871




Correlaciones entre indice calidad de vida con dimensiones
de calidad de vida, controlado por tipo de residencia.

Residencias pequeiias.

Para identificar cuales son las dimensiones que al correlacionar-
las con el indice de calidad de vida tienen algln tipo de relacion
mas fuerte o débil, se realizd una matriz de correlaciones seg-
mentada por tipo de residencia.

Respecto a las residencias pequenas se identifican correlacio-
nes fuertes y positivas entre calidad de vida y bienestar material
(0,626), desarrollo personal (0,833) y derechos (0,704). Estas re-
laciones son positivas, es decir son directamente proporcionales.
Mientras mas aumentan esas variables, mas aumenta la calidad
de vida.

Se identifica a la dimension inclusion social como la dimension
que no tiene una relacion fuerte con las demas variables. Inclusi-
ve la relacion es negativa en residencias pequenas.

Cuadro N° 53. Correlacion indice de calidad de vida y residen-
cias pequenas

Correlaciones en Riseden- | Indice de | Bienestar | Bienestar | . Desa- . Autode- .
. - . . . Bienestar Bienestar . Inclusion
cias Pequenas / calidad emocio- | interper- - rrollo - termina- . Derecho
. . . . material fisico - social
Tipo de residencia de vida nal sonal personal cion
Indice de |, o . 26+* | 0833** |0488** |0515%* |-0315 |0,704**
calidad de earson 1 0,546 0,480 0,6 , , 515 -0,315 ,
vida sig. (bilateral) 0,001 0,004 0 0 0,003 0,002 0,0069 0
Bienestar | Pearson 1 0,502** 0,291 0,477** | 0,044 -0,047 -0,343* 0,149
emocional | sig. (bilateral) 0,003 0,095 0,004 0,805 0,794 0,047 0,399
ﬁ:f:resgfsi) Pearson 1 0081 |0405* [0,19 -008 |-0128 |0,034
nal P sig. (bilateral) 0,649 0,017 0,281 0,653 0,471 0,85
Bienestar Pearson 1 0,309 0,071 0,27 -0,172 0,432*
material sig. (bilateral) 0,075 0,69 0,122 0,331 0,011
Desarrollo | Pearson 1 0,436** | 0,360* -0,368* | 0,613**
personal sig. (bilateral) 0,01 0,036 0,032 0
Bienestar Pearson 1 0,15 -0,443** [ 0,427*
fisico sig. (bilateral) 0,399 0,009 0,012
Autodeter- | Pearson 1 0,018 0,460**
minacion sig. (bilateral) 0,921 0,006
Inclusion Pearson 1 -0,488**
social sig. (bilateral) 0,003
Pearson 1
Derecho sig. (bilateral)

** | a correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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Residencias de larga permanencia

En cuanto a la correlacion de variables en residencias de larga
permanencia y las correlaciones positivas mas fuertes, éstas se
dan entre las dimensiones relaciones interpersonales (0,717),
desarrollo personal (0,764) y bienestar fisico (0,685). Las dimen-
siones mas bajas corresponden a inclusion social (-0,019) y de-
rechos (0,599).

Cuadro N° 54, Correlacion indice de calidad de vida y residen-

cias de larga permanencia

Correlaciones en Riseden-

Indice de

Bienestar

Bienestar

Desa-

Autode-

sig. (bilateral)

. . . - . Bienestar Bienestar : Inclusion
cias Larga Permanencia/ | calidad [emocio- |interper- material rrollo fisico termina- social Derecho
Tipo de residencia de vida nal sonal personal cion
'Cr;‘f]‘gg ddse Pearson 1 0676** | 0717* | 0517** | 0764** | 0,685** | 0,670** | -0,019 | 0,599**

; sig. (bilateral) 0 0 0 0 0 0 0,738 0
vida
Bienestar | Pearson 1 0,615** 0,201 0,598** 0,328 0,230** | -0,121* | 0,278**
emocional | sig. (bilateral) 0 0 0,004 0 0 0,035 0
ﬁ:te:resérasg_ Pearson 1 0,164** | 0579* | 0336** | 0,405** | -0,123* | 0,367**
nal P sig. (bilateral) 0,004 0 0 0 0,032 0,
Bienestar | Pearson 1 0,238** | 0,305** | 0,164** -0,011 0,351**
material sig. (bilateral) 0 0 0,004 0,848 0
Desarrollo | Pearson 1 0,315** | 0,517** | -0,199* | 0,465**
personal sig. (bilateral) 0 0 0 0
Bienestar | Pearson 1 0,473** -0,019 0,331*
fisico sig. (bilateral) 0 0,735 0
Autodeter- | Pearson 1 -0,116* | 0,399**
minacion sig. (bilateral) 0,043 0
Inclusion Pearson 1 -0,358**
social sig. (bilateral) 0
Derecho Pearson 1

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).




Residencias protegidas

En lo concerniente a la correlacion de variables en residencias
protegidas, las correlaciones positivas mas fuertes se dan entre
las dimensiones desarrollo personal (0,875), bienestar emocional
(0,629) y autodeterminacion (0,657). Las dimensiones mas bajas
corresponden a inclusion social (-0,019) y derechos (0,599). In-
clusion social nuevamente es un factor con una relacion muy leve
con la calidad de vida (0,162).

Cuadro N° 55. Correlacion indice de calidad de vida y residen-

cias protegidas

Correlaciones en Riseden- | Indice de | Bienestar | Bienestar | . Desa- . Autode- .
. . . - . Bienestar Bienestar : Inclusion
cias protegidas/ calidad emocio- | interper- - rrollo . termina- : Derecho
. . . . material fisico < social
Tipo de residencia de vida nal sonal personal cion
'Cr;‘f]‘gg ddge Pearson 1 0,629** | 0433* | 0053 | 0875* | 0469** | 0,675** | 0162 | 0485**
vida sig. (bilateral) 0 0,013 0,774 0 0,007 0 0,375 0,005
Bienestar | Pearson 1 0,628** | -0,166 | 0577** 0,343 0,066 -0,073 0,112
emocional | sig. (bilateral) 0 0,365 0,001 0,055 0,718 0,692 0,542
Fr:fgresérasz Pearson 1 -0155 | 0301* | 0251 | -0,168 | 0053 | -0,087
nal P sig. (bilateral) 0,396 0,094 0,166 0,359 0,773 0,634
Bienestar | Pearson 1 -0,238 -0,166 -0,027 -0,058 -0,287
material sig. (bilateral) 0,19 0,364 0,884 0,751 0,112
Desarrollo | Pearson 1 0,362 0,642** 0,14 -0,540**
personal sig. (bilateral) 0,042 0 0,445 0,001
Bienestar Pearson 1 0,224 -0,385* 0,155
fisico sig. (bilateral) 0,218 0,03 0,397
Autodeter- | Pearson 1 0,298 0,467**
minacion | sig. (bilateral) 0,098 0,007
Inclusion Pearson 1 -0,158
social sig. (bilateral) 0,388
Pearson 1
Derecho sig. (bilateral)

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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5.2 Analisis cualitativo de informacion

Uno de los actores centrales en la entrega de servicios de cui-
dado en las viviendas colectivas para personas en situacion de
discapacidad y dependencia funcional, son los/as cuidadores/as
o personal de trato directo. Ellos/as estan a cargo de diferentes
areas del cuidado y asistencia de las personas que alli residen.

En el disefo original de este estudio se considero realizar una en-
trevista grupal con los/as cuidadores/as de todas las residencias
Coanil, teniendo como objetivo el “recabar informacion sobre la
experiencia de estos funcionarios en su trabajo como cuidadores,
poniendo atencion en las practicas que realizan, las dificultades
que enfrentan, su vision sobre su labor, y mejoras e implemen-
taciones que consideran necesarias para realizar su trabajo”. Sin
embargo, en el transcurso de la investigacion no se logro realizar
este objetivo debido a que la fundacién no autorizé la aplicacion
de este instrumento en las residencias al personal de interés.

No obstante, a la dificultad presentada, de igual modo se realizo
un breve analisis del material cualitativo producido por la toma
de la encuesta a residentes en terreno, ademas de realizar una
entrevista grupal y entrevistas individuales a los/as encuestado-
res/as. El analisis de las experiencias de los/as funcionarios/as
como cuidadores de las residencias, se realizo sobre la base de
la informacion de segundo orden, la que fue recolectada por tres
técnicas de investigacion:

Observaciones cualitativas contenidas en las encuestas.
En un apartado de las encuestas aplicadas a residentes se
dejo espacio para que los/as encuestadores/as escribieran
sus observaciones respecto del procedimiento de aplica-
cion de las mismas. Se analizaron las respuestas. Sin embar-
go, estas observaciones tenian como objetivo final entregar
comentarios sobre la aplicacion, por lo que no se obtuvieron
datos cualitativos de mayor complejidad.

Bitacora de encuestadores/as. Esta bitacora perteneciente
a cada encuestador/a estaba destinada a llevar un control
sobre la aplicacion de las encuestas en cada residencia. Es
necesario precisar que esta bitacora no era un instrumento
para recabar informacion sobre los residentes, sino que tenia
como fin, principalmente, asegurar la calidad del proceso de
la toma de levantamiento de datos. No obstante ello, fue po-
sible levantar alguna evidencia cualitativa producida por los/
as encuestadores/as en terreno.

Entrevista grupal. Se realizd una entrevista grupal a tres en-
cuestadores que realizaron su trabajo de campo en diferentes
residencias. Esta entrevista grupal tuvo como objetivo reca-
bar informacion relacionada con la experiencia de los cuida-
dores sobre la base de su desarrollo laboral, condiciones de
trabajo, satisfacciones y dificultades, entre otros temas. Esta
informacion pudo ser apreciada por los/as encuestadores/as
al aplicar la encuesta a los/as residentes durante sus visitas
durante el mes en las residencias

Entrevistas individuales. Se realizaron dos entrevistas indi-
viduales. Una de ellas se efectud a la coordinadora de terreno
del estudio, quien estuvo en estrecha relacion con todo el

proceso del estudio y visito las residencias durante la toma
de las encuestas. Finalmente, se hizo otra entrevista a un en-
cuestador de una residencia de la Region Metropolitana.

La entrevista grupal fue la técnica que aportd mayores datos
cualitativos para el analisis. Es importante destacar que para la
entrevista se utilizd como pauta de investigacion el mismo ins-
trumento que fue disefiado para su aplicacion con los/as cuida-
dores/as, de manera de poder levantar la mayor cantidad de in-
formacion respecto del objetivo planteado de forma inicial como
parte del trabajo cualitativo de este estudio.

El analisis cualitativo se realizd bajo las orientaciones metodo-
logicas de la grounded theory y con la asistencia informatica del
software de analisis cualitativo de datos asistidos por computa-
dora, denominado ATLAS. TI.

B 5.2.1 Resultados del analisis cualitativo

Segin la pauta establecida con anterioridad, las respuestas de
los entrevistados/as y el analisis de discurso del material cuali-
tativo escrito, se pueden distinguir tres categorias que agrupan
las dimensiones detalladas a continuacion:

Dimension | - Practicas

En la siguiente tematica, se examinan los principales resultados
obtenidos de los/as entrevistados/as en el analisis de sus res-
puestas sobre las practicas como cuidadores/as en su labor con
los residentes, analizando tareas, responsabilidades y rutinas.

En esta dimension se sefala lo siguiente respecto al horario y la
rutina de trabajo:

“Todos tienen el horario organizado para el tema del de-
sayuno y el almuerzo esos horarios estan organizados (...)
Los trabajadores tenian los horarios organizados para to-
das las actividades, en todos los recintos pasaba lo mis-
mo” (E.2)

Las residencias Coanil se caracterizan por tener una estructura
de tiempos absolutamente controlada. Esto es caracteristico de
lo que se denomina instituciones totales, en que la institucion
controla los tiempos, los ritmos y las agendas de todas las perso-
nas que integran la comunidad que alli reside y/o trabaja.

Ademas, respecto de la interaccion entre profesionales y cuida-
dores, mencionan lo siguiente:

“Los profesionales también cumplian funcion de cuida-
dores muchas veces, ya que los cuidadores eran los que
mantenian el control, los que le decian que se tenian que
banar, vestir, comer, etc. En cambio, a los profesionales los
velan como personas externas, pero siempre trataban de
estar con ellos.” (E.1)



Los entrevistados hacen la distincion entre los profesionales que
trabajaban para las residencias, principalmente psicélogos/as y/o
terapeutas ocupacionales, de los/as cuidadores/as quienes son
los/as encargados/as de las rutinas diarias y de satisfacer las ne-
cesidades basicas como vestimenta, alimentacion e higiene. Sin
embargo, sefialan que muchas veces los roles se intercambian
respecto del significado de cercania que le asignan los residentes
al trabajo de los profesionales. Con esto queremos sefialar que se
constata que existen residencias en que los profesionales mu-
chas veces también realizan labores propias de cuidado directo.

Los entrevistados son criticos al sefialar que, bajo su perspectiva,
el nimero de cuidadores/as presentes en las residencias de Coa-
nil, no es el 6ptimo que se requiere para entregar labores de cui-
dado y acompanamiento de calidad a los/as residentes. Respecto
de la cantidad de cuidadores, sefialan lo siguiente:

“Eran diez cuidadores para 60 personas, es decir, diez en
el turno de dia y diez en el turno de noche. O sea, habia un
cuidador cada seis personas, lo cual yo considero que es
muy bajo para la cantidad de personas y el tipo de disca-
pacidad con el que se trabaja” (E.3)

Ahora bien, los entrevistados consideran que la atencion profe-
sional brindada también es deficiente en relacion al nimero de
residentes en cada centro de Coanil, como se expresa en la si-
guiente cita:

“Eran tres o cuatro psicologos, dos trabajadores mas que
se estaban comenzando a unir, pero antes eran dos o tres
personas para una poblacion de 60 personas.” (E.2)

En general, los entrevistados sefalan como deficiente la pro-
porcionalidad entre residentes y cuidadores por la cantidad de
personas que se debe cuidar, lo que hace que en una institucion
como esta se pudieran generar practicas tendientes a controlar
de manera excesiva las actividades de los residentes con el fin de
suplir la falta de personal.

Los entrevistados, hacen una reflexion en relacion al estado en
que se encuentran los cuidadores/as:

“Sin duda son personas altamente exigidas, que segun lo
que nosotros vimos siempre estan al borde del sentimien-
to de sentirse quemado en el trabajo a lo que en psicolo-
gia laboral se denomina bournout o estrés laboral severo,
lo que de seguro impacta en el tipo de cuidado que brin-
dan, eso es mas que seguro”. (E. 4)

Sin duda, las labores de cuidado son actividades de desgaste fi-
sico y emocional, pero en este caso se ven aumentadas por la
presencia de un estresor adicional que significa cuidar personas
en situacion de discapacidad. Por este motivo, los entrevistados
consideran que la institucion deberia tener practicas institucio-
nalizadas de autocuidado dirigidas a las personas que entregan
cuidados.

“Va a sonar paradojico, pero no observamos practicas de
cuidado para los cuidadores” (E.4)

Dimension Il - Experiencias

En relacion a las experiencias vividas por los/as cuidadores, los
entrevistados senalaron que en la cotidianeidad es posible en-
contrarse con dificultades que vienen de un nivel estructural.
Una de ellas dice relacion con que los cuidadores no cuentan con
experiencias de trabajo con los distintos tipos de discapacidad
que tienen los residentes en los centros Coanil:

“Yo creo que el principal problema es la diversidad de la
poblacion y los diferentes diagnosticos mentales o psi-
quiatricos que tienen los residentes. Es como que hayas
aprendido a trabajar con un tipo de discapacidad, pero ala
vez también te falta aprender a trabajar con la otra” (E.1)

Los entrevistados manifestaron que los/as cuidadores estan ex-
puestos a practicas diarias muy demandantes, las que impactan
en las capacidades de contencion 6ptimas y en su desempefio
laboral de forma importante:

“Creo también que lo mas potente son las situaciones la-
borales. El tema que hay que tener que aguantar las pa-
taletas, los gritos a cada rato es un extra muy fuerte y es
algo que se hace desgastante si se repite dia a dia.” (E.1)

Otro aspecto que senalan los entrevistados en relacion a la expe-
riencia de ser cuidador/ay las dificultades a las que se enfrentan,
sevincula con la baja permanencia laboral que tienen en las resi-
dencias. Algunos sefalan que esto es debido a estresores labora-
les muy fuertes, pero también existe la percepcion de que los/as
cuidadores/as comprenden que este trabajo es una experiencia
laboral momentanea, una experiencia transitoria mientras en-
cuentran otra fuente laboral.

“Los trabajadores son muy rotativos, ya que por el tema
que en ese hogar hay personas que son muy agresivas y
porgue han sucedido temas de agresion en cuidadores y
profesionales.” (E.3)

“Siempre me dio la impresion de que las cuidadoras sa-
bian que estaban ahi como un ‘mientras tanto consigo
algo mejor "', Eso td lo velas en algunas cuidadoras que
hacian su labor muy mecanicamente, como muy fria. Pero
0jo que, por supuesto que habia algunas que entregaban
mucho carifo y afecto. No quiero sefialar que todas fueran
iguales, pero de que se da, se da”. (E.4)

Otra entrevistada senala:

“Yo creo que deberian tener alguna especie de garantia
para los cuidadores, porque en la accion de querer cuidar
a alguien se vulneran los derechos de los profesionales y
cuidadores. Como que quedan de lado, como que, si no
existieran, por una parte. Yo considero generar cosas dig-
nas como para el trabajo, porque también eso se da.” (E.2)
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Un tema recurrente de las entrevistas son las condiciones la-
borales de los/as cuidadores/as. Los entrevistados sefalan que,
al ser un trabajo desgastante emocionalmente, ya que dia a dia
existe la posibilidad de enfrentarse a situaciones agresivas o de
estrés; las condiciones laborales deberian ser optimas en cuanto
a la relacion contractual con la residencia. Sin embargo, muchas
veces por las precarias condiciones laborales, existe una alta
rotacion de profesionales que no contribuyen a una relacion de
cuidado permanente, favoreciendo que los vinculos entre resi-
dentes y cuidadores se vean constantemente debilitados.

También fue posible recoger percepciones positivas en las expe-
riencias de los/as cuidadores, que apuntan a la satisfaccion per-
sonal que conlleva el ser cuidador:

“Hay una mirada mas cristiana de querer ayudar al proji-
mo, hay una motivacion fuerte de querer ayudar. Como lo
que yo he visto que las personas con discapacidad cuando
se enojan contigo se enojan de verdad y cuando te quie-
ren también te lo demuestran. Esa situacion de estar ro-
deado por personas honestas también es stper fuerte, es
algo saper gratificante.” (E.3)

Se sefala una satisfaccion en torno a lo gratificante que es el
trabajo de ayudar a otras personas de mayor vulnerabilidad, y
que muchas veces existen estereotipos negativos alrededor de
estas personas en situacion de discapacidad, sin considerarlos
como sujetos de derecho ante la sociedad e invisibilizando el
gran aporte que pueden ser a la comunidad. Existen cuidadores/
as que defienden los derechos de las personas en situacion de
discapacidad, y que se han propuesto con su trabajo y vocacion
ser agentes de cambio en torno al tema.

Como un aspecto positivo de la experiencia del cuidado en con-
diciones de discapacidad y dependencia, es que es posible que se
generen fuertes vinculos de apego entre cuidadores y residentes.
Vinculos que muchas de las veces vienen a reemplazar las pri-
migenias relaciones que se dan al interior de las familias y los
hogares familiares.

“Es que hay algunos residentes que ven a los cuidadores
de forma materna o paterna, especialmente los que esta-
ban en situacion de abandono. También asi ven a algunos
profesionales.” (E.1)

En el vinculo que se conforma entre residentes y cuidadores/as
es muy importante el rol que juegan los cuidadores en las subje-
tividades de las personas que cuidan. Dado que los/as residentes
son personas de alta vulnerabilidad y que, en la mayoria las resi-
dencias de Coanil se encuentran en una situacion de abandono,
los lazos afectivos que se generan son primordiales.

Dimension Il - Sugerencias

En esta dimension se incluyeron preguntas respecto de qué cam-
bios y sugerencias realizarian los cuidadores, tanto para su des-
empeno laboral como a rasgos generales en la residencia en que
se desenvuelven. Los/as entrevistados/as sefialaron lo siguiente:

“Que las capacitaciones estén mas focalizadas. Es decir,
por grupos etarios, por edad o por el tipo de enfermedad
que ellos tengan, ya que no vamos a comparar a una nina
de quince anos con una mujer 34 anos y con situaciones
de discapacidad distinta. Se necesita otro tipo de capaci-
tacion.”

Otra entrevistada, respecto a los/as cuidadores/as sefala:

“Yo creo que si, porque una persona ya lleva 30 afos y
todas la conocen. Ademas ellas conoce a todos los resi-
dentes, que tiene lo que se necesita para compartir cono-
cimientos y otros aprendan, ademas la carga de los resi-
dentes es muy extensa para los cuidadores.” (E.2)

Aqui todos los informantes clave concuerdan en que la tematica
de formacion y capacitacion laboral para el trabajo de cuidado,
es la principal area para generar modificaciones. En primer lugar,
se habla de la necesidad de especializar a los cuidadores segln
tipo de discapacidad o rango etario. Muchas veces se encuen-
tran falencias en el conocimiento y/o actuar de los cuidadores,
dado que no se encuentran preparados para atender la heteroge-
neidad de personas que alli residen. En segundo lugar, se sefala
como sugerencia de capacitacion que los propios cuidadores y/o
profesionales con mayor experiencia en ese trabajo, puedan ge-
nerar instancias de intercambio de aprendizajes. Se valoriza el
conocimiento de cuidadores/as antiguos de las residencias y su
posibilidad de ensefar herramientas valiosas a otros cuidadores
mas jovenes 0 con menor experiencia.

Respecto del ambito de planificacion y objetivos de la residencia,
un entrevistado indica lo siguiente:

“Debe estar definido por perfiles especificos, porque se
debe tener claro lo que se debe hacer con las personas,
en vez solo de cuidarlo porque este cuidado también se
refiere de forma terapéutica, en cuidado también de salud
de la otra persona. Yo creo que las personas que tengan
situaciones de crisis deben tener una persona mas espe-
cializada, que algunos puedan tener mejor trato con las
personas mas chicas, otras con las mas mayores. Se deben
definir ciertos roles y objetivos claros para los trabajado-
res.” (E.1)

Esto también refiere a la necesidad de tener una planificacion
clara de los objetivos de las residencias a corto, mediano y largo
plazo, ademas de generar un presupuesto eficiente para generar
actividades recreativas que apoyen el desarrollo de los y las resi-
dentes. Muchas veces los y las residentes no tienen la opcion de
generar actividades de ocio y recreacion, quedando esto solo en
la voluntad de los profesionales y cuidadores:



“Que pudieran realizar actividades fuera de la residencia
para que se sientan motivadas, para que ellas dijeran que
va una persona ajena a la residencia y pudieran saber que
alguien puede ir. Ademas les alivianaria la pega a los tra-
bajadores.” (E.1)

Se sefiala como una idea importante el hecho de que se hagan
actividades, ya sea dentro o fuera de la residencia, como una ma-
nera no solo de generar un apoyo socioafectivo a los y las resi-
dentes, sino también como una manera de bajar la carga laboral
de los cuidadores. Muchas veces los y las residentes, al encon-
trarse en situaciones estresantes, expresan esta frustracion en
los cuidadores y viceversa.







' Conclusiones
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6.1 Sobre la caracterizacion de los/as

encuestados/as.

El total de personas en situacion de discapacidad encuestadas
fue de 532, de los cuales 280 (52,6 por ciento) son hombresy 252
(47,4 por ciento) son mujeres. El total de poblacion adulta (mayo-
res de 18 afios) es de 392 (73,6 por ciento) y el total de poblacion
de nifos, nifas y adolescentes (dos a 17 afos) es de 140 (26,3
por ciento). Aun cuando la corporacion nace para la atencion de
ninos a mediados de los afnos setenta, actualmente su poblacion
residente esta compuesta mayoritariamente por adultos. Si bien
la distribucion etaria se concentra principalmente en el tramo
de entre quince y 19 anos, el 64,3 por ciento de los hombres y el
71,8 por ciento de las mujeres residentes es mayor de 20 anos.
De igual manera, podemos decir que tanto la poblacion adulta
como la de nifios/as y adolescentes presentan tasas de discapa-
cidad similares, siendo en adultos de 80,6 por ciento y en nifios,
ninas y adolescentes de 82,1 por ciento.

6.2 Grados de discapacidad

Pudimos observar un predominio de personas en situacion de
discapacidad severa, las cuales representan 43,9 por ciento del
total de datos (392), un 29,1 por ciento de personas que tienen
grado de discapacidad moderada y las personas en situacion de
discapacidad leve representan un 7,7 por ciento de los casos. De
igual forma, no existen marcadas diferencias segin sexo en las
personas en situacion de discapacidad severa. Sin embargo, si se
nota una diferencia menor en una proporcion ligeramente mayor
de mujeres en situacion de discapacidad moderada y un porcen-
taje ligeramente de hombres en situacion de discapacidad leve.
En cuanto a la segmentacion segln tramos de edad, la mayor
proporcion de personas en situacion de discapacidad severa
y moderada se presenta en el tramo de edad de 20 a 24 anos,
mientras que las personas en situacion de discapacidad leve se
concentran en el tramo de 45 a 49 anos. Como es esperable, la
gran mayoria de los residentes son solteros. Si bien no puede ex-
plicarse utilizando la informacion de este estudio, s puede ser
de utilidad para entender la labor, dificultades y particularidades
de la tarea de cuidado y rehabilitacion llevada a cabo en las re-
sidencias.

6.3 Educacion

Respecto del nivel educacional mas alto alcanzado por las per-
sonas en situacion de discapacidad mayores de 18 anos, se pudo
observar que en los tres grados de discapacidad utilizados en
esta medicion (leve, moderada y severa), los porcentajes mas al-
tos se encuentran en el nivel de educacion especial diferencial.
En el caso de personas en situacion de discapacidad severa, este
nivel educacional alcanza al 94,2 por ciento, en el caso de

personas en situacion de discapacidad moderada alcanza al 96,5
por ciento, mientras que en el caso de personas en situacion de
discapacidad leve alcanza al 100 por ciento.

En cuanto a la asistencia escolar del segmento de jovenes de seis
a 17 anos se puede observar que el 93, por ciento de los nifios,
ninas y jovenes con algin grado de discapacidad asisten a algin
establecimiento educacional. En el caso de los nifios y jovenes
de seis a trece anos, el 93,6 por ciento asisten a un estableci-
miento educacional, y en los jovenes entre catorce y 17 anos, se
pudo observar que el 96 por ciento de las personas en situacion
de discapacidad asisten a un establecimiento educacional. En el
caso de las personas de 18 a 24 anos, se pudo ver que el 89,1 por
ciento de las personas en situacion de discapacidad y el 93,3 por
ciento de quienes no estan en situacion de discapacidad asisten
al sistema educacional. Si bien la inclusion en educacion de las
personas en situacion de discapacidad es un problema en gene-
ral, especialmente en los nifos, nifias y adolescentes, la situacion
de los residentes se agudiza mas comparativamente.

6.4 Inclusion laboral

En todas las categorias de discapacidad predominan las personas
en condicion de inactividad con el 93,6 por ciento. Al desagregar
seg(n severidad de la discapacidad, el 994 por ciento de los/as
personas en situacion de discapacidad severa, seguido del 96,5
por ciento las personas en situacion de discapacidad moderada,
y finalmente el 93,3 por ciento de los/as personas en situacion de
discapacidad leve, se encuentran en condicion de inactividad. Al
observar la distribucion de hombres y mujeres segin la situacion
ocupacional, se pudo observar que en ambos sexos predomina
la condicion de inactividad, con el 93,6 por ciento. La condicion
de inactividad se distribuye de manera similar en los tramos de
edad de entre 18 a 29 anos y 30 a 44 afos. La mayor proporcion
de los desocupados (53,8 por ciento) se concentra en el tramo de
18 a 29 afos.

Cuando preguntamos por las razones de la inactividad se pudo
observar que los porcentajes mayoritarios se encuentran en la
categoria “esta enfermo o tiene una discapacidad”. Dicha razén
fue mencionada mayoritariamente por las personas en situacion
de discapacidad severa con un 70,2 por ciento y por las personas
en situacion de discapacidad moderada, donde esta razén alcan-
za al 55,5 por ciento. Las personas en situacion de discapacidad
leve sefalan principalmente, con un 32,1 por ciento, que no exis-
te oferta laboral que se adeclen a su condicion de salud. Esto
indica que existe un grupo de personas que tiene predisposicion
para integrarse al mundo laboral.



6.5 Experiencia de institucionalizacion

Respecto de las principales motivaciones para ingresar a las re-
sidencias en la poblacion adulta, se observa que los porcentajes
de personas sin discapacidad, en situacion de discapacidad leve
a moderada y severa, se concentran en el motivo referente “por
orden de un tribunal (vulneracion de derechos)”. Las personas en
situacion de discapacidad moderada son quienes mayormente
se concentran en esta categoria con un 59,3 por ciento, seguidas
de las personas en situacion de discapacidad severa, quienes en
un 44,8 por ciento declaran haber ingresado al centro por motivo
de una orden de tribunal.

En el caso de los nifios/as y adolescentes, se observo una ten-
dencia similar a la encontrada en adultos, donde los porcentajes
de nifios/as y adolescentes en situacion de discapacidad y sin
discapacidad se concentran en la categoria de “por orden de un
tribunal (vulneracion de derechos)” como el motivo principal por
el cual se ingreso a la residencia, siendo en este caso las perso-
nas en situacion de discapacidad quienes mayormente ingresan
al centro por este motivo (80,0 por ciento).

Respecto de la situacion familiar de las personas en situacion de
discapacidad adultas, se pudo observar que independiente del
grado de discapacidad, el abandono total es una caracteristica
marcada en los tres tipos de discapacidad. Las personas en situa-
cion de discapacidad moderada son las que en mayor porcentaje
marcan esta categoria (66,7 por ciento) seguido de las personas
en situacion de discapacidad severa con un 60,5 por ciento.

La mayor cantidad de personas que participa en talleres lo hace
en aquellos que son de recreacion en 75,5 por ciento y talleres
formativos con 44 por ciento. En menor medida le siguen talleres
de oficio en los que participa 13,3 por ciento de los encuestados
y talleres protegidos, con 98 por ciento. De la misma manera,
podemos indicar que 93,8 por ciento de los talleres de recreacion
son ofertados por una gestion realizada por la fundacion o centro
residencial. Lo mismo sucede con los talleres formativos que al-
canzan al 95,3 por ciento.

La mayor cantidad de personas que participa en programas lo
hace en tres de ellos: taller de rehabilitacion dental u oral con
42,9 por ciento, taller de kinesiologia motora con 32,5 por cien-
to, y taller de kinesiologia respiratoria con 21,1 por ciento de
las personas. En ese mismo orden, los programas ofrecidos por
la fundacion o centro residencial son el programa de rehabilita-
cion dental u oral en 50,9 por ciento, el programa de kinesiologia
respiratoria en un 99,1 por ciento, mientras que el programa de
kinesiologia llega al 96 por ciento.

6.6 Situacion de dependencia funcional

Respecto de la dependencia funcional de las personas en situa-
cion de discapacidad se puede decir que el 64,7 por ciento de
las mujeres estan en situacion de dependencia funcional severa,

mientras que en los hombres este porcentaje varia a 57,1 por
ciento. En el caso de la dependencia funcional con la categoria de
postrado, se pudo observar caracteristicas similares entre hom-
bres y mujeres, donde los porcentajes mas altos se concentran
en la categoria de dependencia severa tanto en hombres (43,7
por ciento) como mujeres (48,5 por ciento), seguido en ambos
casos por la dependencia funcional moderada con un 28,3 por
ciento en hombres y un 24,3 por ciento en mujeres.

6.7 Dispositivos de ayuda

H 6.7.1 Movilidad y cuidado personal

Los dispositivos o recursos de apoyo mas usados por las personas
para desplazarse por el entorno o para el autocuidado son sillas
de ruedas estandar/activa. Los dispositivos o recursos de apoyo
mas necesitados por las personas para desplazarse por el entor-
no o para el autocuidado son el calzado ortopédico o plantilla y
el caminador.

En mayores de 18 afos se pudo observar que las personas sin
situacion de discapacidad no utilizan dispositivos en 86,8 por
ciento, mientras que el 59,2 por ciento de las personas en situa-
cion de discapacidad tampoco utiliza dispositivos ni los necesi-
ta. Siguiendo con las personas en situacion de discapacidad, se
constatd que 24,1 por ciento utiliza dispositivos y no necesita
uno adicional, mientras que 13,6 por ciento utiliza dispositivos
pero ademas necesita otro extra.

En el caso de las personas en situacion de discapacidad de dos a
17 afos, se pudo observar que los jovenes sin situacion de dis-
capacidad no utilizan dispositivos y tampoco los necesitan (80,0
por ciento), en tanto en el caso de las personas en situacion de
discapacidad 66,1 por ciento no utiliza dispositivos de movilidad
y no los requiere. Ahora, continuando el analisis de las personas
en situacion de discapacidad, se pudo ver que 13,9 por ciento
utiliza dispositivos de movilidad y no precisa ningin otro y 10,4
por ciento utiliza y necesita mas dispositivos de movilidad.

m 6.7.2 Vista

Para el caso de mayores de 18 afios se observo que en aquellos/
as que tienen situacion de discapacidad 84,2 por ciento no usan
dispositivos de vista, pero tampoco lo requieren, mientras que
para el caso de las personas sin situacion de discapacidad 81,6
por ciento no utiliza ni necesita dispositivos de vista. Para las
personas en situacion de discapacidad 12,3 por ciento declara no
utilizar dispositivos de ayuda para la vista, pero al mismo tiempo
dice necesitarlos, mientras que sélo un 2,8 por ciento de las per-
sonas en situacion de discapacidad utiliza dispositivos de ayuda
para la vista y no necesita ningun otro.
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B 6.7.3 Audicion y comunicacion

En el caso de los dispositivos para audicion y comunicacion en
personas en situacion de discapacidad mayores de 18 anos, se
pudo observar que el 89,6 por ciento no utiliza dispositivos de
ayuda y tampoco necesitan uno. Por el contrario, 9,2 por ciento
de las personas en situacion de discapacidad declara necesitar
estos dispositivos de ayuda, pero no los tiene. En el caso de re-
sidentes de dos a 17 afos, se pudo observar que aquellos/as que
tienen alguna discapacidad el 87,0 por ciento declara no utilizar
dispositivos de ayuda para la audicion y comunicacion, ya que
ademas no los necesitan. Respecto de aquellas personas en si-
tuacion de discapacidad que no utilizan dispositivos de ayuda,
pero que silos necesitan, estos/as representan el 10,4 por ciento.

m 6.7.4 Vivienda y residencia

Los dispositivos o recursos de apoyo mas utilizados que hacen a
las personas estar mejor en su residencia son la barra de sujecion
(en bafio o pasillo) y la silla elevada para tina.

Sobre los dispositivos de vivienda/residencia se pudo ver que en
las personas mayores de 18 afios que poseen una situacion de
discapacidad, 36,1 por ciento no necesita dispositivos de ayu-
da y tampoco requiere utilizarlos. Dentro del grupo de personas
en situacion de discapacidad 39,2 por ciento menciond utilizar
dispositivos de ayuda en vivienda/residencia y no necesitar otro
adicional, mientras que 20,3 por ciento si necesita dispositivos
adicionales ademas del que ocupa. El 57,4 por ciento de los/as
personas en situacion de discapacidad de dos a 17 afnos no uti-
lizan dispositivos de ayuda y ademas no lo necesitan. Dentro de
las personas en situacion de discapacidad, se pudo observar que
19,1 por ciento declara utilizar dispositivos de vivienda/residen-
cia y no necesitar otro adicional, mientras que 13,9 por ciento si
necesita un dispositivo adicional al que ocupa.

B 6.7.5 Educacion

Los dispositivos o recursos de apoyo mas utilizados y que permi-
ten estudiar mejor a las personas en situacion de discapacidad
son computador en el hogar y escaner o impresora. Los dispositi-
VOs 0 recursos de apoyo mas necesitados que permiten estudiar
mejor a las personas en situacion de discapacidad son libros au-
dibles, computador en el hogar, computador portatil o notebook
y bafos y asientos adaptables.

Por otro lado, respecto de las personas en situacion de discapaci-
dad se observa que 35,0 por ciento utiliza dispositivos de ayuda
para educaciony no necesita otro adicional. Por contraparte, 31,7
por ciento declara no utilizar dispositivos de ayuda y tampoco
requiere alguno. En este sentido se pudo determinar que tanto
en personas con situacion de discapacidad como en aquellas que
no lo estan, existe un comportamiento homogéneo en cuanto a la
distribucion porcentual en cada categoria. En los/as nifios/ado-
lescentes se pudo observar un comportamiento similar.

B 6.7.6 Espacio publico

Los dispositivos o recursos de apoyo mas utilizados por las per-
sonas en situacion de discapacidad que facilitan el desarrollo
de actividades fuera de la residencia son sefalética y caminos
sefalizados, bafios pablicos accesibles, transporte pilblico con
diseno accesible y carreteras, caminos, senderos accesibles. Los
dispositivos o recursos de apoyo que hacen mas facil desarrollar
actividades fuera de la casa mas necesitados por las personas en
situacion de discapacidad son rebaje de acera, edificios plblicos
accesibles, edificios abiertos al pablico accesibles, sefalética y
caminos sefalizados, bafios pablicos accesibles, transporte pa-
blico con disefo accesible y carreteras, caminos, senderos ac-
cesibles.

En el caso de las personas en situacion de discapacidad existe
40,8 por ciento que declaro no utilizar dispositivos de ayuda y
que tampoco necesitaba de alguno. De las personas en situa-
cion de discapacidad se pudo ver que existe un 33,9 por ciento
que usan dispositivos de ayuda para el espacio piblico y que no
precisan de otro. Por otro lado, 20,6 por ciento ademas de utili-
zar dispositivos de ayuda en este item, también requiere de otro
adicional.

Respecto de las personas en situacion de discapacidad de dos a
17 anos, se pudo ver que 50,4 por ciento no utiliza dispositivos de
ayuda para el espacio publico y tampoco necesita alguno.

m 6.7.7 Trabajo

Respecto de los dispositivos de ayuda para el trabajo se pudo ob-
servar en las personas en situacion de discapacidad que 75,0 por
ciento, equivalente a tres personas, manifestd no utilizar dispo-
sitivos de ayuda para el trabajo y tampoco necesitar de alguno.

6.8 Uso de servicios de salud

B 6.8.1 Atencion ambulatoria

Un 97,7 por ciento de los adultos mayores de 18 afnos han reci-
bido una atencion médica en los Gltimos doce meses. De ellos,
el 51,3 por ciento corresponde a hombres y el 48,7 por ciento a
mujeres. En cuanto al centro de atencion donde fueron realiza-
das las prestaciones, los porcentajes mas altos se concentran en
los centros de salud familiar o consultorios y en los hospitales
publicos.



En el caso de los centros familiares, las personas con grado de
discapacidad severa se atienden en un 20,9 por ciento en este
tipo de centros, siendo el porcentaje mayoritario seguido per-
sonas en situacion de discapacidad moderada (12 por ciento).
Respecto de los hospitales pablicos se pudo ver una preponde-
rancia de personas en situacion de discapacidad severa con un
porcentaje de 17,8 por ciento, seguido de personas que tienen
discapacidad moderada con un 10,4 por ciento.

En el caso de las personas de dos a 17 afios, estos/as asistieron
principalmente a centros de familia o consultorios. Dentro de
esta categoria, los/as jovenes/nifios en situacion de discapacidad
representan 52,2 por ciento. Este porcentaje es el mas alto para
las personas en situacion de discapacidad. En segundo término
fueron atendidos en hospitales pablicos.

Respecto de los profesionales que realizaron atencion a las per-
sonas adultas que fueron atendidas en los Gltimos doce meses,
se pudo observar que la Gltima atencion de salud recibida por
los residentes, tanto adultos como nifios/as y adolescentes, fue
realizada por un dentista.

B 6.8.2 Atencion con internacion

Respecto de los/as adultos mayores de 18 afos, el total de per-
sonas que se ha encontrado internado en un hospital/clinica
durante al menos una noche en los Gltimos doce meses es de
26 personas, lo que representa 6,7 por ciento. Del mismo modo,
quienes no se han hospitalizado en el Gltimo afo representan a
360 personas, lo que equivale a un 93,3 por ciento. En el caso de
las personas de dos a 17 anos se observo una tendencia similar
a la presentada por las personas en situacion de discapacidad
adultas, donde tanto en nifios/adolescentes en situacion de dis-
capacidad como los que no lo estan, no han sido hospitalizados
en los Gltimos doce meses, teniendo porcentajes de 76,2 por
ciento y 95,7 por ciento respectivamente.

6.9 Calidad de vida

En el caso de las personas en situacion de discapacidad adultas,
el puntaje medio mas alto para el indice de calidad de vida lo tie-
nen las personas en situacion de discapacidad leve con 99 puntos
estandarizados, lo que representa 118 puntos en la escala de ca-
lidad de vida, lo cual corresponde al percentil 88. Esto quiere decir
que las personas con situacion de discapacidad leve tienen una
puntuacion superior a un 88 por ciento de los/as encuestados/
as. Por otro lado, las personas en situacion de discapacidad mo-
derada tienen en promedio una puntuacion estandarizada de 95
puntos, lo que corresponde a 114 puntos en la escala de calidad

de vida, ubicandolo en el percentil 83. Esto significa que las per-
sonas en situacion de discapacidad moderada tienen una pun-
tuacion promedio superior al 83 por ciento de las personas en-
cuestadas.

Finalmente, las personas en situacion de discapacidad severa
tienen el puntaje estandar mas bajo en el indice de calidad de
vida (87). Este puntaje corresponde a 107 puntos en la escala de
calidad de vida, cuyo valor maximo es de 125. En este sentido,
las personas en situacion de discapacidad severa se encuentran
en el percentil 67; esto es, sus puntuaciones se encuentran por
sobre el 67 por ciento de los encuestados y bajo el 33 por ciento
de los datos.

Ahora bien, en el caso de la segmentacion por sexo, se pudo ob-
servar que tanto hombres como mujeres tienen la misma pun-
tuacion estandar promedio en el indice (90 puntos). Dicha pun-
tuacion corresponde a un valor de 109 puntos en el indice de
calidad de vida, lo que corresponde al percentil 73 de la escala.
En consecuencia, tanto hombres como mujeres estan en prome-
dio en el 73 por ciento de los/as encuestados/as.

Respecto de la puntuacion estandar por centro, se pudo desta-
c6 como dato relevante que el puntaje mas alto corresponde a
Los Maitenes con un promedio de 100 puntos, los que equivalen
a un indice de calidad de vida de 119 puntos. Esto corresponde
al percentil 89, O sea, en promedio las personas en situacion de
discapacidad del centro Los Maitenes estan por sobre el 89 por
ciento de los datos, siendo este el promedio mas alto de todos
los centros encuestados.

No encontramos diferencias entre las medias del indice de ca-
lidad de vida por la variable tipo de residencia. En cuanto a la
relacion entre la calidad de vida y la edad de los encuestados,
se puede apreciar que solo existe relacion entre las variables de
edad y calidad de vida en las residencias de larga permanencia.
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Reflexiones finales: lecciones aprendidas a
partir del estudio.

Creemos necesario explicitar las lecciones aprendidas en la realizacion de este estudio, las que tienen implican-
cias metodologicas que deberian ser consideradas para futuros estudios en la materia. Las reflexiones se en-
cuentran definidas entorno a las fortalezas y debilidades del proceso, y luego se da paso a las recomendaciones

e implicancias metodologicas.
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7.1 Fortalezas del proceso

Consideramos que un estudio de metodologia mixta que investi-
gue a personas en situacion de discapacidad y dependencia fun-
cional institucionalizadas, deberia considerar como requisitos
basicos los siguientes elementos:

Encuestadores/as calificados/as

Para realizar este tipo de estudios, es importante tener un equipo
de encuestadores/as ampliamente calificado. Una fortaleza del
proceso fue que como consultora conformamos y dispusimos
de un equipo de encuestadores/as competentes en la materia.
Como requisitos minimos de seleccion los/as encuestadores/as
deben ser profesionales con experiencia en trabajo con personas
en situacion de discapacidad y tener experiencia en aplicacion
de encuestas y/o entrevistas. Esto fue un elemento primordial a
la hora de la aplicacion de las encuestas en los centros, asi como
para obtener datos de calidad. De esta forma, la recomendacion
es asegurar que el perfil de los/as encuestadores/as sea adecua-
do. Deben ser profesionales de las ciencias sociales o ciencias de
la salud y que tengan experiencia en discapacidad y aplicacion
de encuestas o entrevistas, Asimismo, los/as encuestadores/as
deben especializarse en una residencia, de manera que no exista
rotacion en el trabajo de campo. Asi se asegura un vinculo mas
estable con la institucion.

Equipo contraparte Senadis

Es fundamental que las contrapartes técnicas estén conformadas
por profesionales calificados en la materia del estudio. Sin duda,
fue una fortaleza del proceso que el equipo del Departamento de
Estudios de Senadis contara con profesionales altamente califi-
cados, tanto para llevar la gestion del estudio como en el analisis
y procesamiento de datos cuantitativos. Si bien es responsabili-
dad de las partes mantener una estrecha comunicacion para el
éxito de los estudios, cabe destacar como fortaleza el acompa-
fAamiento diario mutuo entre el equipo de Senadis y el equipo de
Consultora Etnografica. Esto nos permitio resolver incidentes de
manera inmediata y tomar las mejores decisiones consensuadas
para el éxito del estudio. Nuestra recomendacion metodologi-
ca es que un estudio de esta naturaleza debe establecer como
base la metodologia de procesos, en que los equipos contrapar-
tes actden como una sola fuerza ejecutora que se retroalimenta
mutuamente.

Capacitacion de calidad para pretest y trabajo de campo

Un elemento fundamental del proceso fueron las instancias de
capacitacion dirigidas al equipo de encuestadores/as. La ade-
cuada capacitacion tuvo como resultado que los/as encuestado-
res/as lograran comprender efectivamente el tipo de datos que
se esperaba obtener de forma general. Muy particularmente, se
rescata la diferencia al capturar entre las preguntas del modulo
de discapacidad y el modulo de dependencia. Con lo anterior se
pudo hacer correctamente los indices del estudio. En este aspec-
to, recomendamos que para un estudio de mayor envergadura,
por ejemplo de aplicacion nacional, se deben asegurar capaci-
taciones en cada una de las regiones del pais. Se deben replicar
cuantas capacitaciones sean necesarias, de manera de que los

equipos de encuestadores/as estén efectivamente capacitados.
La capacitacion debera programarse por un minimo de ocho ho-
ras cronologicas, y ninguna persona que no se haya capacitado
podra salir a trabajo de campo. Cabe destacar que a estas capa-
citaciones también se deberian invitar a las contrapartes de las
residencias del estudio.

Traspaso de competencias desde el equipo Senadis al equipo
consultor.

El equipo de Senadis logro traspasar las competencias técnicas y
teoricas relacionadas con el objeto de estudio y la naturaleza de
la medicion. Esto se evidencio en la segunda capacitacion a los
encuestadores/as realizada previo al trabajo de campo. En ella,
fue el equipo ejecutor de la Consultora Etnografica quién liderd
la capacitacion. Una institucion que asegure la correcta ejecu-
cion del estudio, debera demostrar solidos conocimientos del
proyecto que esta llevando a cabo. Esto se constata cuando el
equipo central del estudio logra capacitar de manera competen-
te al resto de sus equipos.

Equipo ejecutor experto en muestras sociales complejas

Finalmente, es muy importante destacar que la entidad ejecu-
tora del estudio debe tener experiencia en estudios sociales. De
igual forma, debe garantizar el manejo de criterios metodologi-
cos aimplementar en escenarios dificiles de abordar y en que las
muestras sean de naturaleza compleja. Conjuntamente, es una
fortaleza del proceso que el equipo que lo ejecute sea un equipo
con una fuerte sensibilidad social y que tenga familiaridad con
el trabajo en enfoque de derechos y politicas pablicas. Nuestra
recomendacion se orienta a segmentar muy bien el tipo de or-
ganismos o entidades ejecutoras de estudios de esta magnitud
y naturaleza. Estos deben cumplir con criterios de seleccion en
que, tanto la entidad como el equipo de investigacion, tenga
basta y reconocida experiencia en estudios sociales complejos.
Todas estas fortalezas del estudio deben considerase como ele-
mentos minimos en los términos de referencia de un nuevo es-
tudio. Estas constituyen una linea base que se debe mantener.

Todas estas fortalezas del estudio deben considerase como ele-
mentos minimos en los términos de referencia de un nuevo es-
tudio. Estas constituyen una linea base que se debe mantener.

B 7.1.1 Debilidades del proceso

De este proceso también aprendimos lecciones que provienen de
las debilidades en la ejecucion del estudio. Estas complicaciones
deben ser puestas en positivo y deben incorporarse como cri-
terios metodologicos a considerar, controlar y gestionar para el
éxito de un estudio de esta naturaleza:

Estudio en instituciones totales o con clausura operacional
La mayor debilidad del proceso residio en investigar y llevar el

estudio en escenarios donde los sujetos de investigacion estan
insertos dentro de una organizacion total.



Esto quiere decir “en lugares de residencia o trabajo, donde un
gran nimero de individuos en igual situacion, aislados de la so-
ciedad por un periodo apreciable de tiempo, comparten en su
encierro una rutina diaria, administrada formalmente” (Goffman,
1961:13). Lo anterior supone un conjunto de problematicas en la
toma de los datos, debido a que las instituciones totales ponen
barreras de acceso y tienden a resguardar sus espacios. De esta
manera, se obstaculiza la entrada de otras instituciones o per-
sonas ajenas a las rutinas diarias claramente establecidas en su
administracion formal. Este fendmeno de estudio supone en si
mismo una debilidad o0 amenaza para los estudios de esta natu-
raleza. Por lo ya expuesto, recomendamos para nuevos estudios
el integrar una etapa de “pre terreno”. Esta fase debe considerar
visitar y presentar el estudio a todas las instituciones que tengan
residencias para personas en situacion de discapacidad y depen-
dencia, de manera de bajar las resistencias y conseguir las auto-
rizaciones para aplicar el estudio.

Este pre terreno debe abordar tanto a la plana ejecutiva politica
de las instituciones como al estamento operativo administrati-
vo. De no conseguir un completo apoyo institucional, cualquier
estudio de esta Indole esta destinado a fracasar. Esto, debido a
que las instituciones no permitiran el acceso a sus instalaciones,
ni menos aplicaran algln instrumento de investigacion. En esta
fase de pre terreno, no solo se debe conseguir la autorizacion
para aplicar el estudio, sino también se deben solicitar los re-
gistros de los/as residentes de manera de hacer un empadrona-
miento a cada una de las residencias. Ello es de vital importancia,
puesto que permite preparar el disefio metodologico y prever la
envergadura del trabajo de campo.

Epoca estival del trabajo de campo

Otra debilidad del estudio fue la época en la que se desarrollo el
trabajo de campo, la que comprendio el periodo de vacaciones
de verano. Se dieron situaciones de ausencia y presencia discon-
tinua de directores, profesionales de Coanil y residentes por sa-
lida de vacaciones. En algunas residencias provoco el retraso en
el inicio de la toma de encuestas, debido a que los/as directores/
as no se encontraban en la institucion y esto provoco que no se
obtuvieran las autorizaciones para ingresar. La recomendacion es
considerar la realizacion para este tipo de encuestas de caracter
censal en una época con baja movilidad de personal profesional
y residentes.

H 7.1.2 Reflexion final

El acercamiento realizado por este estudio a la situacion de la
institucionalizacion permitid observar aspectos muy relevantes
de esta realidad. Los y las residentes que fueron encuestados/as
en el estudio, poseen una caracteristica importante: la mayoria
de ellos estan en situacion de discapacidad severa y moderada.
Ello permite inferir que tienen necesidades de atenciones par-
ticulares, de las que familias o redes no pueden hacerse cargo.
Esto se mantiene en la linea de lo expuesto por la literatura sobre
las caracteristicas de la institucionalizacion como la respues-
ta mas habitual a estos casos (Huete, Huete, & Gomez, 2016),

manteniendo a este grupo de poblacion en una posicion marginal
dentro del espacio social y excluida. La realidad de las personas
institucionalizadas, a pesar de los avances constantes reali-
zados, se mantiene en un marco de generacion de espacios de
separacion y aislamiento del resto de la sociedad. Por ejemplo,
en el ambito de la formacion educacional de los/as residentes la
educacion diferencial continda teniendo un papel central en la
educacion de los/as residentes adultos/as, independiente de la
alta asistencia de los nifos/as y adolescentes a establecimien-
tos educacionales. Por otro lado, la condicion ocupacional de
inactividad de practicamente la totalidad de los/as residentes
mayores de edad esta relacionada a su situacion de discapaci-
dad, independiente de la severidad de ésta, lo que dificulta se-
riamente su avance en autonomia mediante su ingreso al mundo
del trabajo. El hecho de que en la mayoria de los/as resientes no
participen de iniciativas de formacion para el mundo del trabajo
refuerza esta realidad.

La realidad de exclusion de las personas institucionalizadas en
situacion de discapacidad tanto adultos como nifios/as y adoles-
centes se reafirma si se considera que el motivo de ingreso a las
residencias esta gatillado principalmente por 6rdenes de un tri-
bunal, debido a que fueron victimas de vulneracion de sus dere-
chos y su estancia en estos establecimientos esta marcada por el
posterior abandono de sus familias, especialmente en el caso de
las personas adultas. De la misma manera, las caracteristicas de
la realidad de institucionalizacion de las personas en situacion
de discapacidad como un espacio de exclusion, generan mermas
en aspectos de su vida donde, si bien se realizan acciones orien-
tadas a su bienestar general con una intencion de respeto a sus
derechos, la inclusion social de los/as residentes es precisamente
el ambito que se ve mas afectado.

Finalmente el mismo régimen de institucionalizacion, a pesar
de realizar una labor importante desde el ambito médico y de la
rehabilitacion, mantiene en su funcionamiento caracteristicas y
logicas que, en primer lugar, separan a las personas en situacion
de discapacidad del resto de la sociedad. En segundo lugar, no
favorecen la participacion de las personas en situacion de disca-
pacidad como miembros de la sociedad a través de la inclusion.
Desde el accionar del Estado, la situacion de exclusion y vulnera-
cion de las personas que residen en instituciones de distinto tipo
ha sido agudizada por dos razones: en primer término los cen-
sos de poblacion y las encuestas nacionales habitualmente no
recolectan ni entregan informacion sobre la poblacion que esta
en viviendas colectivas; y al no ser integradas dentro del marco
poblacional, se acentda su invisibilizacion y exclusion de la po-
blacion general. En segundo término, el caracter cerrado de las
instituciones, en tanto instituciones totales, ha puesto un cerco a
la observancia externa de su operar. Algo de lo que el Estado no
se ha hecho cargo a través de acciones concretas de supervision
y fiscalizacion. Junto a lo anterior, no se han generado iniciativas
que se orienten a abordar y hacerse cargo de la realidad de la
institucionalizacion de personas en situacion de discapacidad. Lo
anterior representa un desafio a la construccion de politicas pa-
blicas en esta materia. La recomendacion es a reflexionar con los
elementos que nos entrega el enfoque de derechos y los manda-
tos que se le imponen al Estado para su cumplimiento.
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Glosario de términos

Capacidad: es un concepto que refiere al maximo nivel posible de funcionamiento que puede alcanzar una
persona en un momento dado, en alguno de los dominios incluidos en actividad y participacion, considerando
estrictamente sus condiciones de salud. La capacidad se mide en un entorno uniforme o normalizado, reflejando
las capacidades del individuo ajustadas en funcion del ambiente. Las capacidades son las aptitudes inherentes
de los individuos para realizar actividades derivadas estrictamente de su estado de salud, sin considerar ninguna
ayuda técnica o humana. En el estudio se trabajo detectando la auto-percepcion de los individuos sobre su po-
tencialidad para realizar actividades derivadas de su condicion de salud, las cuales se traducen en dificultades
para desarrollar su vida en dominios determinados de la realidad.

Desempeiio: es lo que los/as individuos/as hacen en su ambiente/entorno real. De esta forma, conlleva el as-
pecto de la participacion de las personas en situaciones vitales. El contexto/entorno actual también se describe
utilizando el componente de factores ambientales. Las preguntas de desempeiio hicieron referencia a los tipos
de problemas que la poblacion residente podria experimentar en su vida. Para responder cada pregunta, los in-
formantes debieron considerar todos los dispositivos o ayudas que les permiten desarrollar dicha actividad, asi
como ayudas técnicas, apoyo de terceros y/o medicamentos.

Persona en situacion de discapacidad (PeSD): se considera como “persona en situacion de discapacidad” a
todo/a aquél/aquella que en relacion a sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al
interactuar con diversas barreras contextuales, actitudinales y ambientales, presentan restricciones en su par-
ticipacion plenay activa en la sociedad.

Porcentaje de personas en situacion de discapacidad: es el porcentaje de la poblacion de 18 afios y mas que
presenta dificultad severa en el indice de capacidad sobre el total de poblacion de 18 afios y mas.

Personas sin situacion de discapacidad: persona sin situacion de discapacidad es aquél/aquella que, en rela-
cion a sus condiciones de salud fisica, psiquica, intelectual, sensorial u otras, al interactuar con diversas barreras
contextuales, actitudinales y ambientales, no tiene ni presenta restricciones en su participacion plena y activa
en la sociedad, lo cual no significa que no tenga dificultades en capacidad.

Porcentaje de personas sin situacion de discapacidad (PSSD): porcentaje de la poblacion de 18 afios y mas
que representa ninguna dificultad, dificultad leva o dificultad moderada en el indice de capacidad sobre el total
de poblacion de 18 afios y mas.

Ocupados: personas que durante el periodo de referencia de la encuesta (semana pasada) trabajaron a lo menos
una hora en una actividad productiva (sin considerar los quehaceres del hogar) por una remuneracion en dinero
0 especies, o que trabajaron en una actividad informal u ocasional, o que estuvieron temporalmente ausentes de
su trabajo (licencia, vacaciones, etc.).



Desocupados: personas que durante el periodo de referencia de la encuesta (semana pasada) no trabajaron y
que en las cuatro semanas anteriores a la encuesta buscaron trabajo remunerado o realizaron alguna gestion
para iniciar una actividad por cuenta propia (negocio o empresa).

Inactivos: personas que durante la semana pasada no trabajaron y que en las cuatro semanas anteriores a la
encuesta no buscaron trabajo remunerado y no realizaron gestiones para iniciar una actividad por cuenta propia
(negocio o empresa).

Persona institucionalizada: residente (persona institucionalizada), persona que vive habitualmente (la mayor
parte del afio, o0 sea minimo seis meses y un dia del afo, o planea vivir los proximos doce meses o la mayor parte
de los proximos doce meses) en una institucion, especificamente en una residencia habilitada.

Persona en situacion de dependencia funcional: persona que por razones ligadas a la falta o la pérdida de
autonomia fisica, psiquica o intelectual tienen necesidad de asistencia y/o ayudas importantes a fin de realizar
los actos corrientes de la vida diaria.

Ayudas técnicas: son los dispositivos de ayuda o facilitadores que requieren las personas en situacion de dis-
capacidad para poder desplazarse por el entorno y/o su autocuidado.

Ultimo nivel educacional alcanzado: se considera el Gltimo nivel educacional aprobado formalmente en una
institucion educacional.

Educacion diferencial: tipo de educacion orientada a personas en situacion de discapacidad que por tener dife-
rencias sensoriales, fisicas o cognitivas requieren de un tipo de educacion ajustada a sus necesidades.

Vulneracion de derechos (en relacion a motivo de institucionalizacion): personas que se encuentran al cui-
dado de una institucion pablica o privada de abrigo en virtud de una decision judicial dentro de un proceso de
proteccion de derechos.

Atencion ambulatoria de salud: la cantidad de ocasiones en las que el paciente ha recibido atencion o ha asis-
tido a consultas médicas que no requiera internacion en un hospital o centro de salud, ya sea hospital, clinica,
consultorio o clinica privada.

Atencion de salud con internacion: la cantidad de veces u ocasiones en que un paciente haya necesitado estar
internado en algln centro de salud, hospital o clinica.
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Citas

(1) Para mayor informacion revisar http://www.senadis.gob.cl/pag/306/1570/publicaciones

(2) Sélo se expusieron en el cuadro a las personas pertenecientes al pueblo mapuche y los que no pertenecian a
ningln pueblo, puesto que las categorias con los demas pueblos indigenas no tenian representacion porcentual.
(3) Las personas que no aparecen en este cuadro, son sujetos que estan trabajando pero tienen discapacidad leve.
(4) Este dispositivo no presenta desagregacion por discapacidad en personas de dos a 17 afos, puesto que s6lo
existe una persona en esta categoria.

(5) Para la construccion del indice se utilizo la base de datos de la encuesta individual de residentes para el
estudio de viviendas colectivas “primera fase”. Ademas se siguieron los pasos sefialados en el manual de aplica-
cion de la escala GENCAT de calidad de vida de Miguel Angel Verdugo Alonso del institut Catala d ~assistencia i
Serveis Socials.
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