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INTRODUCCION

Como se senala en el primer foro de Ciudadania por la “Tolerancia y la no
Discriminacién”, efectuada en Santiago de Chile en Marzo de 1995, cuya
carta declara que “Vivimos en un mundo de personas, donde cada persona
es un mundo. Siendo los seres humanos iguales en dignidad y derechos,
reconocemos un mundo con ilimitados modos de ser de cada individuo, con
diferencias étnicas, de religion, de edad, de pensamiento, de género, de
identidad sexual, de procedencia social, de nacionalidad, entre otras”. “Las
caracteristicas propias de cada individuo configuran las sefales particulares
y colectivas que nos distinguen como seres unicos y originales debido a

nuestra naturaleza humana libre”.

El tema de la discapacidad ha estado presente a través de la historia de la

humanidad.

Esta humanidad ha distinguido diversos tipos de grupos humanos, los cuales

presentan sus propias cualidades y deseos.

A través del tiempo las Naciones de todo el mundo han formulado diferentes
politicas sociales, destinadas a los sectores mas vulnerables de la sociedad.
En este sentido, se han considerado prioritarios los grupos de personas con

Discapacidad.

Hacia fines de 1960 las organizaciones de personas con discapacidad que
funcionaban en algunos paises del mundo, empezaron a reformular un nuevo

concepto de la Discapacidad.



En este sentido, estas organizaciones reflejaban la relacién que existe entre
las limitaciones que experimentaban los discapacitados y la poblacion en
general. Esto permiti6 dar realce a lo que significa tener personas con

discapacidad en paises en desarrollo.

“Segun las estimaciones, en algunos paises en desarrollo, el porcentaje de la
poblacion que sufria discapacidades era muy elevado y en su mayor parte,
esas personas eran sumamente pobres”. (Naciones Unidas “Normas

uniformes sobre las igualdades de oportunidades para las PDC; 1987: 7).

En Chile, durante el afio 1990, se presentd en el discurso politico del
gobierno de la Concertacion “El Programa Nacional de Superacion de la
Pobreza” el cual definia los sectores prioritarios para la asignacién de los

Beneficios Sociales.

Uno de estos programas se orientd hacia las personas que presentan algun
grado de discapacidad con el objetivo de superar las condiciones de
marginacion econémica y lograr la plena integracion social y cultural de estos
grupos. Los que se basan en las recomendaciones que formularon los

Organismos Internacionales que se ratificaron en Chile ese afo.

En el afio 1992, Chile incorpora por primera vez en el Censo Nacional de
Poblacion la variable discapacidad, en esta oportunidad solo se considero las

discapacidades moderadas y severas.

Posteriormente, en el afio 1994, se promulga la Ley 19.284 “De la Plena
Integracion Social de las Personas con Discapacidad”. Con esta Ley se crea
el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS). Esta Ley tiene tres
campos de accion, tanto en lo Juridico como en las areas de Intervencion del

Estado: Campo de la Prevencion, Campo de la Rehabilitacion y Campo de



la Equiparacion de las oportunidades, siendo estos tres aspectos los que

fundan la politica nacional.

La Encuesta de Caracterizaciéon Socioecondémica Nacional (CASEN) registro
que existe en Chile un total de 788.509 personas que presentan algun tipo de
discapacidades, es decir, el 5,3% de la poblacion Chilena. En la Region
Metropolitana, existen 253.442 personas con discapacidad, registrandose un

mayor porcentaje de personas con discapacidad habitando zonas rurales.

En este marco, la discapacidad es entendida como un hecho social real, que
afecta a un numero importante de personas, lo que significa que la
discapacidad deja de ser abordada sélo desde un punto de vista existencial y
humanitario o como un tema exclusivo del sector salud y educacion, para ser
considerado como un problema social y de caracter global, que puede
afectar a todas las personas por igual, sin distincion de sexo, edad y

condicidon socioecondmica.

Las discapacidades han estado siendo evaluadas de acuerdo a modelos
médicos internacionales, desde hace muchos afos, labor que en Chile
desempefia la Comision de Medicina Preventiva e Invalidez de Salud
(COMPIN)

Ahora bien, dentro de las discapacidades, la que presenta mayor numero de
enfermedades y sindromes altamente complejos es la DISCAPACIDAD
MENTAL.

La Deficiencia Mental o Discapacidad Intelectual, es un trastorno permanente
de las personas, el cual se traduce en un déficit en todas o alguna de las
funciones intelectuales que conduce a una actitud frente a los problemas y
situaciones de la vida que dificultan un buen rendimiento, un trabajo util o

una adecuada adaptacion familiar y social.



La Discapacidad Mental, se caracteriza por que es un estado donde la
funcién intelectual es sub-normal, es decir, menor a 70, el cual se origina en
el primer periodo de desarrollo de las personas, vale decir, entre 0 y 18 afios

y que se acompafia por el entorpecimiento de su conducta en la adaptacion.

Tomando en consideracion los datos entregados anteriormente, los sujetos
del presente estudio, son los grupos familiares que poseen a lo menos un
hijo que presenta Discapacidad Mental; Leve, Moderada o Severa,
especialmente aquellos hijos que asisten a la Escuela Especial Tamarugal,

Comuna de Lo Espejo.

El propdsito que guia la presente investigacion en el ambito del Trabajo
Social, es explorar y describir, las caracteristicas de los grupos familiares que

tienen a lo menos un hijo con Discapacidad Mental.

El presente informe es wuna invitacion a descubrir la experiencia
enriquecedora que ha significado realizar esta investigacion con familias de
escasos recursos y que tienen hijos “Discapacitados Mentales”, lo que sera
un aporte tedrico y practico para la Escuela Tamarugal y un acercamiento a

la realidad de estas familias.

Finalmente, esta investigacion procurara constituir una fuente de informacién

para futuras acciones en la misma direccion o relacionadas con el tema.



PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Si se considera que normalmente el nacimiento de un hijo suscita en los
padres y en toda la familia, una serie de expectativas relacionadas con las
caracteristicas de un nuevo ser, al que se imagina siempre portador de las
mejores cualidades de ambos progenitores y dentro de los canones de
normalidad y de salud. Es posible suponer, que si el hijo o hija tan esperada
llega presentando algun tipo de discapacidad, la familia puede experimentar
una serie de incertidumbres, miedo, sentido de pérdida o desconocimiento,

por el nifo o nifia sofado(a) que no llego.

Las reacciones de las familias varian dependiendo de las circunstancias
particulares, que aunque difieren segun el tipo de familias y caracteristicas

de sus miembros, requeriran de un proceso de adaptaciéon muy largo.

La Discapacidad Mental es una discapacidad que afecta las funciones
cognitivas, sociales y motoras de las personas que la padecen, dependiendo

del grado de profundidad que esta tenga, es decir, leve, moderada o severa.

Segun la CASEN 2000, la discapacidad se distribuye de manera
heterogénea entre los hombres y mujeres, siendo mas frecuente entre los

hombres la Discapacidad Mental, fisica, para oir y hablar.

Ante la situacidén descrita y con el propésito de comprender los significados
Psicosociales que surgen al interior de la familia que presentan integrantes

con Discapacidad Mental, cabe entonces preguntarse:

¢ Qué sucede al interior de la familia, cuando algun integrante presenta

Discapacidad Mental?
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¢, Cual es la estructura y composiciéon de estas familias?

¢, Qué tipo de dinamica familiar se da al interior de estas familias?

¢ Qué caracteristicas socioeconémicas y habitacionales presentan las

familias con hijos Discapacitados Mentales?

¢, Cuales son las principales dificultades que deben enfrentar las familias con

hijos Discapacitados Mentales?

¢, Cuentan con redes de apoyo familiar?

Cabe hacer presente, que este estudio intentara dar respuesta a aquellas
preguntas que dicen relacion con las reacciones e implicancias que tienen
para una familia de escasos recursos, que se ve enfrentada al hecho de
encontrarse con uno o mas integrantes que presentan Discapacidad Mental.
OBJETIVOS

OBJETIVO GENERAL 1

Describir la composicion y estructura de las familias con hijos Deficientes
Mentales que asisten a la Escuela Especial “Tamarugal’, Comuna de Lo
Espejo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Determinar la ubicacion geografica de los grupos familiares

e Establecer el tamafo de las familias y numero de hijos

11



e |dentificar la tipologia de los hogares, tales como: jefatura de hogar,

estado civil de los padres, etc.

OBJETIVO GENERAL 2

Determinar el perfil socioeconémico de las familias con hijos que asisten a la

Escuela Especial “Tamarugal”’, Comuna de Lo Espejo.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Precisar las caracteristicas generales del Grupo familiar, tales como:

Sexo, Edad, nivel de instruccién.

¢ |dentificar la situacion laboral que presentan los(as) Jefes(as) de Hogar.

e Establecer el rango de ingreso, su distribucion y la relacidén de pobreza de

las familias.

e |dentificar las caracteristicas de las viviendas y las condiciones de

habitabilidad de las familias.

OBJETIVO GENERAL 3
Describir las reacciones frente a la llegada de algun miembro que presenta

Discapacidad Mental de las familias de la Escuela Especial “Tamarugal’,

Comuna de Lo Espejo.

12



OBJETIVOS ESPECIFICOS

¢ Identificar los procesos por los cuales atraviesan las familias que tienen

hijos Discapacitados Mentales.

e Determinar los efectos que se producen al interior de la familia con la

llegada de un integrante diferente.

e Precisar el tipo de relaciones interpersonales que ser producen al interior

del nucleo familiar.

¢ |dentificar las redes sociales de apoyo con que cuentan las familias.

VARIABLES DE INVESTIGACION

A la luz de los objetivos precedentemente indicados en esta investigacion, se

ha podido concluir que las variables que se encuentran presentes son:

a
b
c
d

Discapacidad Mental
Composicion y Estructura Familiar

Nivel Socioecondmico

)
)
)
)

Dinamica Familiar

13



JUSTIFICACION

El Gobierno Chileno a partir de 1990, incorporo el concepto “Grupos
Vulnerables” de la poblacién y los definio6 como prioritarios de las Politicas
Sociales, incluyendo entre ellos a las “Personas con Discapacidad”. Sin
embargo esto, aun las Politicas sociales existentes para atender y dar
satisfaccion a las demandas de las personas discapacitadas se hacen

insuficientes.

De acuerdo a la Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.), entre el 7,5 y el
10% de la Poblacion Mundial tiene algun grado de discapacidad, la que
puede ser de origen fisico, sensorial 0 mental. Esta discapacidad va desde
un grado leve que no impide el normal desenvolvimiento de las personas,
pero también puede llegar a extremos de postracion y dependencia muy

graves.

Después de un proceso amplio de investigacién, en torno al tema de la
Discapacidad Mental, se pudo constatar por parte de la investigadora que en
el campo de las Discapacidades psiquicas 0 mentales, existe una amplia
gama de definiciones, ya que muchos autores plantean términos diferentes
para referirse a un mismo tipo de personas. (i.e. retraso secundario o retraso
mental no organico, retraso mental cultural-familiar, etc... Burack, 1990).
Esta variedad en las definiciones hace muy dificil entender de que grupo de

personas con deficiencia mental se esta hablando.

Lo anterior permite apreciar que existe un numero importante de Deficiencias
Mentales, lo cual se traduce en desconocimiento y prejuicios que dicen

relaciéon con el tema.
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Del total de personas con Discapacidad en Chile, el 26% de la poblacion vive
en situacién de pobreza (CASEN 2000). Estos datos permiten apreciar que
existen un numero importante de personas con deficiencia mental que viven
junto a sus familias y que sufren diferentes tipos de discriminaciones que van
desde lo fisico a lo psiquico. Familias que frecuentemente viven en
condiciones de desventaja sobre todo, si existe la barrera de lo econdmico,
como es el caso de los familias con hijos Deficientes Mentales que asisten a

la Escuela Especial “Tamarugal”’, Comuna de Lo Espejo.

A la luz de la experiencia recogida en esta investigacion, lo cual ha permitido
dar cuenta que esta tematica especifica no ha sido abordada en detalle al
interior del Trabajo Social en la comuna de Lo Espejo, lo que ha motivado la
realizacion de este estudio, orientado especificamente a la Escuela Especial
“Tamarugal”, la cual se encuentra ubicada en un sector popular de la Region
Metropolitana, establecimiento que carece de informacion relativa a la
tipificacion de las familias de sus alumnos. El Trabajo Social podra entregar
un estudio que permita identificar cual es la implicancia que tiene para las
familias tener uno o mas integrantes con Discapacidad Mental, en el ambito

emocional, econdmico y social.

Esta tematica de investigacion desea descubrir como se vive la Discapacidad
Mental en los hogares de una comuna popular. En tal sentido el Trabajo
Social, debe conocer en forma previa la realidad que presentan este grupo

de personas y cual es el impacto que esto tiene en las familias.

El aporte Tedrico de la presente investigacion, es entregar el perfil
Psicosocial de las familias con hijos Discapacitados Mentales que asisten a
la Escuela “Tamarugal”, con el fin de contribuir en forma seria y documentada

con los antecedentes socioecondmicos necesarios para que sean el

15



comienzo de un camino ya trazado para futuras investigaciones en torno al

tema.

En relacién a las Implicancias Practicas que tuvo la presente investigacion,
fue obtener una variada gama de informacion que permitird a la Escuela
Especial “Tamarugal” contar con un abanico de posibilidades, tanto para los
docentes, profesionales y futuros investigadores del tema, mirado desde la
perspectiva del Trabajo Social en torno a las diferentes areas de estructuras,
niveles sociales, econdmicos, educacionales, laborales entre otras, de las
familias de este Centro Educacional, lo cual permitira favorecer el
planteamiento de la metodologia a utilizar en las diferentes areas tematicas a

trabajar.

La “Relevancia Social’, a la cual se puede hacer mencion, esta dada en la
posibilidad que tendra la Escuela Especial “Tamarugal” y la comunidad en
general de contar con un estudio serio y responsable que permita
dimensionar las caracteristicas socioecondmicas de estas familias, cuyos
hijos presentan Discapacidad Mental y cuales son las implicancias que ha
tenido y tiene esta enfermedad al interior del nucleo familiar. Este estudio
sera la primera mirada en forma integral con el cual contara la Escuela
Tamarugal, para comprender la “Deficiencia Mental” mirada desde la

perspectiva familiar.

La tematica de las familias con hijos Deficientes Mentales, no ha sido
abordada en forma exhaustiva en la comuna de Lo Espejo por el Trabajo
Social. En este sentido, la presente investigacién permitird ser un aporte
tedrico y practico en torno al tema, para la Escuela Especial “Tamarugal’. El
Trabajo Social, es una de las profesiones de mas amplio margen de
alternativas de intervencion, esta diversidad se ha dado histéricamente por

su definicion a lo que genéricamente se puede entender como problemas

16



sociales en el cual se encuentra definida también la Discapacidad Mental a
nivel mundial, en esto entonces, el Trabajo Social no puede quedar ausente
para proponer estrategias de intervencion con el objetivo de no contradecirse
con su objetivo central, que es velar por los derechos y la integridad fisica y
mental de todas las personas, por sobre todo si estos se encuentran en

situacion de vulnerabilidad.

Finalmente, se puede indicar que Ila presente investigacion es
completamente viable, ya que se dispone de todos los recursos necesarios

para llevarla a efecto.

ESTRATEGIA METODOLOGICA

La presente investigacion se define como un estudio Exploratorio, su disefio
es No Experimental “...Lo que hacemos en la investigaciéon no
experimental es observar fendGmenos tal y como se dan en su contexto
natural, para después analizarlos. La investigacion no experimental es
cualquier investigacién en la que resulta imposible manipular las
variables o asignar aleatoriamente a los sujetos o a las condiciones. De
hecho, no hay condiciones o estimulos a los cuales se expongan los
sujetos de estudio. Los sujetos son observados en su ambiente natural,
en su realidad...” (Hernandez y otros, 1985:189). El nivel de la
investigacion sera Descriptiva, ya que se observara el fenbmeno en su
contexto natural y con relacion a la dimension temporal del estudio, se ha
considerado adecuado que su disefio sea Transeccional, cuyo propdésito es:
v ...describir variables y analizar su incidencia e interrelacion en un
momento dado... ” (Op. Cit.: 191-192).

17



El Enfoque Metodoldgico, estara dado por los objetivos planteados en la
presente investigacién, para lo cual se ha considerado pertinente que se
sustente en la Corriente Positivista, la cual surgié en el siglo XIX como una
reaccion ante el empirismo el cual se dedicaba a recoger datos sin introducir
los conocimientos mas alla del campo de la observacion. El aporte mas
importante del positivismo es la induccidn probabilistica, para lo cual la
estadistica dispone de los instrumentos cuantitativos para aceptar a rechazar

en forma segura una determinada hipotesis o variable.

El enfoque de esta investigacion sera Cuantitativo, ya que este enfoque
permite la asociacién o relacidén entre variables, la cual trata de determinar la
fuerza de dicha asociacion o correlacidén entre variables, la generalizacion y
objetivacién de los resultados a través de una muestra para hacer inferencias
a una determinada poblacion de la cual procede la muestra total. “La
cuantificacion incrementa y facilita la comprension del Universo que nos
rodea” y ya mucho antes de los positivistas l6gicos o monopositivistas Galileo
Galilei afirmaba en este sentido “mide lo que sea medible y haz medible lo

que no lo sea”. (www.investigacioncuantitativa.com)

a) El Universo del estudio esta conformado por 90 Grupos Familiares, que
tienen uno o mas hijos con Deficiencia Mental y que se encuentran
matriculados y asistiendo a clases en forma regular durante el afio 2004 a

la Escuela Especial “Tamarugal” de la Comuna de Lo Espejo.

b) La muestra es del tipo “Probabilistica Simple”, es decir, que todas las
familias tienen la misma probabilidad de ser elegidas. En este sentido, el
proceso de seleccidn aleatoria empleado fue el de “Témbola” para lo cual
se enumero todos los elementos muestrales que conformaron el Universo
del 1 al 90 y posteriormente se sortearon al azar los que formaron la

muestra final.
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La Unidad de estudio estuvo compuesta por 45 grupos familiares que
integran la muestra, cuyos hijos presentan Discapacidad Mental leve,
moderada o severa, diagnostico que se les dio a conocer a la familia al
momento de nacer o durante el periodo Pre-escolar y cuyas edades fluctuan
entre los 2 y los 24 anos de edad y que para el ano 2004 se encuentran
asistiendo a clases en la Escuela Especial “Tamarugal” de la Comuna de Lo

Espejo.

El método que se utilizo en este estudio fue la Encuesta Social, ya que es
dentro de las Ciencias Sociales la de mayor uso y por sobre todo en el
Trabajo Social ya que permite aplicar técnicas especificas con el objetivo de

recoger, procesar y analizar los datos obtenidos de un grupo determinado.

El instrumento aplicado en esta investigacion, fue el “Cuestionario” el cual
presento preguntas cerradas, esto permitid tener un encuentro cara a cara
con cada una de las familias involucradas en el estudio de esta manera se
obtuvo la visidén de las perspectivas que tienen los informantes sobre sus
vidas, ordenando de forma sistematica los antecedentes sobre las variables

que se plantearon en el presente estudio.

Este cuestionario, se aplicé a partir de las variables que se desprendieron en
una primera etapa del estudio, respecto a ciertas tematicas y subtematicas
que se manifestaron en los objetivos tanto Generales como Especificos, de
tal forma que esta técnica utilizada permiti6 la interaccion entre la

investigadora y los sujetos de estudio.

El cuestionario se aplico a 45 familias objeto de estudio, a través de una
visita domiciliaria realizada a cada hogar en forma espontanea y sin previo
aviso, con el objetivo de no alterar el normal comportamiento de las personas

que componen cada grupo familiar.

19



El Pretest o prueba de cuestionario, se realiz6 a 5 familias que no fueron
seleccionadas en la muestra probabilistica del presente estudio y que
presentan las mismas caracteristicas de las familias que conforman la

presente investigacion.

El “Margen de error” se aplicé segun la muestra a 45 familias de la Escuela
Basica Especial Tamarugal, lo que representa un 50% del universo, teniendo
un margen de error calculado de 5,7684% con un grado de confiabilidad de

un 99%, determinado por el Programa Stat.

Finalmente la aplicacion del instrumento se llevo a efecto durante los meses
de Septiembre a Noviembre del afio 2004, lo cual determino que este fuera
un estudio transeccional. Para el analisis de la informacién recogida en esta

investigacion se utilizé el Método Estadistico.

20



I PARTE

DEFICIENCIA MENTAL Y DISCAPACIDAD

CAPITULO 1
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ANTECEDENTES GENERALES DE LA DISCAPACIDAD MENTAL

No importa el status social que tenga la familia, la llegada de un hijo que
presenta Discapacidad Mental, es y sera siempre un hecho traumatico que
estremece los cimientos familiares mas sdlidos. La llegada de este nuevo
integrante de la familia, que presenta caracteristicas “Especiales” crea
sentimientos encontrados, angustias, desesperacion, rechazo, culpas en fin
una serie de actitudes y reacciones que no logran explicar el ;Qué pasé?,

¢ Por qué este hijo(a) es diferente?.

En este sentido se ha buscado en forma constante una adecuada
terminologia que defina la situacion de la Discapacidad Mental de manera lo

mas exacta posible, que no implique juicios de valor para las personas.

La busqueda de nuevas definiciones se entrelaza con las transformaciones
sociales y culturales con que ha sido enfrentado el tema de la discapacidad y
la Deficiencia Mental, las cuales se trasladan desde un enfoque médico hacia
un problema Social. Por esto, la terminologia ha debido adecuarse a dichos

cambios.

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.), aprobdé una
clasificacion interna respecto a las enfermedades, las que siendo de origen

congénito o adquirido, se puede diferenciar como sigue:

a) La exteriorizacién de la enfermedad, que se denomina “Deficiencia”,
por ejemplo, la “Deficiencia Mental” del lenguaje y sensorial, etc.

b) La objetivacion de la enfermedad, se que denomina “Discapacidad”, o
sea, la disfuncion que la diferencia provoca en la persona, por

ejemplo: Discapacitados de la conducta o de la comunicacion.
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c) La “Minusvalia”, se define como la desventaja social que provoca la
discapacidad, si es que la persona no logra la equiparacion de
oportunidades en el medio, como por ejemplo: Minusvalia de

Independencia Fisica, ocupacional, etc.

El dolor es una experiencia, una realidad que hoy en dia, es muy poco
comprendida. Esta sociedad no nos prepara para las frustraciones, sino, para
el existismo, la gente tiene panico que no le resulten las cosas, tiene miedo

de sufrir.

Cuando una familia tiene un hijo con problemas, empiezan a replantearse la
vida, es decir, cuanto deberan invertr en médicos, medicamentos,
transportes, educacion especial, etc. pero nunca se plantean como familia,

porque este hijo ha caido en este dolor tan profundo.

El sentido del hombre no es sufrir por sufrir, sino ser capaz de ser valiente
para aceptar a los otros tal y como son, para darse y jugarsela por el otro,
muchas veces para la familia de un Discapacitado Mental, existen momentos
de incomprension, pero el sentido de la vida no es centrarse en si mismo,
sino este sentido por la vida debe estar en relacion con los otros. La familia
en la mayoria de los casos se sobrepone a este dolor y crea fuerzas de
infortunio y comienza a replantearse esta nueva etapa de la vida que

comenzaran a enfrentar.

1.1 EVOLUCION HISTORICA, ANTECEDENTES INTERNACIONALES Y
NACIONALES
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A lo largo de la historia, la Discapacidad Mental se ha enfrentado de diversos
modos. En la Edad Media se recluyé a las personas con Discapacidad
Mental en hospitales y conventos. Eran consideradas como productos del
demonio o espiritus maléficos, incluso a algunas personas Discapacitadas

Mentales fueron llevadas a la hoguera acusadas de posesion demoniaca.

Durante los primeros tiempos del Imperio Romano, el “Pater Familia”, duefio

de los suyos, estaba autorizado para quitar la vida a un hijo anormal.

En los pueblos de sentimientos religiosos, como los Hebreos, los enfermos y
lisiados eran atendidos por la comunidad, vivian con sus familias y en
contacto con el resto de la comunidad en espacios publicos y aunque siendo
aceptados, se les mantuvo excluidos y con una doble marginacién organico-

funcional y social.

El advenimiento del Cristianismo trajo consigo la nocién y obligacion de
“‘Caridad”. Para aquellos que no podian estar en las calles recibiendo
limosnas, se crearon los primeros Asilos, la primera “Alms Houses” lugares
en que estas personas “Diferentes” podian encontrar alimento y asilo. En
Francia en el siglo XVIIlI con la creacion de la ciudadela “Quincevingt” se
segrega a las personas consideradas “Anormales” de la comunidad, estas
eran encerradas junto a sus familias donde vivian, trabajaban y cumplian
todos los actos de su vida. (Ander-Egg, E.; 1994: 45)

El surgimiento de los Estados Modernos, en los siglos XV y XVI, unidos a la

idea del Alto Renacimiento, introducen la meta del ordenamiento racional y
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administrativo que afecta a todos los subditos “atipicos” como es el caso de

los pobres y los discapacitados.

En los siglos XVIII y XIX queda demarcada la frontera entre lo normal y lo
patolégico. Aparece el espacio hospitalario, donde los sujetos pasan a ser

pacientes de asistencia médica.

En 1800 aproximadamente, se inicia la época de las instituciones acorde con
la ideologia predominante que consideraba que habia personas con
necesidades especiales, que precisaban del esfuerzo de los profesionales de

la educacion.

En el periodo 1800-1900 ya existian Escuelas Especiales para ciegos vy
sordos, aunque en general para otro tipo de discapacidad, las instituciones

no estaban especializadas.

A comienzos del siglo pasado y producto de la difusién de la escolarizacion
en la poblacion, se manifiesta la necesidad de educar a los nifos que
presentaban dificultades intelectuales en su aprendizaje y surgen asi las

Escuelas Especiales.

1.2 LA DISCAPACIDAD MENTAL, DEFINICION Y SU CONCEPCION
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El “don” de la comunicacion verbal es unico en los seres humanos y por lo
tanto, lo ubica asi en la cuspide de la escala filogenética y lo diferencia del

animal que no cuenta con la palabra.

A pesar que la discapacidad ha sido reconocida en los escritos del hombre
desde hace mas de 2.500 anos, no se han desarrollado aun definiciones
reconocidas universalmente. La Discapacidad Mental, haciendo caso omiso
de su causa o forma, esta determinada principalmente sobre la base de los
niveles socio-culturales de una sociedad dada. La Deficiencia Mental es a
menudo un fendmeno determinado y relativo a niveles sociales y locales, de
los cuales dependen los postulados educativos, las ambiciones vocacionales
y las expectativas que tengan las familias sobre ellos. (Castanedo C.; 1999:
37)

Se considera que las personas Discapacitadas Mentales, son aquellos nifios,
adolescentes y adultos que, como resultado de una inteligencia poco
desarrollada, estan paralizados significativamente en cuanto a su habilidad
para aprender, retener y adaptarse a las exigencias impuestas por la

sociedad.

La Deficiencia Mental, se refiere a una condicién de discapacidad intelectual
que hace que el individuo no se desempefie en el nivel de adaptacion
requerido o aceptado dentro de su medio socio-cultural. La Discapacidad
Mental, es un estado de desarrollo incompleto, de tal calidad que el individuo
es incapaz de adaptarse totalmente al medio ambiente normal de sus

semejantes, esto no le permite vivir completamente en forma independiente.

Desde la mirada psicolégica, la Discapacidad Mental representa una
condicion de lento desarrollo, detencion, deficiencia o deterioro, que siendo

grave y permanente, se origina a temprana edad y siempre afecta a la
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inteligencia, el juicio, el razonamiento, la comprension y la capacidad para la
adaptacién social y econémica. El déficit intelectual es un rasgo basico y

constante.

La Discapacidad Mental (Doll 1941) es un estado de incompetencia social
que se origina en la madurez o muy probablemente en la maduracidn que
resulta de una detencion en el desarrollo mental de origen genético o

adquirido, es esencialmente incurable.

La definicion de Doll incluye seis criterios que él considera esenciales para
llegar al concepto de deficiencia: Incompetencia social, debido a su
subnormalidad mental, la cual se ha detenido en el desarrollo, que se
produce en la madurez y que siendo de origen funcional es esencialmente

incurable y que se extiende a todo el ciclo vital.

En Rusia la Deficiencia Mental, la definen no solamente en términos de

caracteristicas, sino también de causas:

“Los nifios Deficientes Mentales.. han sufrido una afeccion
cerebral severa en la etapa infrauterina o en su temprana edad
y esto ha perturbado en el desarrollo normal del cerebro y ha
producido serias anomalias en el desarrollo mental.. Su
consecuencia es un desarrollo anormal de la funcion cerebral.
El nifio mentalmente deficiente es distinguido claramente del
normal por el escaso nivel de ideas que él puede comprender y
por el cardcter limitado de su percepcion de la realidad"”.

(Luria; 1962: 15)
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Por lo tanto, para la psicologia Soviética la Deficiencia Mental depende de
que exista lesion cerebral. El autor también describe la aproximacion a la
Deficiencia Mental, en paises como Gran Bretafia y EE.UU., en los siguientes

términos:

"Para separar este grupo de nifilos (los mentalmente
deficientes) en los paises capitalistas, todos los nifios entre 10
y 11 afios de edad pasan breves pruebas psicoldgicas de
habilidad intelectual. Consiste en una serie de pruebas que
requieren sagacidad y conocimientos generales. Los nifios que
salen bien en estas pruebas, son ubicados en clase "A", donde
los alumnos siguen un programa avanzado, y mds tarde ingresan
a un tipo de escuela superior. El segundo grupo, situado en la
media del test, es ubicado en clase "B" y los del tercer grupo
que obtienen una puntuacién mds baja, son tratados como nifios
que tienen una habilidad inferior y ubicados en la clase "C". Los
alumnos de este dltimo grupo son considerados incapaces de
recibir una educacién completa, son enviados a un tipo de
escuela inferior y cuando terminan, no pueden progresar mds y
quedan como obreros no calificados. Estd perfectamente claro
que este sistema de seleccién de nifios, aunque sean estos de
nivel intelectual inferior, conlleva abiertamente al prejuicio

clasista” (Ibid.: 15)
En la actualidad no existe una técnica conocida para evaluar directamente la
inteligencia o el potencial intelectual. Por ejemplo, no se pueden contar la

neuronas de un individuo y decidir a partir de dicho recuento si este es
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deficiente, normal o genio. En su lugar se debe confiar en los recursos de
evaluacion que consideren una muestra del comportamiento indicador del

funcionamiento intelectual.

Para Jane Mercer (1973) la Deficiencia Mental es una condicion adquirida
dentro del “sistema social’. Los nifios de minorias culturales que no se
adaptan a las normas sociales de la clase media son diagnosticados como

Deficientes Mentales Ligeros (D.M.L.).

Una ésmosis conductista-socioldgica es la definicion de Marc Gold (1980):
Deficiencia Mental es una incapacidad de la sociedad y el sistema educativo
y no una deficiencia de la persona. Este enfoque se reconoce como

“Responsabilidad Social”.

Deficiencia Mental fue el término generalmente mas utilizado por la
Asociacion Americana de Deficiencia Mental (A.A.D.M.) hasta el afio 1987.
Este concepto incluye todos los grados y formas de deficiencia. Sin embargo,
la O.M.S. en 1954, recomendd el uso del término genético de subnormal,
haciendo ademas una distincion entre Retraso Mental y Deficiencia Mental,
dejando el término “Retraso” reservado a aquellos individuos cuyo
desempefo académico y social es significativamente inferior de lo que se
espera de ellos en cuanto a sus capacidades intelectuales. Siendo las
“Deficiencias” aquellas condiciones en las cuales las capacidades mentales
estan disminuidas como resultado de causas patoldgicas (intrinsecas o
endégenas), oponiéndose esta deficiencia a las causas del medio ambiente
que pueden conducir al “Retraso Mental’. Este tipo de diferencia en la
definicion que distingue entre retraso y deficiencia, aparece con frecuencia

en la literatura médica y psicologica.

29



La Deficiencia Mental es uno de los problemas mas comunes y complejos

que existen en la sociedad.

En Chile, en el aino 1992, el Instituto Nacional de Estadisticas (I.N.E.)
incorporo por primera vez la variable discapacidad en el Censo Nacional de
poblacion, las cuales solo midieron discapacidades moderadas y severas, |0
que arrojo que 1.400.000 chilenos presentaban discapacidad Mental o

psiquica, fisico o sensorial.

En el ano 1994, se promulgo la Ley 19.284 “De la plena integracion social de
las personas con discapacidad”, con esta Ley se crea el “Fondo Nacional de
la Discapacidad” (FONADIS).

Por su parte el Ministerio de Planificaciéon y cooperaciéon (MIDEPLAN) a
través de la unidad de la Discapacidad, ha trabajado en innumerables
proyectos que fortalecen la discapacidad, se credé el CONADIS (Comisién
Nacional de la Discapacidad) de la cual emanaron el anteproyecto de Ley y

las Politicas Nacionales.

En el ano 1997, se efectuaron modificaciones a la encuesta CASEN con

respecto al tema de la discapacidad, realizadas por el MIDEPLAN.

El 7 de Abril de 1990, se publico en el Diario Oficial el Decreto Supremo
Exento N°87 que aprueba los planes y programas de estudio para las
personas con Deficiencia Mental, los cuales son aplicados en las escuelas
especiales declaradas cooperadores de la Funcion Educacional del Estado y
que atiende a escolares con Deficiencia Mental.

El propdsito de la Educacion Publica Chilena, establece brindar servicios
educativos acorde con las caracteristicas de los usuarios y las necesidades

del pais. En este sentido la Educaciéon Especial atendera la Deficiencia
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Mental en grados: Leve o discreta, moderada, severa o grave, con el
proposito de favorecer su desarrollo integral y adecuada interrelacion con su

entorno.

El 8 de Julio de 1991, se promulgo el Decreto Exento N°300, el cual
considera que la educacidon es un proceso permanente y que las personas
con discapacidad deben acceder a los beneficios que otorga una sociedad
moderna, para lo cual es necesario proporcionar igualdad de oportunidades a
la poblacion con necesidades educativas especiales, las cuales permitan el

desarrollo individual y social de las personas con discapacidad.

1.3 DIAGNOSTICO Y PREVALENCIA DE LA DISCAPACIDAD MENTAL

El diagnostico de la Discapacidad Mental se hace considerando las
diferentes partes del Individuo como una totalidad. Este diagnostico integral
implica, entre otros profesionales, al: Médico Cirujano, quien determina el
estado fisico del Deficiente Mental, al Neurélogo, quien ve el estado cerebral,
reflejos, sistema nervioso, al Psicélogo o Psicopedagogo, estos realizan las
evaluaciones de las capacidades académicas, al Cirujano Dental, el cual
evalua su boca, al Oftalmélogo, que se preocupa por la vision y otros
especialistas de laboratorio y radiélogos. Todo este equipo de diagnostico es

el mismo que interviene en el tratamiento del Discapacitado Mental.

Las capacidades intelectuales del Discapacitado Mental se miden por medio
de los llamados tests o pruebas de inteligencia. Estas pruebas de inteligencia
son de dos tipos, “Colectivas” e “Individuales” en su aplicacion. Cuando se
trata de realizar un psicodiagnostico. Los test de Wechsler como el Stanford
Binet son preferidos por su fidelidad y validez estadistica. El primero de los

dos test, el Wechsler, proporciona un cociente intelectual verbal (C.1.V.), un
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C.L.LM. (Manipulativo) y un C.I.G. (Global o General). Estos test a su vez estan
compuestos por seis subtest en el area verbal y otros seis en el area
manipulativa, lo que ofrece un diagnostico diferencial de habilidades o
capacidades del Deficiente Mental en procesos tales como: Digitos,

Comprensién, Semejanzas, Vocabulario, Aritmética, Informacion.

Otras pruebas de inteligencia que sirven de apoyo son las pruebas llamadas
de “papel y lapiz”, las que consisten por lo general en copiar figuras que en
su mayoria son geométricas, teniendo que reproducirlas el sujeto mirando la
muestra presente y otras veces reproduciendo el modelo de memoria. Otras
pruebas miden la motricidad fina y gruesa entre la mas conocida esta el test
Linealn-Osevestki, el cual ofrece un perfil diferencial de las capacidades

psicomotoras del sujeto evaluado.

Entonces, se puede plantear: jPara que sirven estas pruebas psicologicas?,
¢, Cual es su objetivo?, Estas pruebas o test, sirven para detectar el nivel de
la capacidad intelectual del individuo, sus habilidades vasomotoras vy
psicomotoras y sus rasgos de personalidad, también, sirven para elaborar

programas o estrategias de intervencion como terapias remedial correctiva.

Hasta ahora se han podido identificar unas 250 causas que originan la
Discapacidad Mental, lo que corresponde aproximadamente a un 25% de
todos los casos detectados como deficientes, por o que se puede deducir
que existen cerca de 1.000 causas de Discapacidad Mental, esta
Discapacidad Mental es consecuencia de uno o mas factores asociados. De
acuerdo con la clasificacion de la Asociacion Americana de Deficiencia
Mental (Grossman, 1983) la Discapacidad Mental es debida a uno o varios

de los siguientes factores:
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» ENFERMEDADES Y CONDICIONES DEBIDAS A INFECCIONES:
Comprende las infecciones cerebrales prenatales y postnatales, ejemplo: la
rubéola, durante el embarazo. La rubéola afecta del 10 al 15% de todos los
nacimientos, si ésta es contraida por la madre durante los 3 primeros meses
de embarazo. Se puede eliminar esta causa si la madre se vacuna contra la
rubéola antes de quedar embarazada. El descubrimiento de la vacuna contra
la rubéola, en 1962, fue uno de los grandes acontecimientos cientificos del

siglo.

> ENFERMEDADES Y CONDICIONES DEBIDAS A INTOXICACIONES:

Entre ellas se encuentran la leucemia y la encefalopatia.

» ENFERMEDADES DEBIDO A TRAUMAS O AGENTES FISICOS :
El trauma puede resultar de condiciones tales como la asfixia al nacimiento
(anoxia), los danos mecanicos producidos al nacer (férceps) y dafos

postnatales.

> ENFERMEDADES Y CONDICIONES DEBIDAS A TRASTORNOS
HEREDITARIOS EN EL METABOLISMO :
A esta categoria pertenecen el crecimiento o la nutricion, es decir, proteina
del metabolismo y el hipotiroidismo, la fenilcetonuria la cual se transmite
genéticamente: El nifio hereda de sus padres un gen defectuoso que impide
gque nazca con una enzima necesaria para descomponer el aminoacido
fenilalanino, que se encuentra en las proteinas de muchos alimentos
comunes. Si este aminoacido no se descompone, se acumulan sustancias
venenosas en el organismo y produce una lesion permanente en el cerebro.
Si este déficit se detecta a tiempo es posible evitar consecuencias fatales, a
través de la administracion de una dieta especial. Esta enfermedad se
diagnostica tomando una muestra de sangre de la madre al ser dada de alta

de la maternidad, unida a otra muestra que se realiza un mes despues.
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> ENFERMEDADES Y CONDICIONES DEBIDAS A NUEVOS
NACIMIENTOS :

Neoplasma intracraneana, arteriosclerosis.

» ENFERMEDADES Y CONDICIONES PRODUCIDAS POR
CIRCUNSTANCIAS Y PRENATALES :
Desconocidas en su origen, como son los déficit cerebrales congénitos, el

sindrome de down.

» ENFERMEDADES Y CONDICIONES PRODUCIDAS POR CAUSAS
DESCONOCIDAS ACOMPANADAS DE REACCIONES
ESTRUCTURALES MANIFIESTAS :

Aqui se encuentran la degeneracion cerebral y |la arteriosclerosis difusa.

» CAUSAS INCIERTAS O PSICOLOGICAS :

A esta categoria corresponden solamente las reacciones funcionales
manifiestas. Incluye la Deficiencia Mental Cultural-Familiar, las deficiencias
debidas a la privacién del medio ambiente, las deficiencias engendradas por

trastornos emocionales severos de la personalidad.

La incidencia, segun las edades, hace pensar que durante la infancia los
ninos con deficiencia leve o ligera no son muy bien identificados. Las pocas
exigencias que requiere la vida preescolar se encuentran aparentemente,
dentro de las capacidades de casi todos los niflos en esas edades. En
consecuencia, la incidencia de la Deficiencia Mental en nifos entre los 0 y los
6 anos, refleja basicamente la frecuencia en los niveles de Deficiencia Mental
Moderado, Severo y Profundo, en cuanto al funcionamiento intelectual
general inferior al promedio o la media se refiere. El aislamiento social en las

personas con Deficiencia Mental Severa y Profunda es producido por la
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inadaptacién en la conducta, junto a las discapacidades fisicas que son

facilmente observables.

La Deficiencia Mental es uno de los problemas mas comunes y complejos
que existen en la sociedad ¢El no tener en cuenta la totalidad de sus
implicaciones psicosociales y médicas ha impedido el desarrollo de una

definicion aceptada universalmente?

El concepto de la deficiencia hace referencia a variables tan diversas como

causas, tratamientos, edad en que se inicia, educacion y aceptacion social.

En cuanto a la incidencia exacta de la Deficiencia Mental, estd aun no ha
sido determinada, en algunos paises el porcentaje puede llegar hasta un
10%. Mas de 500 enfermedades genéticas se asocian a la Discapacidad
Mental; algunos ejemplos de ellas son la fenilcetonuria, sindrome de Down y
sindrome del Cromosoma “X” Fragil. También se deben incluir algunas

enfermedades como el hipotiroidismo congénito.

Una mujer que consume alcohol o drogas durante su embarazo aumenta la
posibilidad de dar a luz a un hijo con Discapacidad Mental (sindrome
alcohdlico fetal). De igual manera, la mal nutricion de la madre, algunos

contaminantes, también durante esta etapa son factores de riesgo.

El bajo peso de un bebé al momento de nacer, asi como los partos
prematuros o demasiado traumaticos, pueden ocasionar serios danos en el

cerebro del infante.

Algunos problemas después del parto; tales como enfermedades que pueden
terminar en una encefalitis o meningitis, accidentes como golpes en la

cabeza o el estar a punto de ahogarse y la exposicién a toxinas como plomo
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y mercurio, pueden provocar graves e irreparables danos en el cerebro y al

sistema nervioso central.

Los niflos de familias pobres y carentes de estimulacion suelen presentar
retraso mental debido a la mala nutricion, condiciones ambientales nocivas o

cuidado médico inadecuado. (Fonadis, Atrévete; 1999: N°40).

1.4 CARACTERISTICAS BASICAS DE LOS DISCAPACITADOS
MENTALES

Los nifios o personas Discapacitados Mentales no son deficientes por igual
en todas las areas de su desarrollo. No solamente existen diferencias entre
los nifos de la misma categoria, sino, que ademas existen diferencias en el

nifio, en lo que respecta a sus caracteristicas.

Para determinar el grado de discapacidad se compara la edad mental (E.M.)
de estos grupos con la edad mental de los nifios de inteligencia normal,
cuando estos ultimos finalizan el octavo afio basico (aproximadamente 14

afnos).

Cuando se evalua los rendimientos en las funciones mentales, los nifos con
Discapacidad Mental obtienen puntuaciones mas altas en todas las
destrezas que requieren un conocimiento verbal. Por otra parte, cuanto mas
concretas sean las tareas mejor funcionan las personas con Discapacidad
Mental. Donde las limitaciones se ven mas marcadas es en las funciones
verbales, tales como la comprension, la generalizacidon, la asociacion, la
simbolizacién, el juicio, la comparacién y la fluidez de las ideas (Castanedo
C.; 1999: 74).
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Dentro de las principales dificultades que son rasgos caracteristicos de los

discapacitados mentales, se pueden indicar:

LA COMUNICACION Y EL LENGUAJE: Las investigaciones que se
han realizado sobre la incidencia de los déficit del lenguaje en personas que
presentan Discapacidad Mental, se ha encontrado que el lenguaje normal se
presenta solamente en 1/3 de ellos, mientras que esta ausente en 1/6 de los
nifios que hablan (1/3), o sea, el 60%, tienen un lenguaje deficiente. Ademas,
existe correlacion entre el grado de Discapacidad Mental y la incidencia de
los déficits en el lenguaje. Los trastornos del lenguaje mas comunes son, por
este orden, los producidos por los déficit de la voz, los déficits en la

articulacion y la tartamudez.

INTERRELACION SOCIAL.: Los nifos Discapacitados Mentales del
extremo inferior (C.l. 50) sé interrelacionan con los nifios solamente en un
nivel elemental, se encuentran totalmente perdidos en situaciones sociales
complejas. Aunque pueden aprender las costumbres y conductas sociales
basicas. Encuentran dificil de participar en actividades grupales y son
incapaces de comprender la responsabilidad que exige el ser miembros de
un grupo. Son seguidores y no lideres. Los Discapacitados Mentales del
extremo inferior (C.I. 65) pueden participar en una gran cantidad de
situaciones que implican interrelacion social. Aprenden a conformarse a las
costumbres y usos sociales, asi como participar en actividades grupales sin
que estas les planteen gran dificultad. Aunque, en general, son también
seguidores y no lideres. En el extremo opuesto de este grupo, estan los
Discapacitados Mentales del Limite Superior (C.I. 79) pueden desarrollar un
alto grado de interrelacion social, pueden aprender a adaptarse a las
costumbres y usos sociales y pueden participar de actividades grupales sin
gran dificultad. La clase de normalizacion para sus vidas dependera

directamente del tratamiento que reciban.

37



CUIDADO PERSONAL: Los nifos del limite inferior del grupo de
Discapacitados Mentales, con C.l. de 50, pueden aprender, aunque con
dificultad, a realizar por si mismos el cuidado de sus necesidades personales
o higiene, aprender a comer y vestirse solos. El control de esfinter también
se logra, en algunos casos con gran dificultad. Se le pueden ensenar habitos

7y cuidados higiénicos. Son incapaces de retener informacién en su mente.

HABILIDADES MOTRICES: El término habilidades motrices se refiere a
la capacidad del nifio para servirse del control muscular en la manipulacion
de objetos. El nifio en el extremo inferior de la Discapacidad Mental, tiene
dificultades severas para establecer tales controles y movimientos
musculares, especialmente en todo lo relacionado con los musculos finos

(motricidad fina).

AJUSTE VOCACIONAL: Los discapacitados mentales son capaces de
ejecutar un gran numero de trabajos (Agricultura, ganaderia, jardineria, etc.).
Todas las ocupaciones que no sean profesionales estan abiertas a los
Discapacitados Mentales. La insercion laboral de los discapacitados
mentales dependera en gran parte de sus capacidades fisicas,
entrenamiento y la oportunidad que pueda ofrecer la sociedad. Los
Discapacitados Mentales pueden realizar cualquier trabajo que no requiera

un alto grado de entrenamiento académico.

1.5 INTENTOS DE CLASIFICACION DE LA DISCAPACIDAD MENTAL
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Con las clasificaciones de la Discapacidad Mental ocurre lo mismo que con
las definiciones, forman un sin numero interminable que satisface las

necesidades de ciertas disciplinas, servicios o areas de investigacion.

Las personas Deficientes Mentales no forman un grupo homogéneo, mas
bien pertenecen a un grupo heterogéneo que esta inmerso en una gran
variedad de condiciones, siendo diferentes en muchos aspectos unos de
otros en el mismo grupo, lo mismo que son diferente los otros grupos con
discapacidad, por ejemplo, las diferencias de las personas con discapacidad

para el aprendizaje. (Ibid.; 1998: 115)

Con la Deficiencia Mental ocurre como con toda neurosis, ésta es originada
por muchas causas diferentes. Por lo tanto, la importancia no reside en la

causa, sino en el sintoma o la reaccion conductual.

Al no existir una sola causa de Deficiencia Mental, al ser estas causas
multideterminadas, los conceptos modernos de Deficiencia Mental deben
tener en cuenta algo mas que el factor intelectual, se necesita conocer todos
los aspectos de madurez del nifio, incluyendo aquellos que comprenden la
personalidad. Ademas, se deberia profundizar aun mas en la integracién

social del nifio. (Conducta adaptativa)

El funcionamiento intelectual no puede ni debe separarse del funcionamiento
emocional, del desarrollo de la personalidad y del funcionamiento de la
conducta adaptativa. Cada uno de estos elementos no existen como una
entidad separada, sino que forman parte de un todo que es la persona. Lo
que significa que se deberia evaluar a la persona deficiente considerando
todas sus dimensiones. Para comprender su conducta habria que disponer
de su amnamesis, su relacion con la gente y la integracion (o desintegracion)

que presenta su comportamiento.
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Se debe poner especial atencidon a los principios del desarrollo de la
personalidad, centrandose en las diferencias y semejanzas que existen entre
las personas con o sin Deficiencia Mental. Se deberia observar como
funciona en el hogar, en la escuela y en la sociedad, interpretando después
estos datos. En resumen, la Deficiencia Mental debe ser tratada de una
forma gestatica, o sea, considerando que la persona con Deficiencia Mental,
como cualquier otra persona, esta compuesta de partes o elementos que le

dan forma como un todo.

El criterio Psicométrico es el que se impone en la actualidad, utilizando para
ello el C.I. (Coeficiente Intelectual), introducido por Setern para clasificar la
Deficiencia Mental. Dicho coeficiente es el resultado de dividir la Edad Mental

entre la Edad Cronolégica y multiplicado por 100.

Segun la Asociacion Americana para la Deficiencia Mental (A.A.D.M.) y la
O.M.S., existen cinco niveles o grados de Deficiencia Mental atendiendo al
C.lL

1.- Deficiencia Mental Limite o Bordeline: Su C.l., esta entre 68 — 85.
Existen bastantes diferencias entre los variados autores sobre si deberian o
no formar parte de ella. En la realidad cuesta catalogarlos como Deficientes
Mentales, ya que son personas con muchas posibilidades, que manifiestan

un retraso en el aprendizaje o alguna dificultad concreta en el aprendizaje.

2.- Deficiencia Mental Ligera: Su C.l. esta entre 52 - 68. Pueden

desarrollar habilidades sociales y de comunicacion y tienen capacidad para
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adaptarse e integrarse al mundo laboral. Presentan un retraso minimo en las

areas perceptivas y motoras.

3.- Deficiencia Mental Moderada o Media: Su C.I., se situa entre 36 — 51.
Pueden adquirir habitos de autonomia personales y sociales. Pueden
aprender a comunicarse mediante el lenguaje oral, pero presentan con
bastante frecuencia dificultades en la expresion oral y en la comprension de
los convencionalismos sociales. Aceptable desarrollo motor y pueden adquirir
las habilidades pretecnolégicas basicas para desempefiar algun trabajo.

Dificilmente llegan a dominar las técnicas instrumentales basicas.

4.- Deficiencia Mental Severa: Su C.I. se situa entre 20 — 35.
Generalmente necesitan proteccién o ayuda, ya que su nivel de autonomia
tanto social como personal es muy pobre. Suelen presentar un importante
deterioro Psicomotor. Pueden aprender algun sistema de comunicacion, pero
su leguaje oral sera muy pobre. Puede adiestrarsele en habilidades de

autocuidado basico y pretecnologias muy simples.

5.- Deficiencia Mental Profunda: Su C.I. es inferior a 20. Presentan un
grave deterioro en los aspectos sensoriomotrices y de comunicacion con el
medio. Son dependientes de los demas en casi todas sus funciones y
actividades, ya que las Deficiencias Fisicas e Intelectuales son extremas.
Excepcionalmente tienen autonomia para desplazarse y responder a

entrenamientos simples de autoayuda.

En Chile, se realizé en los meses de Julio y Agosto del 2004, la primera
encuesta de la Discapacidad. Este estudio se baso en el reciente instrumento
desarrollado por la O.M.S. y que es reconocido por mas de 190 paises,
denominado “Clasificacion Internacional del Funcionamiento de Ia
Discapacidad y la Salud (C.I.F.)".
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Lo relevante de esta iniciativa esta dada en el hecho que refleja un cambio
en la forma de concebir la Discapacidad. Es asi, que en este nuevo enfoque,
la Discapacidad es concebida como algo mucho mas amplio que el resultado
de una Deficiencia, ya que todo esto se relaciona al entorno social y a los
factores personales. Hasta ahora la Discapacidad Mental se habia soélo
definido segun la lesion que presentaban las personas a nivel de su cociente
intelectual, quedando sélo en el reconocimiento de una funcién del cerebro
limitada. En cambio, el enfoque dado por la C.I.F., incluye también las
Discapacidades y dificultades que enfrentan las personas con Discapacidad
en la ejecucion de sus actividades cotidianas, las restricciones de su
participacion en la vida social, los factores ambientales y personales que
facilitan u obstaculizan su desempeno, etc. Es decir, “Tener una mirada mas

compleja e integral”.

Los estudios que han entregado hasta ahora cifras en Discapacidad difieren
mucho entre si. La Encuesta de Caracterizacion Socioeconémica CASEN
2000, registré un 5.3% de personas (788.509) que declararon tener una
“Discapacidad”. La Encuesta Nacional de Calidad de Vida y Salud (2000)
registro una prevalencia de 21.7% de personas que tienen problemas de
Integracién Social. EI Censo del 2002, registro un 2.2% de personas que
declararon tener una “Discapacidad Total” (334.377), estas cifras tan
dispares se produce porque se trata de instrumentos que no fueron
disefiados para evaluar o clasificar la discapacidad, ya que sus propédsitos

originales son otros.

Este estudio permitira identificar las variables que se deben manejar al
momento de intervenir en las consecuencias personales, familiares,

comunitarias y socioculturales que genera una Discapacidad Mental, asi
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como también esto ayudara a entender las situaciones de desventaja y

desigualdad que afecta a las personas con Discapacidad.

CAPITULO 2
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DISCAPACIDAD MENTAL Y DESARROLLO DE LA PERSONALIDAD

Con la irrupcion de la Revolucion Industrial en Europa, se instalé un modelo
que hacia mas evidente el desfase entre los “anormales” y los “normales”. En
tanto que las personas eran valoradas en la medida de su capacidad de
produccion y los que podian competir y rendir, representaban una carga que
debia asumir la caridad. En suma, las preocupaciones de esta nueva
sociedad habia dado un vuelco, la solidaridad social habia dado paso a la
produccion, al comercio organizado, a la expansion, dejando de lado a todos
aquellos que no podian integrarse a esta nueva sociedad. De este modo
nacieron las casas de trabajo, donde los invalidos, ciegos y retrasados
mentales algo debian hacer, ese fue el nacimiento del trabajo protegido y del

institucionalismo moderno. (Puic de la Bellacasa; 1995: 56)

De esta manera, los aspectos patoldégicos quedaban relacionados con la
incapacidad y carencia, atributos negativos de una persona, como un déficit
respecto a una norma establecida dentro de la sociedad. Entonces, si se
mira desde esta perspectiva el problema es definido como propio de la
persona que presenta alguna deficiencia, ya que en su falta de destreza,

estaria localizado el origen de sus problemas vy dificultades.

Entonces la solucion se debe buscar con el apoyo de profesionales, es decir,

de todos los especialistas que constituirian el equipo rehabilitador.

2.1. CONCEPTO DE LA PERSONALIDAD EN RELACION CON LA
DISCAPACIDAD MENTAL
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Para comprender y poder tratar al ser humano se necesita conocer y saber lo
que le hace ser como es. Esto se aplica tanto a la Discapacidad Mental como
a las demas trastornos, sean estos o no de personalidad. Por otra parte, para
motivar a la gente a que adquieran el maximo de su potencial humano se les
tiene que facilitar oportunidades, que les permitan satisfacer sus

necesidades basicas.

Mucho se conoce sobre el desarrollo y el funcionamiento de la personalidad
en psicologia, pero es aun mucho mas lo que queda por descubrir. La
naturaleza de este fendmeno en los Discapacitados Mentales es aun mas
desconocida, aunque la persona con Discapacidad Mental es un ser
humano, como puede serlo otro ser humano cualquiera y no se espera
encontrar, en la naturaleza de su personalidad, diferencias muy marcadas
con otros individuos. Por lo tanto, la mayoria de los principios generales de
las teorias de la personalidad (Castanedo, op. cit.), se aplican a los
Discapacitados Mentales. Se debe recordar lo que dice el Hombre Elefante

“Yo no soy un animal, soy un ser humano, soy un hombre”.

La personalidad y los problemas de adaptacién del individuo son centrales en
la aplicacion de programas psicopedagdgicos y en la orientacion de éste. En
todo momento se debe considerar no solamente como aprender a leer un
nifio, sino que ademas debemos tener en cuenta los efectos que tiene este
aprendizaje sobre un funcionamiento total. Si por ejemplo, se le esta
ensefiando la lectura exponiéndolos a hacer un nifio frustrado e infeliz, ni él,
ni su familia, se benefician de su aprendizaje. El producto final de todo
entrenamiento o tratamiento, al menos en un sistema democratico, es el de
facilitar un sendero al individuo para que se sirva de él y utilice al maximo su
capacidad o potencial. Lo que conducira a que se considere satisfecho de si
mismo y también lo estén los que lo rodean, su familia y la sociedad en

general.
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2.2. LA PERSONA CON DISCAPACIDAD MENTAL DESDE UNA
PERSPECTIVA INTEGRAL

Para poder estudiar la personalidad se debe partir de la persona como una
entidad total, una Gestalt en la que el todo es mas que la suma de las partes.
Esta orientacion psicologica establece diferencias significativas, las cuales se

pueden ilustrar de la siguiente forma:

“‘Supongamos que se debe estudiar el desarrollo de la expresion de la

agresividad en el nifio”.

Para realizar esta investigacion se seleccionan 2 grupos de nifios, quiere
decir, un grupo A y un grupo B, de una edad determinada y segun algunas
manifestaciones tipicas de la agresioén, tales como conducta de amenazada,
pelea, insultos verbales, etc. Supongan que en esta investigacion se
descubre que el grupo A muestra una cantidad considerable de lo que se
llama conducta agresiva, mientras que el grupo B muestra poca o ninguna de
esas conductas. Se puede concluir entonces que el grupo A es mas agresivo
que el grupo B. Pero es que acaso es esta una conclusién cientificamente

valida?

Puede existir una gran diferencia entre los dos grupos, si el grupo A esta
compuesto de nifios que proceden de un medio socioeconémico Bajo y de
region rural y si el grupo B se compone de nifios de nivel socioeconomico de
Clase Media Alta y de una region urbana, se deduce que la aparente
agresion segun se mide, significa que los nifios de niveles socioecondmicos
bajos de regién rural manifiestan la agresion mas frecuente que los otros

ninos de la region urbana, también, se puede decir que el grupo B sea mas

46



agresivo que el grupo A, aunque manifiesten su agresividad de otra forma

como con conductas ironicas de sarcasmo, rechazo social, etc.

De todo se puede concluir que diferente gente utiliza sus mecanismos de

diferentes formas.

El concepto de persona total tiene un significado especial en términos del
nifio Deficiente Mental, el desarrollo de la personalidad del individuo puede,
en algunos casos, ser el centro que determina su discapacidad. También es
cierto que las capacidades deficientes de un individuo influencian las
manifestaciones de su personalidad. Incluso cuando se habla de un nifio de
Inteligencia Limitada, es decir, se refiere al funcionamiento deficiente en una
prueba de inteligencia especifica 0 a su rendimiento escolar. Aunque su
funcionamiento, por si solo, no determina que sea deficiente total, porque
puede que sea incluso superior en habilidades artisticas (musica, artesanias)
o fisicas (deportes) o en sus relaciones interpersonales. (Gardner H., 1983:
45)

2.3. LA PERSONALIDAD DEL NINO DISCAPACITADO MENTAL

El término “personalidad” mas preciso es el que ha sido facilitado por Gordon
Allport “La personalidad es la organizacién dinamica del individuo, de los
sistemas psicofisicos que determinan las caracteristicas de su

comportamiento y pensamiento” (Allport; 1961: 30)

Las caracteristicas basicas de la personalidad de una persona se cristalizan
durante los primeros afios de vida, incluso también en su vida adulta, debido

a la experiencia o a ciertas vivencias, pueden modificar tales caracteristicas.
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Sin embargo, son los primeros afos de vida los mas cruciales, para
determinar las caracteristicas conductuales basicas. Si se observa a los
nifos, se aprecia que el crecimiento se da en infinidad de rasgos humanos,
incluyendo los fisicos, mentales y sociales. De todos estos rasgos el
crecimiento de las caracteristicas fisicas es el mas percibido y observado,
como la habilidad del nifio para caminar, otro es el desarrollo denticidén en los

diferentes niveles de edad cronoldgica.

Por medio de los mecanismos hereditarios cada nifio dispone de suficiente
potencial para desarrollar muchas de sus caracteristicas personales, como

por ejemplo: el color de la piel, del pelo, de los ojos.

El crecimiento y la madurez ocurren en todas las areas fisicas y psicoldgicas,
como las manifestaciones emocionales tales como son llorar, reir y sonreir,
aparecen en todos los nifilos aproximadamente a la misma edad emocional y

no cronoldgica.

Las capacidades intelectuales de un individuo estan también influidas por el
proceso de madurez. Primero el nino en sus comienzos desarrolla sus
habilidades mentales mas rapido, después cuando va creciendo, la tasa de
desarrollo intelectual declina o se detiene hasta que alcanza un grado

optimo, que sucede alrededor de los 18 anos.

El proceso de madurez se relaciona también con el desarrollo de varios
procesos de pensamiento. En una de las primeras obras de Piaget (1932)
estudioé el despliegue de las funciones intelectuales especificas en el nino,
descubriendo que los nifios pequefios exploran en mundo por medio de
varios sentidos, como el tactil, olfativo, gustativo y auditivo. Esto es lo que
Piaget ha denominado la etapa o estado sensoriomotor de la inteligencia. El

nifo desarrolla su capacidad cognitiva pasando de la etapa sensoriomotora a
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la etapa del pensamiento simbdlico y de ésta pasa al pensamiento instintivo,
llegando mas tarde a la etapa de operaciones concretas y alcanzando el
ultimo nivel de madurez en la etapa del pensamiento abstracto y conceptual.
Estas etapas pueden servir para situar a las personas con Deficiencia
Mental, considerando su desarrollo, sin tener en cuenta su edad cronoldgica
(E.C.). Es obvio que muy pocos Deficientes Mentales pueden llegar a
alcanzar la quinta etapa del pensamiento abstracto, a ésta llegan unicamente
algunas de las personas con deficiencia de los niveles superiores de la
Deficiencia Mental Muy Leve (D.M.M.L.)

Antes del nacimiento muchos factores de la vida prenatal pueden influir en el
curso del desarrollo y pueden incluso afectar negativamente el desarrollo
intelectual y psiquico de la persona. El proceso de nacer no es solamente
una cuestidn de nacimiento bioldgico, sino que ademas la actitud de la madre
hacia el nacimiento y hacia lo que implica el papel de llegar a ser madre y
especialmente sus ansiedades, pueden tener efectos significativos negativos
0 positivos sobre el mencionado proceso. Otros factores que influyen en el
proceso de nacer, entre ellos podemos mencionar el efecto que tienen las
actitudes que mantiene un pueblo determinado hacia el nacimiento de un

nuevo ser.

La anoxia o insuficiencia de oxigeno en el cerebro puede producir Deficiencia

Mental y una Conducta Infantil prolongada.

Otto Rank (1929), uno de los pioneros del psicoanalisis, postuld que el
trauma (“Shock”) al nacimiento, incluso en los nacimientos normales,
producia dispositivos de ansiedad. Se cree que el cambio brusco de
ambiente o el impacto de nuevos estimulos, cambios rapidos en la intensidad
de la luz, de la presién y otros, crea una ansiedad en el recién nacido y que

esto, unido a la separacion del nifo de su madre al nacer, produce una
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reaccion de ansiedad persistente que difiere significativamente entre los
nifios. (op cit; 1999: 135)
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II PARTE

MARCO REFERENCIAL

CAPITULO 3

INTEGRACION Y DISCAPACIDAD MENTAL EN CHILE
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Segun lo que se ha sefialado en los capitulos anteriores se puede indicar
que en nuestro pais las Politicas Sociales que se focalizaron especialmente
en las personas con Discapacidad, son de comienzo de los afios 90; si bien
esto ha sido un enorme avance en lo que significa la dignificacion de los
derechos de los Discapacitados, también no se debe dejar de mencionar que
aun queda mucho por hacer en esta materia, ya que las necesidades que
presentan estas personas son muchas y variadas, dependiendo del tipo de

Discapacidad que presente.

En nuestra Sociedad, tener algun grado de Discapacidad o Deficiencia “Es
un atributo que lo hace diferente a los demas y lo convierte en alguien menos
apetecible. De ese modo, dejamos de verlo como una persona total y
corriente para reducirlo a un ser inficionado y menospreciado”. Un atributo de
esa naturaleza es un estigma. El medio social establece las categorias de las
personas que en el pueden encontrar. De este modo las diferencias y los

atributos permiten estigmatizar a las personas. (Goffman; 1963: 12)

En esta sociedad donde se establece los medios para categorizar a las
personas y el complemento de sus atributos, los cuales son percibidos como
corrientes naturales de los miembros de cada una de esas categorias, de
este modo, nuestro medio social va estableciendo el tipo de personas que en
el se pueden encontrar, es asi, que la deferencia y los atributos de las

personas los permite estigmatizar.

La Integracion es considerada como un medio y una meta, donde “Estar
integrado, desde una perspectiva psicosocial, supone participar con las
personas, interactuar y formar parte de grupos diversos. Ello implica el

establecimiento de canales de comunicacién entre los actores del campo
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social, previa adopcion de valores y codigos propios de las partes que se
integran”. (Ley 19.284; 1994)

El proceso de integracion contiene dos vias, por un lado, preparar a la
sociedad para que se integre en ella a las personas con Discapacidad y por
el otro, preparar a las personas con Discapacidad para que se adapten a la

sociedad.

Uno de los factores que implica la integracion es el cambio Social, que
involucra a muchas personas, las cuales deben ser informadas,
sensibilizadas y posteriormente comprometidas. Las instituciones, tales como
la familia, la escuela, el medio laboral y la comunidad entera han de cambiar
sus valores sociales y su organizacion, se debe dejar de lado los prejuicios,

los estereotipos y formar mas o menos solapadas de discriminacion.

3.1 LAS CIFRAS REFLEJAN UNA REALIDAD

De acuerdo a las estimaciones de la O.M.S. en Chile, estarian afectados por
algun tipo de Discapacidad aproximadamente un millén trescientos mil
personas. Estas cifras, sin embargo, no coinciden con las que han sido
proporcionadas por el Instituto Nacional de Estadisticas (I.N.E.), las cuales se
basan en la informacién del Censo Nacional de Poblacion, los cuales indican
que en Chile alrededor de trescientas mil personas son discapacitadas. Esta
desigualdad en las cifras se explicaria porque el Censo Nacional de 1996,
(quien en ese afo incorporo esta variable por primera vez) sélo oriento la

recoleccion de informacion relativa a la discapacidad total o severa.
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El Ministerio de Planificacion y Cooperacion MIDEPLAN, es el organismo
responsable de evaluar la situacion socioecondmica, asi como el impacto de

los programas sociales y las condiciones de vida de la poblacion chilena.

El MIDEPLAN, a través de la Unidad de la Discapacidad ha trabajado en
innumerables proyectos a favor del tema, creandose el CONADIS (Comisién
Nacional de la Discapacidad) de la cual se emanaron el anteproyecto de Ley
y las Politicas Nacionales. EI MIDEPLAN tiene como prioridad desarrollar

actividades destinadas a mejorar las condiciones de vida de este grupo.

Durante el afio 1996 se incorporo a esta encuesta la variable Discapacidad,
la que en su version del afio 1998 no fue considerada, retomandose esta

variable en la encuesta aplicada el afio 2000.

Segun los ultimos datos que arrojo la encuesta CASEN del afio 2000, ésta
indica que las personas con Discapacidad en Chile alcanza a un total de
788.509 lo que corresponderia al 5.3% del total de la poblacion de nuestro

pais. Lo cual queda demostrado en el cuadro N° 1.

Cuadro N° 1
Poblacion Con y Sin Discapacidad

Segun Regién
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Chile, 2000

Region Total Con % Sin %
Poblacion Discapacidad Discapacidad
| Regién 388.090 28.370| 7.3 359.720| 92.7
Il Region 453.073 16.379| 3.6 436.694 | 96.4
Il Regidn 264.802 10.397| 3.9 254.405| 96.1
IV Region 565.912 40.547| 7.8 525.365| 92.8
V Region 1.542.145 76.515| 5.0 1.465.630| 95.0
VI Regidn 778.289 43.059| 5.5 735.230| 94.5
VIl Regién 900.787 73.716| 8.2 827.071| 91.8
VIl Region 1.920.810 113.217| 5.9 1.807.593 | 94.1
IX Region 849.108 70.795| 8.3 778.313| 91.7
X Region 1.041.069 39.265| 3.8 1.001.804 | 96.2
X1l Region 87.906 10.368| 11.8 77.538| 88.2
Xl Regién 148.296 12.439| 84 135.857| 91.6
R.M. 6.063.466 253.442| 4.2 5.810.024 | 95.8
Total 15.003.753 788.509| 5.3 14.215.244 | 94.7

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta CASEN 2000

Este cuadro permite apreciar que el mayor porcentaje de la poblaciéon con

discapacidad se encuentra en la X| Region, esto con respecto al porcentaje

total de poblacion que habita dicho territorio, es asi, que donde existe menor

numero de discapacitados es en la || Region de nuestro pais.

En cuanto a

la distribucidon de

la poblaciéon que encontramos con

Discapacidad mas frecuente, se pueden destacar; las Sensoriales, seguidas
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por las discapacidades del tipo Fisico, “Mental”, para Hablar y Psiquiatricas.

Segun queda reflejado en el grafico N° 1

Grafico N° 1
Poblacién con Discapacidad
Segun tipo de Discapacidad

(En porcentaje)

Chile, 2000

OPara Oir

B Psiquiatrica
OPara Hablal
OFisica

H Mental
OPara Ver

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen 2000

Como podemos observar en el grafico N° 1 dentro del total de la poblacién
que presenta algun tipo de Discapacidad, la mas frecuente en nuestro pais
se encuentran las sensoriales las que suman un total de 64.6%, de los
cuales las mas recurrentes afectan los sentidos de la vista (36.0%) y del oido
(28.6%).

Por otra parte, en lo que se refiere al tipo de Discapacidad y su relacion con
la edad de las personas (grafico N° 2), se puede indicar que el tramo de la
poblacién mas afectada es la mayor de 60 afios, con un 37.5%, las personas
entre los 30 y 59 afios, presentan solo un 2.6%, el tramo de poblacion entre

los 6 y 18 afos presenta un 15.4%.

Grafico N° 2

Poblaciéon con Discapacidad
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Segun Tramo de Edad
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Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen 2000

Con relacién a lo sefialado anteriormente, los tramos de edad analizados, se
presentan en el cuadro N° 2, el cual refleja la poblacion con Discapacidad

Mental y Psiquica en nuestro pais.

Cuadro N° 2
Poblacién con Discapacidad Mental y Psiquica

Segun tramo de edad

Chile, 2000
Tipo de Discapacidad
Mental Psiquiatrica

Tramo de edad

0-5 4.6 1.0
6-18 28.8 13.3
19-29 22.5 14.8
30-59 33.7 60.7

60 y mas 10.4 10.2
Total 100% 100%

Fuente: Mideplan, Encuesta Casen, 2000

Llama la atencion en el cuadro N°2 que tanto en el rango de edad entre los

30 y los 59 afos, es donde, se presenta el mayor porcentaje de
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Discapacidad, tanto Mentales, como Psiquiatricas, representando el 33.7 y

60.7% respectivamente del total de la poblacion con Discapacidad.

Con relacion a la situacién de pobreza o de indigencia que presenta la

poblacion con discapacidad, se puede indicar que ésta es casi idéntica a la

poblacién sin discapacidad, segun se refleja en el cuadro N° 3.

Cuadro N° 3
Poblacion con y sin discapacidad
Segun linea de pobreza
Chile, 2000

(en porcentaje)

Linea de Pobreza Poblacion con Discapacidad Poblacién sin Discapacidad
Indigente 5.7 5.7
Pobre no Indigente 14.5 15.0
No pobre 79.9 79.3
Total 100 100

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen 2000

Segun el cuadro N° 3 el menor porcentaje de personas con discapacidad se

encuentra situado en el tramo de los indigentes 5.7%.

Cuadro N° 4
Poblacion con Discapacidad Mental y Psiquiatrica

Segun linea de pobreza
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Chile, 2000

(en porcentaje)

ipo de Discapacidad
Mental Psiquiatrica
Linea de Pobreza
Indigente 6.4 5.9
Pobre no Indigente 16.1 16.8
No pobre 77.5 77.3
Total 100 100

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen, 2000

Como se indica en el cuadro N° 4, dentro de la discapacidad que concentra
el mayor porcentaje de poblacidn en situacion de pobreza se encuentra la
“No Pobre” con un 77.5% en la Discapacidad Mental, siendo su contraparte

en la linea de los Indigentes con un 6.4%.

En este sentido, se puede indicar que segun los datos arrojados en la Casen
del afio 1996 y su comparacion con la del afio 2000, ha habido una
disminucion de la pobreza en las personas con discapacidad en

aproximadamente 5%.

Grafico N° 3
Poblacion con y sin discapacidad entre 6 y 18 afios de edad

Segun asistencia a establecimiento educacional
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Segun lo que se puede apreciar en el grafico N° 3, el 12.4% de la poblacion
con discapacidad no asiste a algun establecimiento educacional, cuyas
edades fluctuan entre los 6 y los 18 afos, situacion que en las personas sin
discapacidad se da en un 6,6%. Es decir, casi un 50% menos de la poblacion
de esos tramos de edad con Discapacidad no asiste a un establecimiento
educacional, cifra que nos indicaria que los planes de educacion y de
integracion social establecidas en la Ley N° 19.284, no han sido suficientes

en materia de educacién que permitan equilibrar este porcentaje.

En relacién a la diferencia que existe en los afios de estudios de la poblacién
con y sin Discapacidad, esta refleja que las personas que presentan algun
grado de Discapacidad alcanzan a un promedio de 5-6 afios y las personas

sin Discapacidad logran 10 afios de estudios. Ver grafico N°4

Gréfico N° 4
Poblacion Con y Sin Discapacidad

Segun anos de Escolaridad
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El grafico N°4, permite entonces inferir que la diferencia de afios de estudio
que existe entre la poblacion con y sin Discapacidad es de 3.6 afos en el

nivel de escolaridad entre ambos sectores de la poblacion.

Cabe hacer presente, en este sentido, que la poblaciéon con Discapacidad
presenta un nivel de analfabetismo en nuestro pais que alcanza un total de
4% de la poblacién, concentrandose el mayor numero de poblacién con
discapacidad analfabeta en las Regiones VIl (8.3); Xl (5.9) y VI (6.6). (Casen,;
2000: 21).

En atencion a los antecedentes que se han expuesto en este capitulo, se
puede concretar que en nuestro pais han habido avances en torno al tema
de la Discapacidad, destacando fundamentalmente lo que ha hecho el
Gobierno de Chile en conjunto con el MIDEPLAN, en incorporar desde el afio
1996, la variable discapacidad en la encuesta Casen, lo que ha permitido
acercarnos a las cifras duras de la realidad chilena en torno al tema de saber
¢cuantos son?; ¢ qué hacen?; ;son hombres, mujeres, nifias, nifios, adultos?
Todo lo anterior se fundamenta y encuentra sus cimientos en el principio de
equidad segun el cual él “Estado” asume un rol esencial e insustituible en el

proceso de igualdad de oportunidades entre todos los ciudadanos. Pero sin
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embargo, debemos hacer presente que las cifras indican lo contrario, aun
existe una gran brecha entre las personas con y sin Discapacidad,
relacionadas especificamente con los temas de educacion, trabajo, salud,

entre otros.

Para que esta labor del Gobierno tenga mejores frutos es necesario
complementarla con la activa participacibn de los sectores sociales
involucrados, en los cuales se debe incluir a estos grupos catalogados como
“vulnerables” transformandolos en actores sociales activos junto a sus
familias, para que sean ellos los demandantes para que exijan y hagan mejor

uso de los recursos que el Estado pone a su servicio.

Es asi, que lo que el Estado haga en Politicas Sociales, se constituye en un
instrumento para ir superando la pobreza y avanzar en hacer de nuestro

pais, un lugar donde se garantice los derechos de todos los ciudadanos.

Finalmente se puede agregar que las cifras nos indican que en Chile existe
un numero importante de personas que han vivido o viven situaciones
vinculadas a la discriminacion producto de la diferencia entre ser o no ser
discapacitado. Ellos, los discapacitados, con frecuencia han de vivir en
condiciones de desventajas debido a las barreras fisicas, sensoriales o
mentales que puedan presentar que los hace “Diferentes”, pero la mayor
barrera que ellos deben sobrepasar es la barrera de lo “Social”, las cuales

siguen oponiéndose a su plena integracién a la sociedad.

3.2 INSTITUCIONES QUE ATIENDEN PERSONAS CON DISCAPACIDAD
MENTAL
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Las causas que pueden llevar a una persona a padecer de una Discapacidad
Mental, son muchas y muy variadas, tales como: causas genéticas,
ambientales, accidentales entre otras. La deteccion precoz y la estimulacion
temprana sirven sin lugar a duda para lograr que el nifio desarrolle al maximo
sus potencialidades. Para llevar a cabo este objetivo es necesario que
existan Instituciones con personal idoneo para atender a este sector de la
poblacion que tiene requerimientos especiales, las personas Discapacitadas
Mentales presentan mayores dificultades para adaptarse al medio social en

que viven.

En Chile, las alternativas que tienen las personas con Discapacidad Mental,
se encuentran ubicadas preferentemente en la Regién Metropolitana, por ser
esta la capital del pais y concentrar mayoritariamente la mayor actividad
econdmica. Sin embargo esto, también existen centros de atencion en
regiones tales como: Antofagasta, La Serena, Valparaiso, Rancagua, Talca,
Concepcién y Valdivia. Se pude mencionar que existen Instituciones de
caracter particular con atenciones de Discapacidad Mental, pero sus
tratamientos tienen un alto costo, imposibles de cancelar por familias de

€SCasOs recursos.

En nuestro pais, el aino 1974 se cred la Fundacién “COANIL”, esta instituciéon
atiende a nifos, jovenes y adultos con Discapacidad Mental de escasos
recursos en forma gratuita a lo largo del pais, durante sus 30 afios de
funcionamiento esta fundacion ha desarrollado diferentes estrategias y
acciones que le han permitido mejorar la calidad de vida de sus pacientes a
través de la potenciacion de sus capacidades, sus talentos y favoreciendo su
integracion a la sociedad.

La Fundacién Coanil atiende a personas con Discapacidad Intelectual desde
un mes de nacido a 24 afios de niveles socioecondmicos bajos, otorgandoles

alimento, movilizaron y medicamentos. En la actualidad cuenta con 16

63



hogares que permiten atender a 1.224 nifios y jovenes Discapacitados
Mentales, los cuales reciben atencién, cuidados y satisfaccion integral a sus
necesidades, siendo esta institucion un hogar sustituto o en muchas

ocasiones el unico hogar que tendran estas personas en su vida.

Coanil, cuenta con 24 Escuelas Diferenciales que permiten que 2.276 nifios y
jovenes con Discapacidad reciban atencion integral y apoyo multiprofesional
para su integracién a la sociedad, estas escuelas atienden niveles de
estimulacién temprana, prebasico, basico y laboral. Ademas cuentan con 2
centros de Diagnostico e Intervencién Familiar Ambulatoria (Cedif), uno se
encuentra ubicado en la V Region (Centro Lirayén) y otro en la Region
Metropolitana (Centro Abedules), estos centros poseen un equipo
multiprofesional que se especializa en la Discapacidad Mental o Intelectual,
permitiendo calificar en forma exhaustiva cualquier medida de proteccion al
nino(a), joven, ya sea a una problematica del tipo individual, familiar y/o
social producto de su discapacidad. Estos centros entregan atencion gratuita
y lo conforman profesionales como: Asistentes Sociales, Psicologos,
Profesores, Fonoaudiologos, Kinesidlogos, Neurdlogos, Terapeutas

Ocupacionales, Dentistas, Médicos y Educadores Familiares.

En 1980, se funda en Chile la “Special Olimpics Chile” bajo el auspicio y
patrocinio de la Fundacion Coanil, a fines de ese mismo ano se constituye
como una entidad juridica e independiente de Coanil conocida como

Fundacion Olimpiadas Especiales de Chile.

Esta tiene como mision proporcionar entrenamiento deportivo y de
competicion atlética durante todo el afio en una variedad de deportes de tipo
Olimpico a todas las personas con Discapacidad Intelectual, dandoles la

oportunidad para desarrollar la aptitud fisica, demostrar valor, experimentar
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alegria y companerismo con su familia, mejorando de esta forma su calidad
de vida. La Red de Apoyo familiar esta basada en la premisa de que los
miembros de las familias de los atletas actuales y futuros son muy valiosos y
tienen un rol importante que jugar. Esta Red de Apoyo conecta a las familias
de la Fundacion con nuevas familias de un nifo con Discapacidad Mental y le
proporciona contactos e informacion de apoyo, utilizando para ello los
métodos de expansion tradicional y multimedia, esta Fundacion forma una
comunidad global de apoyo a las familias con integrantes Discapacitados

Mentales. (www.coanil.cl)

Otras instituciones que atienden personas con Discapacidad Mental y que no
tienen fines de lucro, son aquellas que han sido creadas por los padres de
estos nifos, como lo es el caso de “UNPADE” (Unidn de padres y amigos de
personas con Discapacidad Mental), la cual promueve y hace suyo los cuatro
objetivos de inclusion Internacional, los cuales provienen de la Liga
Internacional de Asociaciones a favor de las personas con Discapacidad
Mental y estos son: Integracion, Plena Ciudadania, Autodeterminacién y

Apoyo a las familias.

Unpade, es una organizacién de derecho privado, que fue fundada en 1981,
que tiene un reconocido prestigio a nivel nacional e internacional. Representa
seis mil familias organizadas en 32 filiales a lo largo del pais. Promueve a la
unidad, fortalecimiento y el desarrollo del movimiento Asociativo Chileno,
Americano e Internacional. Impulsando para esto la creacidén de una cultura
de la Discapacidad, basada en los derechos humanos y en una solidaridad
responsable, la cual es sindénimo de equidad y justicia Social.

Unpade, para la atencion de sus beneficiarios cuenta con Psicopedagogos,
Educadores Diferenciales, Personal Voluntario donde se incluye a los padres

y familiares de las personas con Discapacidad Mental. Cuentan con oficinas
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Administrativas y salas para desarrollar los talleres de Estimulacion

Temprana.

Dentro de las atenciones que entrega Unpade, se encuentra: La Terapia
Psicologica directa a los discapacitados mentales y a sus familiares,
programas deportivos, apoyo a la familia, Asistencia Social y Juridica,
Talleres de Comunicacion, Servicios de Documentacion, Archivo y Biblioteca
Especializada la que esta abierta a las familias, profesionales, estudiantes y
a la comunidad en general. Ademas, existen programas deportivos a cargo

de profesionales y auspiciado por Digeder.

Unpade, es una corporacidon que se encuentra abierta a la comunidad,
atendiendo las necesidades de todas las personas que presentan algun tipo
de Discapacidad Mental y a sus familias, sin discriminacion de ninguna
naturaleza. El ingreso es voluntario y abierto a todos quienes, aceptan sus
principios y objetivos de trabajo. (Omundis; 1999: 35).

3.3 LA EDUCACION ESPECIAL EN NUESTRO PAIS.

Un tipo de integracion social que forma parte de nuestra Sociedad es la
“Integraciéon a la Educacién”, la cual consiste en un proceso gradual y
permanente que posibilita a las personas con necesidades “educativas
especiales” para acceder a todas las oportunidades afectivas de interaccion
social y académica, que el medio escolar brinde, para lo cual necesita de
condiciones y medios adecuados para participar, de acuerdo a sus
capacidades y destrezas de todas aquellas dinamicas Escolares que

requiera su condicion especifica y muy particular.
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Cabe hacer presente que la educacion de todo ser humano comienza desde
su nacimiento en el seno familiar, es alli, donde empezamos a recibir la
transmision de la cultura, de los valores, nuestros primeros conocimientos
nacen en nuestro primer grupo de referencia. En la integracion familiar se
explican dos factores importantes que existirian en la identificacion y union
de las personas con Discapacidad Mental, por un lado, el amor que padres,
hermanos y familia extendida brinden a estas personas y por otro lado el

sentimiento de la familia de poder atender las necesidades del nifio.

Entonces, el aspecto educacional implica el principio fundamental “que todos
los seres humanos pueden aprender y se les puede ensefar, sin
discriminaciones” y por lo tanto, es indispensable que el sistema escolar se
adecue a las necesidades y requerimientos de las personas con
Discapacidad Mental, fomentando la iniciativa que propende a crear mas

establecimientos Educacionales Especiales.

En este sentido, el proceso de integracién mejora la calidad de la educacién
de todos los alumnos que presentan algun grado de Discapacidad. Segun la
Ley N° 19.284 plantea en su titulo IV la equiparacidon de oportunidades, que
esta relacionado con la integracion que las personas con Discapacidad
deben tener una real incorporacion a esta sociedad, aspectos que se

abordan en forma especifica en los articulos 27 y 30:

Articulo 27: Los establecimientos publicos y privados del
sistema de educacidon regular, deberan incorporar las

innovaciones y adecuaciones curriculares necesarias para
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permitir y facilitar, a las personas que tengan necesidades
“Educacionales Especiales” el acceso a los cursos o niveles
existentes, brindandoles la ensefianza complementaria que
requeriran, para asegurar su permanencia y progreso en dicho

sistema.

Cuando la naturaleza y/o grado de Discapacidad no haga
posible la sefalada integracion a los cursos ordinarios, la
ensefanza especial se impartird en clases especiales dentro
del mismo establecimiento educacional. Sadlo
excepcionalmente, en los casos en que los equipos del
Ministerio de Educacion a que se refiere el articulo 28 lo
declaren indispensable, la incorporacion a la educaciéon se hara

en escuelas especiales, por el tiempo que sea necesario.

Articulo 30: EI  Ministerio de Educacion cautelara la
participacion de las personas con Discapacidad en los
programas relacionados con el aprendizaje, desarrollo cultural y
el perfeccionamiento. Del mismo modo, fomentara que los
programas de Educacion Superior consideren las materias
relacionadas con la Discapacidad, en el ambito de su

competencia.

Este cuerpo legal reconoce que como todo el mundo, las personas con

Discapacidad tienen derecho a vivir, a decir donde y como vivir, con quién
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asociarse y como educarse. Toda persona, con o sin Discapacidad, tiene

derecho a contribuir a la sociedad en la medida de su talento y habilidad.

El Proyecto de Integracién Escolar (PIE), es un proceso continuo y dinamico,
que posibilita a las personas con Discapacidad poder participar en las etapas
del quehacer social, escolar y laboral, asistidas con apoyos especializados,
cuando se reeduca a nifios, nifias o jovenes con o sin discapacidad en el
sistema de educacién regular. Este proyecto es una estrategia técnica
definida por el Ministerio de Educacién para llevar a la practica la insercion

de nifos, nifas o jovenes con Discapacidad al sistema educativo regular.

La Educacion Especial en Chile, tiene como propdsito asegurar el
aprendizaje de calidad a todos los nifios, nifias y jovenes con necesidades
educativas derivadas o no de una Discapacidad, a través de un conjunto de
medidas pedagodgicas y de recursos técnicos y materiales, puesto a su

disposicion.

Las Escuelas Especiales ofrecen servicios educativos para los alumnos y
alumnas con Discapacidad auditiva, visual, motora, por graves alteraciones

en la capacidad de relacion y comunicacion oral.

El Ministerio de Educacion entrega una subvencion en educacién especial a
los establecimientos subvencionados del pais, ya sean de educacion regular,
especial o diferencial, que atienden nifios, nifias y jovenes con necesidades
educativas especiales o con una Discapacidad. Esta subvencion de
educacion especial se expresa como “Unidad de Subvenciones” (USE) la

cual asciende a los siguientes montos:

» 4.82 USE para establecimientos sin Jornada Escolar Completa

» 6.05 USE para establecimientos con Jornada Escolar Completa
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Se entrega ademas una subvencion adicional a aquellos establecimientos de
Educacién Especial que atienden nifios, nifias y jovenes con discapacidad
visual, auditiva o con multidéficit y que, por razones del tipo

tecnicopedagogicas deban constituir cursos de no mas de ocho alumnos.

El incremento por alumno es de:

» 2.00 USE para establecimientos sin Jornada Escolar Completa

» 2.51 USE para establecimientos con Jornada Escolar Completa

Se agrega a estos montos el porcentaje de asignacion de la zona donde

corresponda.

Entonces, el propdsito del Ministerio de Educacion es brindar servicios
educativos acorde a las caracteristicas de los usuarios y a las necesidades

propias del pais.

3.3.1 NIVELES Y AREAS DE EDUCACION EN LAS ESCUELAS
ESPECIALES

En este sentido la Educacién Especial atiende a los educandos que
presentan Discapacidad Mental en los grados: leve o discreta, moderada,
severa 0 grave, con el propoésito de favorecer su desarrollo integral y su
adecuada interrelacion con su entorno. Para ello los Establecimientos
Educacionales incluyen niveles: Pre-Basico, basico y laboral, los cuales son
atendidos por profesionales idéneos.

Los niveles de estudio se contemplan como sigue:
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Niveles Pre-Basico Basico Laboral

Ciclo 1 2 1 2 1
Curso 1-2 | 3-4 |5-6-7| 8-9-10 1 2 3
E. Cronoldgica 2-4 | 5-7 8—-11 12-15 16— 24

Fuente: Ministerio de Educacion, 1990

La Educacion Especial apunta a desarrollar 4 areas en los nifios, nifas vy

jévenes, estas son:

I.  Area Fisico-Motor: Esta comprende:

2 La Educacion Psicomotrizz Cuyo objetivo es desarrollar la
coordinacion de movimientos fundamentales en funcion de la nocidn
del propio cuerpo, de los objetos y de los demas. También que los
educandos puedan coordinar combinaciones simples y complejas de
movimientos fundamentales en funcién de la elaboracién del esquema
corporal. Ademas se pretende favorecer el desarrollo de la
organizacion y estructuracion, espacio temporal mediante nociones
perceptivo motrices en relacidon con el propio cuerpo, los objetos y los
demas. Finalmente, en esta area se favorece y estimula la disposiciéon

afectiva a través de las actividades psicomotoras.

S Educacién Fisica, Deportes y Recreacion: Esta tiene por finalidad
que los alumnos adquirieran, incrementen y perfeccionen sus
habilidades motoras simples de naturaleza educativa, fisica en funcion
de la armonia y de la eficiencia motriz general. Que desarrollen un
equilibrio arménico del aspecto biosiquico, mediante la practica de
actividades deportivas, recreativas, artisticas y sociales para una

optima utilizacion del tiempo libre.
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Il. El Area Artistica: Esta area comprende 3 aspectos a desarrollar en
los estudiantes de la educacion de los Establecimientos Educacionales

Especiales:

2 Educaciéon Musical: Con esta especialidad se pretende desarrollar la
habilidad para expresarse musicalmente a través de la interpretacion
vocal, corporal, instrumental y mixta. Propiciar mediante las vivencias
musicales actitudes de respeto; disciplina y relaciones humanas
armonicas. Lograr la habilidad para interpretar canciones infantiles,
folclérica nacional e internacional. Que logren la capacidad de
apreciar, disfrutar y gozar los diversos sonidos, ritmos y melodias
musicales y que los nifios desarrollen la creatividad, mediante la

musica, el lenguaje y la expresién corporal.

o Artes Plasticas: Desarrollar las potencialidades artisticas vy
creadoras enriqueciendo la coordinacién motora fina. Lograr mediante
una gama de actividades que requieran el uso de diversos materiales
y herramientas, una disciplina de trabajo. Que desarrollen la
capacidad, habilidad y destreza de expresarse libremente en cuanto a
la eleccion de un tema. Incentivar el uso del color con completa

libertad para crear su propio lenguaje de expresion artistica.

< Expresion Corporal (Teatro-Mimo, Danza): Esta apunta a
desarrollar en los nifios y nifias la capacidad de expresarse
corporalmente en forma creativa mediante juegos, narraciones y
situaciones de la vida diaria. Que desarrollen habilidades para
expresar sentimientos, emociones y vivencias que conduzcan a un
mayor bienestar consigo mismo y con los demas. Que adquieran una

coordinacion fisica que favorezca el control y la gracia corporal.
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Finalmente, propender a través de expresiones artisticas a la

apreciacion de la plastica, la musica, el canto y la danza.

[ll. Area Cognitiva-Funcional:Esta area comprende la comunicacion
(verbal y no verbal), lectura y escritura instrumental, matematicas,

nociones del entorno social y cultural. Es asi que:

< La Comunicacion-Lectura y Escritura Instrumental: Comprende el
desarrollo de habilidades de comunicacion de acuerdo a
potencialidades de modo que faciliten la interaccion con su medio
familiar, escolar, laboral y social: El desarrollo de habilidades de
comunicacion gestual, oral y escritura instrumental a nivel

comprensivo y expresivo.

< Calculo: Su objetivo es desarrollar y afianzar los conceptos
basicos relativos a espacio, tiempo y cantidad, a fin de favorecer la
formacion y adquisicién de los conceptos o estructuras de numeros,
adquisicidon de las operaciones elementales de calculo y su aplicacion

practica.

2 Nociones del Entorno Natural y Cultural: Su objetivo es
desarrollar habilidades para conocer y comprender elementos
naturales basicos del mundo en que vive. Que desarrolle habilidades

para conocer y comprender hechos y fendmenos historico-culturales.

IV. Area Social: Esta comprende realizar con los educandos actividades
de la vida diaria, formacion moral y sexualidad. Su objetivo es
desarrollar una competencia razonable en las habilidades que requiere
la vida diaria para lograr una maxima independencia personal. Que los

nifos y nifas logren patrones de comportamiento, valores, habitos y
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actitudes deseables que permitan una adecuada integracion a la vida
familiar, escolar y comunitaria. Proporcionar el conocimiento,
comprension, aceptacion y valoracion de su propia identidad masculina
o femenina para enfrentar un comportamiento sexual adecuado en sus
relaciones sociales personales y capacitar a los padres y nucleo familiar
en los aspectos biologicos, psicologicos y Psicosociales para conocer,
comprender y manejar la formacion de la personalidad y sexualidad del

nifio o joven con Discapacidad Mental.

V. AreaVocacional: Esta area se orienta a desarrollar las técnicas
basicas de coordinacibn motriz requeridas para elaboracion y/o
transformacion de objetos. Que los jovenes exploren y desarrollen
destrezas y habilidades prevocacionales, orientar hacia el aprendizaje
de técnicas basicas para un oficio determinado o parte de él,
proporcionar la capacitacion y habilidad de intervencidén laboral que
exige un determinado trabajo para su correcta ejecucion y orientar a los
educandos hacia la vida de trabajo de acuerdo al nivel educativo

alcanzado.(Decreto Exento N° 87, Ministerio de Educacién, 1990)

3.3.2 LA EVALUACION EN ESCUELAS ESPECIALES

Segun el Articulo N°8 del Decreto Exento N°300 del Ministerio de Educacién,
establece que la evaluacién educacional, el progreso escolar y el posterior

egreso de los alumnos, se rige por las siguientes normas:

o La evaluacion se entendera como un control y registro sistematico del
logro de los objetivos de un programa educacional disefiado para cada

alumno.
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< EIl programa establecido para el educando a partir de una evaluacién
diagnodstica sera evaluado formalmente. Al finalizar el primer semestre
se emitira un informe cualitativo de los progresos alcanzados y una
certificaciéon al término del afio lectivo, indicando en cada caso los

logros obtenidos.

o La valoracion funcional de los aprendizajes sera registrada en
conceptos en las asignaturas y actividades de acuerdo a la siguiente

escala:

o0 Objetivo Logrado (L)
0 Objetivo en Desarrollo  (OD)
o Objetivo No Logrado (NL)

Los alumnos cursaran en forma progresiva los distintos cursos, ciclos vy
niveles de acuerdo a sus edades cronoldgicas. Las notaciones conceptuales
obtenidas por el alumno(a) en las asignaturas y actividades del Plan Comun
y complementario, no tendran incidencia en la ubicacion escolar secuenciada

del alumno.

Sin embargo, los alumnos que cursen el nivel laboral seran promovidos y
egresados considerando objetivo logrado (L) en el area vocacional. A su
egreso del nivel laboral, el alumno obtendra una certificacion otorgada por el
propio establecimiento que acreditara la capacitacion alcanzada en un oficio

o tarea determinada.

3.4 LA ESCUELA ESPECIAL TAMARUGAL

El 30 de Junio de 1987, comienza a funcionar la Escuela Especial

“Tamarugal’, la cual habré sus puertas por primera vez en la Comuna de Lo
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Espejo a una Educacion orientada hacia aquellos alumnos que presentan
Discapacidad Mental. Este Establecimiento se encuentra ubicado en Pasaje

38 N° 6521, Poblacion Santa Adriana, Comuna de Lo Espejo.

En la actualidad asisten un total de 97 alumnos, (46 hombres y 51 mujeres),
quienes presentan Discapacidad Mental Leve, Moderada o Severa, cuyas
edades fluctuan entre los 2 y 26 afios de edad. El lugar de residencia de
estos alumnos basicamente es la comuna de Lo Espejo, sin embargo,
también asisten nifios de las comunas de Pedro Aguirre Cerda y La Cisterna,

las cuales son comunas limitrofes con Lo Espejo.

La Escuela Tamarugal es un establecimiento educacional municipalizado,
cuyos docentes realizan grandes esfuerzos por entregar una educacion
integral a cada uno de ellos, esto comprende un trabajo dinamico,
coordinado, comprometido con esta realidad y por sobre todo con horas de
mucha dedicacion, paciencia y amor por el trabajo y los nifios que necesitan

todo el apoyo de sus profesores.

En este sentido, la Escuela Tamarugal, cuenta con 6 Educadores
Diferenciales, 1 Musicoterapeuta, 1 Profesor de Educacion Fisica, 1

Psicdlogo, personal administrativo y 3 auxiliares.

La modalidad de atencion que presta este establecimiento educacional,
abarca la individual y la grupal, entregando apoyo a casos especificos a los
alumnos que lo requieran con integracion de la familia. Para integrar a los
alumnos a los diferentes niveles se toma en consideraciéon la etapa del
desarrollo evolutivo, la madurez emocional, sus habilidades, potencialidades

y basicamente la edad cronoldgica.
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La Escuela Especial Tamarugal, cuenta con 6 cursos, los cuales tienen 15
alumnos por sala, todos se encuentran incorporados a jornada escolar

completa.

El trabajo que realiza la Escuela Especial Tamarugal, se encuentra
enmarcado dentro de las exigencias que establece el Ministerio de
Educacién para la Educacion Especial, que propicia la integracién de las
personas con Discapacidad, desarrollando en los nifios conductas
funcionales, motoras y sociales que les sean de utilidad para su mejor

insercion en la sociedad.

La Educacién Especial busca respetar las diferencias individuales de los
alumnos, para lo cual los profesores se centran basicamente en el ritmo de
aprendizaje, interés y habilidades que poseen los nifios, para ello el plan de
educacion desarrolla las areas emocional, social, cognitiva, cultural, fisico-
motora, vocacional, artistica y vocacional de cada nifio. Ademas, los nifios

participan en actividades tales como: Educacion fisica y musicoterapia.

La Escuela Tamarugal, brinda atencion a los nifios que presentan
Discapacidad Mental y dificultades sensomotrices asociadas, para poder
lograr su objetivo cuenta con el apoyo de la Teletdn a quienes se les derivan
pacientes para que puedan ser beneficiarios de ayudas medicas y técnicas
especializadas para que los nifios tengan mayores posibilidades de

rehabilitacion de sus areas motrices.

La jornada completa de este establecimiento educacional, considera talleres
de interés vocacional para los alumnos, ademas, del servicio de alimentacion

complementaria y de un furgdn para el traslado de los alumnos.
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Si bien la Escuela Tamarugal, no cuenta con un profesional Asistente Social
para la atencion de las familias, esta son derivadas a la Asistente Social del
Municipio, ademas estas familias forman parte integral del trabajo psicoldgico
que reciben los alumnos. Por otra parte, existe un programa a nivel comunal
de nombre “Proviene” que considera a todos los establecimientos
educacionales, quienes brindan orientacion y asesoria sobre temas de

prevencion al consumo de drogas y estupefacientes.

La infraestructura de la Escuela Tamarugal, es de material soélido vy
albanileria, el techo es de zinc, con pisos de flexit y en los bafos de
ceramica, es de un solo piso, posee siete salas de clases, un taller de
manualidades, un taller de carpinteria, un taller de reposteria, una sala de
computacion, una sala de folclor donde se realiza musicoterapia, una sala
multifuncional, una sala de video, una sala de profesores, una oficina para el
psicologo, una oficina para el Director, una oficina de la Unidad Técnico
Pedagogica (U.T.P.), un comedor para los alumnos, un comedor para los
profesores, banos para los alumnos, bafios de profesores Varones y Damas,
una oficina de Secretaria y una sala de espera, un patio implementado con

juegos infantiles.

La Escuela Tamarugal es un Establecimiento Educacional que mantiene sus
puertas abiertas para la atencion de las familias de sus alumnos, quienes
pueden acudir a ella en cualquier momento, manteniendo los canales de
comunicaciéon entre la Escuela y la Familia expeditos, lo cual ha contribuido
notablemente a que la familia se integre al proceso de educacion de sus
hijos. Estos padres participan en forma directa en las actividades propuestas
por el Colegio para el mejor desarrollo de los alumnos. Cuando la familia se
involucra en todas las areas de desarrollo de sus hijos, ayuda a que los nifios

y jovenes potencien sus habilidades, destrezas y capacidades motoras e
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intelectuales, lo cual favorece el desarrollo integral, no solo del alumno, sino

del grupo familiar, aprender a crecer juntos.

En este sentido se debe agregar que mientras mayor sea el grado de
compromiso y participacion del grupo familiar en cada etapa de desarrollo de
sus integrantes Discapacitados Mentales, mayor podra ser el grado de
autonomia de este nifio(a) o joven, ya que sin duda si no existe un verdadero
compromiso de la familia, es esta, la que debera asumir la mantencién a lo
largo de toda la vida de este integrante, por lo cual, es necesario desarrollar
y potenciar al maximo las capacidades de estos nifios, la Escuela realiza una
parte de ella, pero esto no lograra su verdadero objetivo, si la familia no se

compromete y no refuerza la educacién que le entrega a sus hijos.
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IIT PARTE

ANALISIS DE RESULTADOS

CAPITULO 4

ESTRUCTURA Y COMPOSICION DE LAS FAMILIAS CON HIJOS
DISCAPACITADOS MENTALES
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Para poder entender al ser humano, como funciona y cuales son sus
perspectivas, solo sera posible en la medida en que se comprenda la
institucion familiar. La familia tiene su origen y con el paso del tiempo va

evolucionando de acuerdo a los cambios que va sufriendo la sociedad.

Todos los grupos humanos establecen normas y pautas que garanticen el
cumplimento de funciones. Hasta el momento ninguna institucion humana o
social ha logrado suplir el funcionamiento de la familia, sobre todo en lo que
dice relacion con la satisfaccion de las necesidades bioldgicas y afectivas

que requieren los individuos.

La familia es entendida como el grupo primario por excelencia, posee una
evolucion bio-social y cultural. La familia es y sera el soporte fundamental

para el desarrollo del ser humano, la cual permite su crianza y evolucion.

En este sentido, la familia adquiere mayor importancia cuando al interior de
ella ocurren hechos inesperados, como es la llegada de un integrante que
presenta Deficiencia Mental, ya que sin duda desde el seno de esta familia

es de donde este nuevo ser requerira su cuidado y proteccion.

Es relevante poder ser capaz de caracterizar a estos grupos familiares, con
el objetivo de dimensionar que significa para estas personas la llegada y
posterior convivencia con un hijo Discapacitado Mental. En la medida en que
las familias de estos nifios desarrollen en forma optima sus funciones, mejor
sera la manera de potenciar las habilidades y capacidades de este hijo(a)

con caracteristicas especiales.

Los resultados obtenidos en la presente investigacidén se establecieron

basicamente en el sentido de la composicion y estructura de los grupos
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familiares, el perfil socioecondmico, la dinamica familiar y la participacion de

esta en las redes sociales de apoyo.

Sin embargo, previo a la descripcion de las familias, se considera pertinente
examinar la situacion que prevalece en el pais, en el campo de la Educacion

Especial, y encargada de atender a los sujetos con Discapacidad Mental.

4.1 EDUCACION ESPECIAL

El Ministerio de Educacion y la Ley de Integracién Social para personas con
Discapacidad, han contemplado un reglamento, el cual cautela la
participacion de las personas con Discapacidad en los programas
relacionados con el aprendizaje, desarrollo cultural y el perfeccionamiento de
los nifios, nifias y jévenes de entre 2 y 26 afos de edad. Del mismo modo, se
fomenta que los programas de Educacién Superior consideren las materias

relacionadas con la Discapacidad.

La Educacion Especial, atiende a educandos con Discapacidad Mental en
sus grados: Leve o Discreta, Moderada, Severa o Grave, con el propésito de
ir favoreciendo su desarrollo integral y su adecuada interrelacion con el

entorno.

Al analizar el grafico N° 5, podemos observar la matricula en Escuelas

Especiales de nuestro pais, disgregada por tipo de deficiencia.
Grafico N° 5
Matricula en Escuelas Especiales
Segun tipo de Discapacidad
Chile, 2000
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O Autismo

Fuente: Mineduc, 2000

Al analizar las matriculas en Escuelas Especiales, se puede observar que al
interior de ellas, la que presenta mayor numero de alumnos matriculados son
los que poseen Discapacidad Intelectual con 29.114 alumnos, es decir, el
55.3% de los cuales 97 de ellos se encuentran matriculados en la Escuela
Tamarugal, lo cual corresponde a un 0.33% del total de la poblacién con

Deficiencia Mental del pais.

Del total de los 97 alumnos de la Escuela Especial Tamarugal, se utilizo
como muestra a 45 familias del total del universo, que corresponde al 50%
de las familias. La diferencia que se produce entre el numero de alumnos y el
numero de familias (7), esta dada por el hecho de que existe en algunos

hogares mas de un hijo con Discapacidad Mental.

4.2 CARACTERISTICAS DE LOS ALUMNOS, SEGUN SEXO, EDAD,
ANOS DE ESTUDIOS Y TIPO DE DISCAPACIDAD MENTAL.
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De acuerdo al cuadro N° 5, se observar que el sexo de los alumnos

considerados en la muestra y que pertenecen a la Escuela Tamarugal, el

60% corresponde al sexo masculino y el 40% es de sexo femenino, no

habiendo una brecha muy amplia entre ambos sexos (20%).

CuadroN° 5

Alumnos segun sexo

Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Sexo Numero de Alumnos Porcentaje
Femenino 18 40
Masculino 27 60
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Si se comparan estos antecedentes (cuadro N° 5) con los resultados

obtenidos, segun la encuesta CASEN 2000, en la que indican que el 47.7%

de Discapacitados del pais son del sexo masculino y el 52.3% son del sexo

femenino. En el caso especifico de la muestra considerada para este estudio,

estas cifras se contradicen, ya que en este establecimiento educacional el

mayor porcentaje (60%), corresponde a Alumnos del sexo masculino.

En relacion a las edades de los alumnos de la Escuela Tamarugal, estas

fluctuan entre los 2 y 26 afios de edad, el mayor predominio con un 68.9% se

encuentra ubicado entre los alumnos de entre 10 y 17 afios y con un 15.5%

de los alumnos de entre 2 y 9 afios y con un 15.6% de los alumnos de entre

18 y 26 afios de edad, lo cual queda representado en el grafico N° 5.

Grafico N° 6
Edades de los Alumnos
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.
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Chile, 2004
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Fuente: Investigacion directa, 2004

Donde se observa el menor numero de alumnos segun su edad, este se
ubica entre los 2 y los 5 afos, probablemente esto se deba a que en la
mayoria de los casos la Discapacidad Mental se ha detectado al ingreso a la
educacion Pre-Basica, antes de esta edad ha sido dificil poder diagnosticar
casos de Discapacidad Mental en los nifios, sobre todo en los niveles de

Discapacidad Limite, Ligera o Moderada.

Esto lleva a concluir que en la Escuela Tamarugal, el porcentaje mas alto
(46.7%), de los alumnos se encuentran en la edad de la adolescencia (14 a

17 afos).

En la Educacion Especial se han determinado niveles de estudios, estos son
Pre-Basicos, Basico y Laboral, cuya promocion dependera del progreso
escolar de los estudiantes, es asi, que el mayor numero de alumnos tiene un

promedio de 4 a 7 anos de estudios, como lo indica el Cuadro N° 6

Cuadro N° 6
Anos de Estudios de los Alumnos
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.
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Chile, 2004

Anos de Estudios Numero de Alumnos Porcentaje
0-3 6 13.3
4-7 18 40.0
8-11 14 31.1
12-15 3 6.7
16 y mas 4 8.9
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

La Educacion Especial en Chile, establece que la edad de los alumnos del
Pre-Basico (primer ciclo), corresponde a nifios y nifias de entre 2 y 4 anos de
edad, para el Pre-Basico del segundo ciclo que tenga una edad cronoldgica
de entre 5 a 7 anos, para el ciclo |, basico de entre 8 y 11 afos cronolégicos,
para el ciclo 2 basico, a jovenes de entre 12 y 15 afos cronoldgicos y

finalmente el ciclo Unico Laboral de entre 16 y 24 afios cronolégicos.

La Educacion Especial, tiene como diferencia con la Educaciéon “Normal” que
el paso de un nivel a otro no implicara en estricto rigor, la aprobacion
consecutiva de los cursos o niveles, sino, que estos seran flexibles y
respondera al grado de los logros alcanzados por los alumnos en las

distintas areas.

Es asi que ha medida que los alumnos, van creciendo y superando las areas
de desarrollo que les exige la educacion especial, esto va creando en los
padres y su familia, menor grado de preocupacién y tension, ya que
visualizan en la promocion de cursos, mejores condiciones de vida para sus

hijos y mayor grado de independencia.
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Ahora bien, cuando un menor ingresa a la Escuela Especial Tamarugal, son

asignados a sus respectivos cursos tomando en consideracion para ello, su

edad cronoldgica, y por sobre todo el tipo de Discapacidad Mental que

presenta. En este sentido y como lo indica el cuadro N° 7, el mayor

porcentaje de alumnos entrevistados (71.1%) presenta Discapacidad Mental

Limite Severa o Leve.

CuadroN° 7

Tipologia de Discapacidad Mental
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Deficiencia Numero de Alumnos Porcentaje
Limite o Leve 32 711
Ligera o Moderada 15.6
Severa 13.3
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

La proporcion de alumnos que presentan Discapacidad Mental de mayor

complejidad como son la Ligera o Moderada y la Severa, alcanza a un total e

28.9%; lo que hace suponer que los alumnos del primer tramo (Leve) podran

cursar hasta el ultimo ciclo de Educacion Especial, es decir, a nivel Laboral,

lo que permite crear en los padres grandes expectativas de futuro para sus

hijos.

4.3 COMUNA DE PROCEDENCIA DE LOS ALUMNOS
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Las familias de los alumnos de la Escuela Tamarugal, provienen
basicamente de la Comuna donde se encuentra inserta la misma, es decir,

de la Comuna de Lo Espejo y segun lo demuestra el siguiente grafico:

Grafico N° 7
Lugar de Procedencia de las Familias
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.
Chile, 2004

OLo Espejo
B La Cisterna
OP.AC.

Comuna

Fuente: Investigacion directa, 2004

Entonces, el 81.8% de las familias entrevistadas residen en la Comuna de Lo
Espejo, como lo refleja el grafico N° 7, esto se debe basicamente a que los
padres desean otorgar a sus hijos una mejor calidad de vida a través de la
educacion, pero a su vez no desean exponerlos a peligros innecesarios
enviandolos a escuelas distantes del lugar de su vivienda. Otro punto
importante de destacar, es que la educacion que se les otorga en este
establecimiento educacional (Escuela Tamarugal) es completamente gratuita,
lo cual reconforta a la familia, ya que no incurren en gastos propios de
educacion, ademas que la familia sabe que sus hijos(as) estan siendo
atendidos por profesionales especializados en el area de la Discapacidad

Mental.
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Por otra parte el 18.2% del resto de los alumnos, residen en las comunas de
Pedro Aguirre Cerda y La Cisterna respectivamente, estas dos comunas son
aledanas a la comuna de Lo Espejo, por lo que los padres de los menores,
no invierten grandes cantidades de dinero y tiempo en el desplazamiento de

sus hijos.

En cuanto a la ubicacion geografica, se puede indicar que el 100% de las
familias entrevistadas vive en comunas populares y en la zona urbana de la

Region Metropolitana.

4.4 TAMANO DE LAS FAMILIAS

El numero de integrantes que compone un grupo familiar resulta ser de suma
importancia al momento de poder determinar las diversas variables que se

ven afectadas al momento de caracterizar las familias. Ver cuadro N° 8

Cuadro N° 8
Numero de Integrantes del Grupo Familiar
Escuela Especial Tamarugal

Comuna Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Numero de Integrantes Numero de Familias Porcentaje
2-4 21 46.7
5-7 18 40.0
8-10 6 13.3
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Segun lo que se puede apreciar en el cuadro N° 8, el 46.7% de los hogares
que fueron visitados, estan compuestos por 2 a 4 integrantes, esta cifra se

enmarca dentro de los rangos que se han establecido tanto a nivel Nacional
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como para la Region Metropolitana, por la Encuesta CASEN 2000, que

determino que existe un 3.9 habitantes por vivienda en nuestro pais.

Si se observa el mismo cuadro N° 8, se puede indicar que las familias
extensas, es decir, con un numero de integrantes de entre 8 y 10 personas
equivale a un 13.3%, por lo cual se podria enfatizar que esto se deberia al
mayor control de la natalidad por parte de las nuevas familias, que estan
dando prioridad a otras caracteristicas propias de la sociedad moderna,
donde la descendencia familiar, si bien es importante, no constituye lo

fundamental.

También se debe tomar en cuenta en que cada vez es mas frecuente
encontrar a la mujer en las distintas actividades del mundo laboral. Es asi
que si se observa el resultado del Censo del afo 1982, este establecié que el
tamafo promedio de personas por familia era de 4.4 y si lo comparamos con
la realidad de hoy a nivel Nacional ha disminuido en 0.5 puntos porcentuales.
Si se toma en consideracién que el mayor porcentaje (46.7%) de integrantes
del grupo familiar se encuentra ubicado entre los tramos de 2 a 4 miembros
de la familia, se puede deducir que estos conformarian familias compuestas
por ambos cényuges con uno o dos hijos. Por el lado contrario, en el ultimo
tramo de entre 8 y 10 integrantes de la familia, se puede indicar que estas se
tratarian de familias extensas, donde aparte del grupo familiar de los

alumnos, existirian otros familiares residentes en el domicilio.

4.5 NUMERO DE HIJOS
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Al unirse un hombre y una mujer, dentro de sus principales aspiraciones se
encuentra la de concebir hijos. Pero cuando este primer hijo nace con algun
tipo de Discapacidad Mental, es posible pensar, que la pareja vuelve a
repensar el hecho de tener otros hijos, por temor a que también presente

algun tipo de Discapacidad.

CuadroN°9
Numero de hijos por familia
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Numero de Hijos Numero de Familias Porcentaje
1 6 13.3
2 18 40.0
3 7 15.6
4y mas 14 31.1
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Como se puede observar en el cuadro N° 9, el mayor porcentaje (40.0%) de
las familias tienen 2 hijos de los cuales a lo menos uno presenta

Discapacidad Mental.

Por otra parte, las familias que tienen un solo hijo y este presenta
Discapacidad Mental, es el porcentaje (13.3%) menos abultado de todos,
pudiéndose deducir que las familias aunque sus hijos presenten
Discapacidad Mental en cualquiera de sus grados, no se ven limitada su

descendencia con motivo de este hecho puntual.

Cabe hacer presente, que la mayor parte de los hijos con Discapacidad

Mental del presente estudio, ocupa el ultimo lugar de nacimiento.
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Finalmente, se puede indicar que el 86.7% de las familias con hijos
Discapacitados Mentales, tienen mas de 2 hijos, lo cual permite detectar que
los hijos con Discapacidad Mental pueden nacer antes o después de otros
hermanos que no presentan Discapacidad, es decir, es un acontecimiento

que no dice relacion con el orden de prelacion en que nacio.

46 TIPOLOGIA DE HOGAR

La familia es el primer grupo social al cual ingresa todo ser humano al
momento de su nacimiento. Esta familia cumple con funciones esenciales en
la vida, sobre todo en lo que dice relacion con la satisfaccion de las
necesidades biolégicas y afectivas de las personas. Estas familias no
siempre han sido iguales, a través del tiempo estas van cambiando. Las

familias son instituciones dinamicas.

Entonces entendemos como familia:

"La familia es entendida como el grupo primario por
excelencia, diferencidndose de los demds grupos por su
evolucién bio-social en una cultura particular y por su
division en dos generaciones y en dos sexos. Como tal pasa
de una diada parental a triada o grupos mads amplios, con
los que reorganizan su dindmica, tanto a nivel interno

como externo.” (Quintero V; 1999: 19)

La concepcion de una familia esta formada a partir de la conformacién de

una pareja con hijos, que no es lo mismo que la pareja conyugal.
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También se puede indicar, que cualquier grupo humano que comparta una

vivienda, los servicios Basicos o se alimenten en comun, no necesariamente

es una familia, por lo tanto, se debe distinguir entre los distintos grupos y

tipos de hogares que existen.

Tipologia de Hogar

=

FAMILIA NUCLEAR:Conformada por dos generaciones, padres e hijos,
unidos por lazos de consanguinidad, conviven bajo el mismo techo y
por consiguiente desarrollan sentimientos mas profundos de afecto,
intimidad e identificacion. Es dinamica en su composicion,
evolucionando con los vaivenes de su ciclo vital y con los cambios
socio-culturales que la determinan.

Su estructura y funcionamiento lo hacen mas propia de las zonas
urbanas; planteandose también como la familia occidental o la
pertinente a la sociedad industrial. En términos antropoldgicos es

denominada familia conyugal o restringida.

FAMILIA EXTENSA O CONJUNTA: Esta integrada por una pareja
con o sin hijos y por otros miembros como sus parientes consanguineos
ascendentes, descendientes y/o colaterales; recoge varias

generaciones que comparten habitacion y funciones.

Prevalece en las zonas rurales, caracterizadas por el sentido de la
explotacion y tenencia de la tierra, mientras que se ha intensificado en
la familia urbana, en razén de las rupturas conyugales que determinaron
el regreso al hogar, por factores de tipo econémico o de atencion de los

hijos, nietos, pero con gran sentido de solidaridad que las agrupa y da
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permanencia, sobre todo en las llamadas zonas marginadas de las

grandes urbes.

2 FAMILIA AMPLIADA: Modalidad derivada de la anterior, en
tanto, permite la presencia de miembros no consanguineos o
convivientes afines, tales como vecinos, colegas, paisanos, compadres,
ahijados. Comparten la vivienda y eventualmente otras funciones en
forma temporal o definitiva; estan ubicadas en el campo y barrios
periféricos de las ciudades, caracterizandose por estrechos lazos de

solidaridad y apoyo mutuo.

S FAMILIAS CON UN SOLO PROGENITOR O MONO PARENTALES O
UNIPARENTALES: Ocurre cuando en los casos de
separacion, abandono, divorcio, muerte o ausencia por motivos forzosos
(trabajo, carcel, etc.) de uno de los padres, el otro se hace cargo de los
hijos y conviven; la relacién de pareja que esto supone varia desde la

cohabitacion en fluctuaciones temporales hasta vinculos volatiles. (Ibid.)

Tomando en consideracién esta tipologia de hogar, se puede hacer mencion
que en el ambito nacional, y los datos arrojados por la Encuesta CASEN del
afno 1998, esta informo que la proporcién de hogares nucleares es de 63.4%,
cifra que indicaria que mas del 50% de los hogares se encuentran en las
zonas urbanas. Los hogares familiares extensos alcanzan en Chile a un
28.6% y con menos frecuencia se ubican aquellos hogares con un solo
progenitor con 7.6 puntos porcentuales, lo cual hace presumir que las
jefaturas monoparentales o uniparentales, son escasas en nuestro pais,
indicandose que las familias chilenas prevalece por sobre todo Ia
conformacién de parejas Tradicionales o Nucleares (padre y madre). Ver
grafico N° 8.
Gréfico N° 8

94



Tipologia de Hogares y su Composicién
Chile, 1998
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Fuente: Encuesta CASEN, 1998

Ahora bien, si se toma en consideracion la Tipologia de Hogares que
componen las familias con hijos Discapacitados Mentales de la Escuela
Tamarugal, esta se ve claramente similar a la que muestra la realidad
Nacional, ya que el mayor porcentaje (60.0%) de las familias corresponden a
la Tipologia de Hogares Nucleares, familias que son mas reducidas, las

cuales tienen entre 2 y 4 personas por grupo. Ver cuadro N° 8.

Lo anteriormente indicado, puede responder a las necesidades de los padres
de mantenerse juntos para de este modo definir claramente los roles en el
hogar, donde el padre sera el proveedor de la familia y la madre se dedicara
a las labores de casa, tareas que demandan una cuota importante de su
tiempo, para dedicarlo a los cuidados especiales que requieren los hijos con
Discapacidad Mental, la cual se traduce en constantes tensiones tanto
emocionales, econdmicas y sociales. Estos cuidados especiales, son mas
demandados por los nifios Discapacitados durante su primera infancia, que
es el tiempo donde requieren mayor atencion, proteccion y dedicacion por
parte de sus padres, ya que este tipo de nifios no desarrollan las actividades
motoras e intelectuales necesarias y necesitan obligatoriamente de alguien

quien les dedique a ellos el cien por ciento y les ensefie con amor y con
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mucha paciencia los habitos de alimentacion, cuidados de aseo , control del
esfinter entre otros, lo cual se logra en familias nucleares con la presencia de

ambos padres. Ver cuadro N° 10.

Cuadro N° 10
Tipologia de Hogares en Familias
con Hijos Discapacitados Mentales
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipologia de Hogar Numero de Familias Porcentaje
Nucleares 27 60.0
Monoparentales 11 24.4
Extensas 7 15.6
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004.

En cuanto a las familias extensas, estas son el resultado de otros familiares
que viven en el mismo domicilio y comparten funciones, gastos de
alimentacion y consumos basicos que se generan en todo el grupo familiar.
En el caso especifico de las familias de los alumnos con Discapacidad
Mental de la Escuela Tamarugal, el 15.6% corresponde a este tipo de
familias y de ellas el 100%, son familiares que se encuentran cesantes y sin
ningun tipo de ingresos econdémicos para aportar al hogar, constituyéndose
para la familia que los alberga en otra carga mas para el presupuesto
familiar. Sin embargo, esto también tiene un aspecto positivo, el cual dice

relacion con el apoyo en el cuidado del nifio con Discapacidad Mental.

Si bien es importante, para el buen desarrollo de la familia contar con la

presencia de ambos padres o con otros miembros de la familia, también es
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muy importante la labor que desarrollan aquellas personas que viven solas y
a cargo de sus hijos, como es el caso de aquellas familias monoparentales
que representan el segundo porcentaje mas alto (24.4%), la cual es asumida

en un 28.9% por las madres de los menores. Ver cuadro N° 15.

4.7 PRESENCIA DE FIGURAS PARENTALES

Si tomamos en consideracion que el 15.6% de las familias son extensas y
esta cifra la desglosamos (ver cuadro N° 11), podemos encontrar que el
mayor peso porcentual (11.1) se encuentran las familias integradas por
ambos progenitores mientras que el peso porcentual relativo lo presentan

aquellas familias extensas (4.4%) que cuentan so6lo con un progenitor.

Cuadro N° 11
Presencia de Figuras Parentales en
relacion a la presencia de uno o ambos padres
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipo de Familia Desglose Porcentaje de Familia

Nuclear (Total) 38

Biparental 22 48.9
Monoparental 16 35.6
Extensas (Total)

Biparental 5 111
Monoparental 2 4.4

Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Respecto a la familia Nuclear Biparental, presenta un 48.9% lo cual reafirma

lo planteado en el cuadro N° 11, donde se aprecia claramente que las
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familias de los nifos Discapacitados Mentales de la Escuela Tamarugal,
conforman parejas donde se encuentra la presencia de ambos padres, lo
cual resulta de mucha importancia para el desarrollo de sus hijos, ya que
estos mantienen una dependencia constante de su familia debido a las
exigencias de cuidado y atencion especial. Estas cifras se acercan a la
realidad nacional, la cual determino que para el afio 1992 el 52.1% de las
familias constituian grupos Biparentales, lo cual queda indicado en el

siguiente cuadro.

Cuadro N° 12

Tipos de Familias segun la presencia de uno o ambos padres

Chile, 1992
Tipo de Hogares Porcentaje de Familias
Unipersonal o No Familia 15.1
Nuclear (Total) 61.3
< Biparental (52.1)
2 Monoparental (9.2)
Extensa (Total) 23.6
< Biparental (16.3)
S Monoparental (7.3)
Total 100

Fuente: Sernam, 1992

Llama la atencion que en las familias con hijos Discapacitados Mentales el
35.6% corresponde al representado por familias nucleares monoparentales.
Ver cuadro N° 11, lo cual difiere mucho de los que prevalecen a nivel
Nacional que alcanza a sélo un 9.2% del total de la poblacién. Estas cifras
podrian indicar que los padres de hijo con Discapacidad Mental, cuando falta
uno de ellos, el otro, que tiene a su cargo la persona con Discapacidad, no
vuelve a constituir una nueva relacion de pareja para dedicarse al cuidado de

sus hijos.
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Por lo planteado anteriormente, se puede indicar que tanto en las familias
nucleares y extensas, los porcentajes mas altos (489 y 11.1%

respectivamente) se encuentra entre las familias Biparentales.

Otra caracteristica que presentan las familias Monoparentales, tanto
Extensas como Nucleares de los alumnos de la Escuela Tamarugal, es que
estan compuestas por un mayor porcentaje de jefaturas femeninas, lo cual
deja de manifiesto que al momento de alejarse de los hijos, el que toma esta
decision es el padre, por lo cual finalmente es la madre quien asume ambos
roles, el otro porcentaje (13.3%), lo incluyen padres y madres viudos. Sin
embargo estas cifras, es importante sefalar que el alejamiento por parte de
los padres del hogar, no se ha debido a razones de rechazo de su(s) hijo(s)
con Discapacidad Mental, sino, mas bien a dificultades con la pareja que

gatillaron una separacion de estos.

4.8 ESTADO CIVIL DE LOS PADRES

El Estado de Chile, a partir de la Constitucion Politica de 1980, la cual define
que el Matrimonio es: “El contrato por el cual se unen un hombre y una mujer
indisolublemente y por toda la vida con el fin de vivir juntos, procrear y

auxiliarse mutuamente”.

Sin embargo esto, existen uniones libres y espontaneas que se producen
entre un hombre y una mujer, que aunque no sean legalmente reconocidas,
por el tiempo y su descendencia, constituyen un grupo familiar. Lo cual

queda demostrado en el siguiente cuadro.
Cuadro N° 13

Estado Civil de los Padres
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Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipo de Union Numero de Familias Porcentajes
Biparentales Total 25 55.6
o Casados 22 48.9
< Conviven 3 6.7
Monoparentales Total 20 44 4
< Solteras 10 22.2
o Separadas 4 8.9
< Viudas 6 13.3
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Si observamos el cuadro N° 13, podemos distinguir que en las familias con
hijos Discapacitados Mentales el mayor porcentaje de ellas (48.9%) esta
conformado por matrimonios legalmente constituidos por ambos cényuges, lo
cual determina que estos nifios y jovenes proceden de hogares donde
existen ambos roles, es decir, el padre y la madre, lo cual permite contar con

el apoyo de uno o ambos padres en momentos de requerirlos.

Sin embargo, dentro de las familias Monoparentales, la que mayor porcentaje
(22.2%) presenta es la de madres o padres de Estado Civil Solteros, lo cual
permite determinar que tener un hijo con Discapacidad Mental, no es una
condicionante para legalizar una unién de pareja, en este sentido se puede
indicar que en la mayoria de los casos de padres solteros, es la madre quien
se ha hecho cargo de sus hijos y quien asume el rol de padre y madre, ya

que los progenitores generalmente se encuentran ausentes.

Otro porcentaje dentro de las familias Monoparentales, lo constituyen las

personas que han enviudado (13.3%), cuyos padres habian contraido
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matrimonio Legalmente, en este sentido, cabe destacar que estos padres
son de avanzada edad (50 y 60 afios), cuyos hijos se encuentran cursando

los ultimos niveles de la Educacién Especial.

CAPITULO S5
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PERFIL SOCIOECONOMICO DE LAS FAMILIAS

La dimension socioecondmica que tengan las familias, resulta de mucha
importancia al momento de tener que acceder a los bienes y servicios que
ofrece el mercado y mas aun destaca su verdadera magnitud, cuando se
presenta la necesidad de contar con ingresos que permitan la mantencion de
un hijo con Discapacidad Mental que requiere de cuidados especiales, tanto

en su alimentacion, educacion y medicamentos.

El nivel socioeconémico de una familia determina y cruza muchos aspectos

de la vida de este grupo y su relacion con la sociedad.

"Al situarnos en la dimension socioeconémica estamos
considerando la familia en relacion con sus funciones
reproductivas, tantfo de mantenimiento cotidiano como
generacional de la poblacion..() las personas al unirse, tener
hijos y trabajar para mantener a sus dependientes, entran en
una relacién de reproduccién, produccion y consumo. Estas
actividades expresan una compleja y dindmica combinacidn
entre reproduccion bioldgica (sexualidad, procreacion vy
cuidado de los hijos) y reproduccién cotidiana de los
miembros de la familia, vinculada directa o indirectamente a
la generacion de ingresos y recursos, al consumo de
alimentos, otros bienes y servicios sociales”. (Sernam; 1994:

111)

En los ultimos afios, el sistema de roles masculino y femenino esta

atravesando por un proceso de cambios muy importantes, ya que se esta
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produciendo una tendencia a la flexibilizacion de ellos, es decir, hombres y

mujeres han empezado a compartir funciones domesticas y laborales.

En Chile el 49.9% de las familias se ubican en niveles socioecondmicos

bajos.

5.1

"La modernizacidn que presenta el pais, ha tenido costos que
han sido asumidos por la sociedad en su conjunto, esta no ha
distribuido sus frutos de manera equitativa en todos los
sectores de la poblacién, arrojando a un sector significativo
de compatriotas a una situacion de pobreza crénica que

alcanza dimensiones estructurales.

Tal situacién arrastra inevitablemente consigo a las familias,
puesto que la calidad de vida de la salud, la vivienda y la
educacién en los grupos sometidos a una lucha de
sobrevivencia afecta a todos los miembros del grupo familiar,

en los casos que la familia logra permanecer unida..."(Ibid.)

JEFATURA DE HOGAR
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Desde una perspectiva cultural, la jefatura masculina ha sido percibida
como principal tarea del hombre. En ella se asocian tres nociones muy
arraigadas en la poblacion: Primero, que es el hombre el proveedor
fundamental de su grupo familiar en relacion al aporte de ingresos;
Segundo: que en esa funcion al hombre se le otorga como una
especie de valor agregado en relacion a la actividad de otro miembro
de la familia y Tercero el ser proveedor genera poder y autoridad hacia

los demas miembros de la familia.

La Jefatura de Hogar en la actualidad la puede desempefiar tanto el
hombre como la mujer o también esta jefatura de hogar la puede

desarrollar otro pariente.

Entonces al momento de clasificar una familia, resulta muy importante,
conocer quien es él o la Jefe(a) de Hogar, ya que es esta persona la

que aporta mayor ingreso para la mantencion de la familia.

5.1.1 EDAD DE LOS JEFES DE HOGAR

Si se toma en consideracion la edad que tienen las jefaturas de hogar
en las familias con hijos con Discapacidad Mental, se puede destacar
que el mayor peso porcentual (64.4%) se encuentra entre los 31 y 50
afios de edad, es decir, jefaturas de hogar Adultos Jovenes, segun

queda reflejado a continuacion:

Cuadro N° 14
Edad del Jefe de Hogar
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Escuela

Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Edad Jefe de Hogar Numero de Familias Porcentaje
Menor de 30 afios 3 6.7
Entre 31 y 50 afios 29 64.4
De 51y mas 13 28.9

Fuente: Investigacion directa, 2004

Estas cifras se asemejan a la realidad Nacional, la cual indica que el mayor

porcentaje (63.4%) de Jefes de Hogar en Chile, se encuentran entre los 30 y

los 59 anos, existiendo una diferencia minima con lo reflejado por la Escuela

Tamarugal (1.0%) segun lo ind

ica el siguiente cuadro.

Cuadro N° 15

Hogares segun la edad del Jefe de Hogar

Chile, 1998
Edad del Jefe de Hogar Porcentaje de Familias
Menor de 30 anos 11.6
Entre 30 y 59 afos 63.4
60 y mas afos 249
Total 100

Fuente: Encuesta Casen, 1998

Si se observa el cuadro N° 13, podemos constatar que el numero con

segunda mayoria porcentual mas significativa (28.9%) de Jefes de Hogar, se

encuentra ubicado entre los de 51 y mas afos de edad, lo cual es muy

probable a que se deba a padres que han tenido hijos ya en edad madura,

debido a nuevas uniones de pareja o que estos Jefes o Jefas de Hogar, sean

abuelos que mantienen a su cargo el cuidado y mantencion de sus nietos.
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Por otra parte, el menor peso relativo de Jefaturas de Hogar (6.7%) se
encuentra ubicado en el tramo de menores de 30 afos, lo cual permite
plantear que las familias jovenes han desplazado la proporcion del
nacimiento para después de los 30 anos, dando prioridad a etapas de

consolidacion de pareja y la madurez de sus miembros.

5.1.2 SEXO DE LOS JEFES DE HOGAR

Las familias con hijos Discapacitados Mentales de la Escuela Tamarugal
presentan un 71.1% de Jefaturas de Hogar Masculina, lo cual resulta ser de
suma importancia al momento de poder atender los hijos con Discapacidad,
ya que el padre es el proveedor de los recursos econdmicos y la madre es

quien se encarga de la atencién y cuidado de sus hijos.

Cuadro N° 16
Sexo del Jefe de Hogar
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Sexo del Jefe de Hogar Numero de Hogares Porcentaje
Masculino 32 711
Femenino 13 28.9
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

La Encuesta Casen 1998, indicé que en Chile un 77.2% de los hogares
chilenos tienen jefatura masculina y que el 28.9% restante corresponde a

jefaturas de hogar femenina.
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Entonces si se observan ambas cifras, se puede indicar que la realidad de la

Escuela Tamarugal, no difiere mucho de la realidad nacional.

Se puede indicar que el trabajo femenino remunerado de las madres de los
alumnos de la Escuela Tamarugal, agrega una nueva caracteristica a la
diversificacion de las familias. Esto permite diferenciar al interior de cada
hogar nuclear, entre aquellos que son tradicionales, compuestos por un
padre proveedor con una madre duefia de casa y aquellos hogares nuclear

del tipo mas moderno donde ambos cényuges trabajan.

Si se profundiza en como afecta a la familia de un nifio o joven con
Discapacidad Mental, la falta o escasez de recursos econdmicos, se puede
decir, que esta no es significativamente diferente del resto de las familias, ya
que sin duda, todas las familias y sus integrantes, tienen las mismas
necesidades basicas que cubrir, como son las de: alimentacion, vestuario,
salud, vivienda y educacion. En general, los nifios con Discapacidad Mental,
no demandan grandes gastos en medicamentos, si, requieren de cuidados

especiales y de la constante supervision de un adulto.

En las familias de la Escuela Tamarugal, la parte que se refiere a los
medicamentos y controles de salud estan cubiertas por los consultorios de la
comuna, quienes entregan atencion gratuita a estas familias atendiendo su

condicién de Indigencia (ver grafico N° 10)
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5.1.3 ACTIVIDAD DEL JEFE DE HOGAR

Sin duda la variable que tiene principal importancia al momento de poder
caracterizar la situacion economica es la actividad laboral que ejerce el Jefe
de Hogar y dependiendo como se presente esta variable es como sera el

nivel y la calidad de vida de los integrantes del grupo familiar.

Para poder reflejar el estado ocupacional de todos los chilenos, el Mideplan
distingue 3 categorias, que deben darse al momento de aplicar la Encuesta

Casen, que son:

<2 OCUPADOS: Se refiere a todas aquellas personas que
trabajaron durante la semana anterior a la realizacién de la Encuesta
a lo menos una hora, recibiendo por ello una remuneracién en dinero
0 en especies, a los familiares no remunerados y a quienes teniendo
empleo, estuvieron temporalmente ausentes de su trabajo debido a

licencias, huelgas, enfermedad o vacaciones.

<o DESOCUPADOS: Corresponde a las personas que, no
teniendo empleo alguno, en los ultimos dos meses hicieron

esfuerzos concretos para encontrar trabajo.

2 INACTIVOS: Aquellas personas de 15 afios y mas, que no se

encontraban ocupados ni desocupados al momento de la Encuesta.
De acuerdo a lo planteado precedentemente, el cuadro N° 17, da a conocer

en que situacion laboral se encuentran los jefes de hogar de las familias de la

Escuela Tamarugal.
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Cuadro N° 17
Actividad del Jefe de Hogar
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Actividad Laboral del Jefe de Hogar | Numero de Familias Porcentaje
Ocupados 32 71.1
Desocupados 10 22.2
Inactivos 3 6.7
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Como lo muestra el cuadro N° 17, existe un porcentaje importante de Jefes
de Hogar Desocupados (22.2%), esta cifra difiere mucho de la realidad
nacional, ya que la Encuesta Casen indico que en el afo 1998, la
desocupacién afectaba a un 4.5% del total de la poblacion. Osea, la
diferencia entre ambas cifras es de 17.7%, por lo que no deja de ser una
situacion alarmante, porque este hecho repercute seriamente en la calidad
de vida de los miembros de la familia, ya que si los Jefes de Hogar no
cuentan con una situacion laboral mas o menos estable, existe sentimientos
de inestabilidad en el hogar, que no permite a la familia tener proyecciones

de futuro.

5.1.4 NIVEL DE ESCOLARIDAD DEL JEFE DE HOGAR

Segun lo informado en el grafico N° 4, el promedio de afos de estudio que
registra la poblacion chilena es de 10 afios aproximadamente. Esta situacion
en las Jefaturas de Hogar de las familias de la Escuela Tamarugal, sélo se

da en un 28.9%, como lo demuestra el cuadro N° 18.
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Cuadro N° 18
Afos de Estudio del Jefe de Hogar
Escuela Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
ARos de Estudio del Jefe de Hogar| Numero de Familias Porcentaje
Sin Instruccion 4 8.9
1 -4 afos 16 35.6
5 — 8 afos 11 24 .4
9 — 12 afos 13 28.9
13 y mas anos 1 2.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

En la complejidad de los contextos y cambios culturales y el vertiginoso
progreso cientifico y tecnolégico, las personas no pueden sobrevivir e
incorporarse a la sociedad en base al aprendizaje que han tenido en forma
espontanea al interior de la familia o con su relaciéon con el medio social. Si
se observa el grafico precedente se puede visualizar que los Jefes de Hogar
de la Escuela Tamarugal han cursado en su mayor porcentaje (35.6%) entre
1 a 4 afos de estudios, lo cual deja de manifiesto que son personas que no
estan calificadas para realizar una actividad laboral bien remunerada, debido

al escaso nivel educacional alcanzado por ellos.
No deja de llamar la atencion que las tasas de analfabetismo de estos Jefes

de Hogar alcanza a un 8.9%, lo cual refleja que estos padres y madres no

saben leer ni escribir.
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Entonces ha modo de conclusion, se puede indicar que el mayor numero de
Jefes de Hogar de la Escuela Tamarugal son personas de escasos recursos
(ver cuadro N° 19), por lo cual han tenido que enfrentar desde muy temprana
edad la mantencién de sus hogares de origen, e integrarse al mundo laboral
y que junto con otros factores, generalmente econémicos, han tenido que

postergar definitivamente su continuidad en el mundo escolar.

5.2 INGRESO ECONOMICO DEL GRUPO FAMILIAR

Al situarnos en la dimensidn socioecondémica, se esta considerando a la
familia en relacion con sus funciones reproductivas y de consumo. Esta
reproduccién cotidiana de los miembros de la familia, esta vinculada
generalmente al Jefe de Hogar, quien debe ser capaz de generar los
ingresos y recursos necesarios para satisfacer los requerimientos de
alimentacion, servicios basicos, vivienda, salud, educacion y transporte de su

grupo familiar.

Como se ha podido observar en el cuadro N° 18, el escaso nivel educacional
alcanzado por los Jefes de Hogar ha traido asociada dificultades de que
puedan incorporarse al mercado formal de mano de obra calificada, lo que

impide contar con padres con empleos estables y bien remunerados.

Esta falta o escasa educacién ha permitido que la mayor parte de los Jefes
de Hogar de la Escuela Tamarugal (31.1%) realicen empleos del tipo informal
y precarios, los cuales estan constituidos principalmente por trabajadores por
cuenta propia, tales como vendedores ambulantes, cartoneros, comerciantes
de ferias libres, etc., cuyo ingreso se sitla entre los $115.001 a $176.000

mensuales, lo que se demuestra en el cuadro N 19.
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Cuadro N° 19
Ingreso del Grupo Familiar
Escuela Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Total Ingreso del Hogar Numero de Familias Porcentaje
0-115.000 13 28.9
115.001 — 176.000 14 31.1
176.001 — 227.000 4 8.9
227.001 — 329.000 11 24 .4
329.001 y mas 3 6.7
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Si se observa el primer tramo de Jefes de Hogar que perciben ingresos hasta
los $115.000 mensuales, que equivale al 2% porcentaje mas alto del cuadro
N° 19, (28.9%), se puede indicar que estas son personas que se
desempenan en el mercado informal, lo que por ende significa que son
trabajadores sin contrato de trabajo. Esta actividad laboral precaria, se
traduce sin duda en un conjunto de problemas como la inestabilidad del
hogar y falta de cobertura previsional. Esta situacion de empleo del jefe de

hogar inestable, se hace extensiva a todo su grupo familiar.

La Encuesta Casen de 1998 indico que el ingreso autonomo promedio de la
familia chilena es de $466.589, mientras la realidad de las familias con hijos
Discapacitados Mentales de la Escuela Tamarugal es de $ 176.437,
existiendo un 264.45% de diferencia, es decir, $ 290.152, menos que el

promedio nacional.
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Como se puede observar en el cuadro precedente (N° 19), sélo el 6.7% de
las familias se encuentra percibiendo un ingreso superior a los $329.001
mensuales, cantidad que aun se encuentra por debajo de la media Nacional,
esto permite inferir que los trabajadores de este ultimo tramo, cuentan con un

trabajo estable y poseen prevision social.

5.2.1 ESTRATIFICACION SOCIOECONOMICA DE LOS GRUPOS
FAMILIARES

Una forma de interpretar esta complejidad es considerar la familia como una
unidad domestica. El concepto domestico alude al conjunto de actividades
productivas y laborales, asistenciales y de servicios, realizadas dentro del
hogar, que se desarrollan en directa relacion con el sustrato bioldgico ligado
a la sexualidad, a la procreacion y socializacion de los hijos. A la vez, se
refiere a las actividades que constituyen la base para la integracién de las

personas y familias al mercado de trabajo y a la comunidad nacional.

La unidad domestica no se restringe solo al nucleo familiar, incluye a todos
los miembros que aportan sus recursos y capacidades para llevar a cabo las

tareas de mantenimiento cotidiano. (Sernam; 1994: 111)
En este sentido la estratificacion socioeconomica de un grupo familiar, es el

método de clasificacibn mas empleado en la actualidad para segmentar la

poblacion, la cual se hace a partir de dos variables: la econémica y la social.
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"La segmentacion considera los siguientes factores al
realizar su clasificacion: el barrio en que vive la persona, la
calidad de vivienda, la comuna, la educacién, profesién y
actividad del jefe de hogar, el ingreso familiar, los
automéviles y otro tipo de bienes tales como televisién a
color, teléfono, video, refrigerador, microondas, lavadora y

computador”. (Herndndez et al; 2002: 1)

Al clasificar a las familias de la Escuela Especial “Tamarugal” segun lo que

se indico anteriormente, se puede afirmar que:

No existen familias con hijos Discapacitados Mentales en la Escuela
Tamarugal que correspondan a las clases altas y media alta, que pertenecen
a los grupos A, B, C1 ya que en esta clasificacion se encuentran aquellas
familias que viven en sectores exclusivos, con viviendas de lujo, con jefes de
hogar que hayan estudiado entre 17 y 20 afios y que perciben un ingreso

familiar promedio de dos millones cien mil pesos.

Por otra parte, al analizar las caracteristicas de las familias de clase media,
llamada C2, los cuales viven alejados del centro de la ciudad, en sectores
tradicionales o de muchas viviendas nuevas, en villas, algunos jefes de hogar
son profesionales, con un promedio de 15 6 16 anos de escolaridad, cuyo
ingreso promedio es cercano a los $820.000 pesos mensuales, se puede
afirmar que en este tramo, no se encuentran grupos de familias de la Escuela

Tamarugal.
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Mas aun si se sigue descendiendo en esta segmentacién de la poblacion
tenemos al grupo C3, es decir, la clase media baja, las cuales cuentan con
viviendas sélidas, generalmente pareadas, ubicadas en sectores antiguos,
relativamente modestos, con jefes de hogar que cuentan entre 10 y 14 afios
de estudios y con un ingreso mensual de aproximadamente $460.000. Si
bien algunas familias coinciden con los aspectos de vivienda indicados en
estos grupos, no reunen los requisitos de estudios y menos aun de ingresos

para pertenecer a este rango.

En el estrato D, la cual se clasifica como clase baja, se encuentra el 24.4%
de las familias con hijos Discapacitados Mentales de la Escuela “Tamarugal”,
los cuales se caracterizan por habitar viviendas pequefias y econdémicas, en
poblaciones populares, de gran densidad, personas con estudios basicos
completos o medios incompletos y que reciben un ingreso promedio de
$280.000 al mes.

En este ultimo segmento de la poblacién se puede identificar y clasificar al
68.9% de las familias de la Escuela “Tamarugal” ya que representan al grupo
con un bajo poder adquisitivo y de extrema pobreza, siendo el estrato E, los
cuales se distinguen por vivir en sectores muy populares y pobres, en
viviendas pequefias, de material ligero o en malas condiciones de
habitabilidad, en donde el jefe de hogar ha estudiado en promedio 5 afios,
realiza trabajos ocasionales y el ingreso fluctia entre los $63.000 o menos y
los $245.000 mensuales. Esta realidad se encuentra en 31 familias de nifios

con Discapacidad Mental.
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5.2.2 REALIDAD SOCIOECONOMICA DE LAS FAMILIAS Y SU
SITUACION DE POBREZA

Los estudios de pobreza en Chile indican que existe un porcentaje de
pobreza consolidada, es decir, que permanece en el tiempo, lo cual va
formando un circulo vicioso, pero que también en las ultimas décadas se ha
vivido un fuerte proceso de empobrecimiento. La pobreza sin embargo, es
consecuencia de multiples factores. De ellos aparte del desempleo, cabe la
importancia por lo menos dos, las cuales afectan directamente la capacidad
adquisitiva de las familias. El primero, es el nivel de remuneraciones. El
promedio nacional de ingresos ha alcanzado cerca de los US $ 3.000 per
capita en 1992 (Banco Central) cifra que dejo a Chile en un buen pie dentro

de los paises en vias de desarrollo.

Un segundo factor que influye en la pobreza, es la desigualdad en la
distribucion del ingreso. Segun la rama de actividad econdémica, los niveles
superiores de ingresos se concentran en las actividades mineras y los
servicios financieros. En el caso de las ocupaciones, los obreros (el grupo
mas numeroso) y los trabajadores de servicios se ubican en los niveles de

ingresos mas bajos. (Sernam; 1994: 119)

El método utilizado por MIDEPLAN para estimar la pobreza es el “método de
ingreso” o “del costo de las necesidades basicas” que es el método mas

utilizado internacionalmente.

Desde 1987, MIDEPLAN ha realizado la medicion de la pobreza e indigencia
utilizando este método, lo que ha permitido la construccion de indicadores
comparables a lo largo del tiempo, requisito indispensable para evaluar su

evolucion.
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De acuerdo con este método, a un individuo se le considera pobre si su nivel
de ingreso se situa por debajo de un nivel minimo que le permita satisfacer
sus necesidades basicas; e indigente, si este no le permite satisfacer sus
necesidades alimentarias. Estos minimos se denominan “Linea de Pobreza”
y “Linea de Indigencia” respectivamente. (Casen 2000; doc. 13: 45). Asi
estas lineas constituyen el limite entre quienes son pobres y quienes no lo

son y entre quienes son indigentes y los que no lo son.

La Linea de Pobreza representa el ingreso minimo necesario por persona
para cubrir el costo de una canasta minima individual para satisfaccion de las

necesidades basicas alimentarias y no alimentarias.

La Linea de Indigencia, representa el ingreso minimo necesario por persona

para cubrir el costo de una canasta alimentaria.

En lo que respecta a los hogares, se puede indicar que:

"Se considera en situacién de pobreza a aquellos hogares cuyos
ingresos son insuficientes para satisfacer las necesidades

bdsicas, alimentarias y no alimentarias, de sus miembros...

Se considera en situacién de indigencia a aquellos hogares que,
aun cuando destinaran todos sus ingresos a la satisfaccién de las
necesidades alimentarias de sus integrantes, no lograrian

satisfacerlas adecuadamente” (Ibid.:46)

A nivel nacional, la situacién de la poblacién que presenta algun tipo de
Discapacidad segun la Linea de Pobreza es casi idéntica a la que

experimenta la poblacién sin discapacidad, como lo muestra el cuadro N° 20.
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Cuadro N° 20

Poblacién con y sin Discapacidad segun Linea de Pobreza

Chile, 2000

(en porcentaje)

Linea de Pobreza

Poblacién con

Discapacidad

Poblacion sin

Discapacidad

Indigente 5.7 5.7
Pobre no Indigente 14.5 15.0
No Pobre 79.9 79.3
Total 100 100

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen, 2000

En este marco para analizar la situacion de pobreza o indigencia de las

familias con hijos Discapacitados Mentales, se utilizd el mismo método

planteado por el MIDEPLAN, cuyos resultados se reflejan en el siguiente

cuadro.

Cuadro N° 21

Ingreso per capita de las familias

Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Ingreso per capita Numero de Familias Porcentaje
0 —20.281 13 28.9
20.282 — 40.562 17 37.8
40.563 — 60.562 6 13.3
60.563 y mas 9 20.0
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004
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Segun lo indicado por la Encuesta Casen del afio 2000, el valor de la Linea
de Indigencia para las zonas urbanas, alcanzé los $20.281 y la Linea de
Pobreza es de $ 40.562.

Entonces si cruzamos estas cifras, con la informacion obtenida de las
familias de la Escuela Especial “Tamarugal’” (cuadro N° 22), se puede
apreciar que el 28.9% de las familias vive en la indigencia, es decir, que no
tienen ingresos necesarios como para cubrir sus necesidades basicas, por
cuales, la de sus hijos con Discapacidad Mental. Lo cual difiere mucho de la
realidad nacional, la cual refleja que existe un 5.7% de la poblacién en

situacion de indigencia.

Cuadro N° 22
Situacioén de pobreza de las familias
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Linea de Pobreza Numero de Familias Porcentaje
Indigentes 13 28.9
66.7
Pobre No Indigente 17 37.8
No Pobre 15 33.3
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Si se profundiza aun mas en estos datos (cuadro N° 22) podemos inferir que
el 66.7% de las familias de la Escuela Especial “Tamarugal” se encuentran
ubicadas en la Linea de Indigencia y en la de Pobre No Indigente, es decir,
que no alcanzan o cubren con sus ingresos muy precariamente sus

necesidades basicas mas elementales.
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La pobreza de estas familias afecta principalmente a los miembros mas
vulnerables del grupo familiar como son los nifios, adultos mayores vy
Discapacitados, lo cual ocasiona una dosis de fragilidad en las relaciones

tanto conyugales como parentales.

Todo lo anterior, confirma la critica situaciéon socioecondémica por la cual

pasan las familias con hijos Discapacitados Mentales.

En este sentido, se puede indicar que la pobreza que atafie a estas familias
no tiene sus cimientos en la llegada de hijos con Discapacidad Mental, mas
bien esto se debe a problemas estructurales de la poblacion en referencia, ya
que su estado de indigencia y pobreza, se debe a una multiplicidad de
factores (educacion, falta de interés, alcoholismo, entre otras) que inciden en

la falta de recursos de estos hogares.

Si bien la llegada de un hijo con Discapacidad Mental altera la dinamica de la
familia debido a sus requerimientos especiales, no es menos cierto que en lo
que se refiere a la necesidad de mas recursos econdmicos, también la familia
y la estabilidad economica se ven afectadas o se reciente mas en su
estructura, lo cual explicaria la situacion de allegamiento de estas familias,

situacion que se explicara mas en detalle.

5.2.3 ACCESO A BENEFICIOS SOCIALES DE LA RED PUBLICA
El Gobierno de Chile, a partir del ano 1990, incorporé el concepto de “Grupos

Vulnerables” de la poblacion y los defini6 como prioritarios de la politica

social, donde se incluyo entre ellos a las personas que prestan Discapacidad.
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"Se considera como grupo vulnerable, a todos aquellos que
mediante sus propios esfuerzos, iniciativas y recursos no
pueden acceder a los criterios satisfactorios de necesidades
bdsicas, por ello es necesario apoyarlos mediante acciones

especificas de politicas sociales” (MIDEPLAN, 1991)

Las personas con Discapacidad fueron incorporadas en las politicas sociales
a través de programas asistenciales, como son el Subsidio Unico Familiar
(S.U.F.) y las Pensiones Asistenciales (Pasis), cuya finalidad es suplir las
deficiencias en alimentacion, educacién, salud e ingresos. Muchas de las
personas con Discapacidad viven en la extrema pobreza por el Mideplan
como indigentes o pobres, no indigentes y constituyen para el Estado un foco
de atencion, con el fin de guiar y orientar las politicas publicas hacia este

sector vulnerable de la poblacién.

"Dentro de los distintos programas (..) estdn aquellas que
conforman la Red Asistencial (..) tienen como objetivo, las
personas que ho relnen las condiciones para poder superar por
sus propios medios la pobreza, y por lo tanto su situacion no es
solucionable a través de programas de capacitacién, educacién o
vivienda, sino por medio de un subsidio en dinero que les permita
satisfacer sus necesidades bdsicas". (Superintendencia de

Seguridad Social; 1999: 95)

Las pensiones Asistenciales de Invalidez (PASIS), es un beneficio que se
otorga a aquellas personas que presentan grados de invalidez superior a los

% de su capacidad fisica o intelectual, la cual es determinada a través de los
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COMPINES, cuyo monto es de $ 37.849 (2004), dinero que se otorga en
forma mensual a quienes son sus beneficiarios, que son personas de

€SCasOs recursos.

En este sentido, el Articulo 2° de la Ley N° 19.735, considera persona con
Discapacidad Mental a toda aquella que, como consecuencia de una 0 mas
limitaciones psiquicas, congénitas o adquirida, previsiblemente de caracter
permanente, vea obstaculizada, en a lo menos en tercio, su capacidad
educativa, laboral o de integracion social. Se entiende disminuida en un
tercio la capacidad de la persona, cuando considerando en conjunto su
rendimiento en las areas intelectual, emocional, conductual y relacional, se
estime que dicha capacidad es igual o inferior al setenta por ciento de lo
esperado para una persona de igual edad, condicion social y cultural.
(Estado de Chile, 2001)

De lo anterior, se puede desprender que los alumnos de la Escuela Especial
“Tamarugal” son sin duda alguna potenciales beneficiarios para que perciban
un PASIS, sin embargo, la realidad de esto, permite apreciar que del total de

familias entrevistadas (45) s6lo el 33.3% perciben este beneficio social.

Cuadro N° 23
Alumnos que perciben PASIS
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Percibe PASIS Numero de Alumnos Porcentaje
Si 15 33.3
No 30 66.7
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa Escuela Especial Tamarugal, 2004
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Si estos resultados (cuadro N° 23), los comparamos con los entregados por
el MIDEPLAN (2000) el cual indicé que a nivel nacional el 87% de la
poblacion pobre con Discapacidad percibia un PASIS o un S.U.F., existiria
una diferencia con los alumnos de la Escuela Especial “Tamarugal” de 53.7

puntos porcentuales.

Esta situacion, hipotéticamente hablando, se deberia a que el puntaje que
han obtenido las familias con hijos Discapacitados Mentales es muy alto
para acceder a estos beneficios. La ficha de Estratificacion Social CASII, es
el instrumento que tiene por finalidad medir la pobreza a través de cuatro
variables, como son: Ingreso, Situacion Ocupacional, Escolaridad del Jefe de

Hogar y Situacion Habitacional.

Como se podra apreciar mas adelante (cuadro N° 24) la mayor parte de las
familias habitan domicilios de construccion sdlida, lo cual, se traduce en un
mayor puntaje en la ficha CASII, también, el acceso a los consumos basicos,
incrementa este puntaje y sumado a esto si consideramos los bienes
muebles del hogar, se incrementan aun mas los puntajes. Otro factor también
determinante en la posibilidad de acceder o no a las PASIS, lo desencadena
el numero de cupos de PASIS entregados a los Municipios por el Gobierno,

lo cual se traduce en una excesiva demanda v/s la oferta.

5.3 SISTEMA PREVISIONAL DE SALUD

Si bien Chile exhibe indicadores que muestran un elevado nivel de salud, en
la poblacién, (comparado con paises latinoamericanos) tales como: aumento
de esperanza de vida, reduccion de las muertes por partos o enfermedades

infecto-contagiosas, descenso de la tasa de mortalidad infantil y cobertura
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casi total de inmunizaciones. Sin embargo esto, los promedios nacionales

comprenden situaciones diferentes y desiguales en su interior.

La Salud Publica sigue siendo, el principal sistema de salud en Chile, sus

beneficiarios representan aproximadamente el 69% de la poblacién nacional.

La Ley de Salud establece cuatro grupos de beneficiarios del “Sistema
Publico”, el cual va de acuerdo a la renta imponible de los afiliados. Los dos
primeros grupos, que corresponde a las personas carentes de recursos y
aquellos que cotizan por un ingreso imponible menor o igual a $ 120.000
para el ano 2004, reciben atencion gratuita. Los otros dos grupos cancelan
un 25 6 50% de las prestaciones. Esto quiere decir que el Sistema Publico
presta servicios gratuitos a casi un 70% de sus beneficiarios y es
particularmente importante para tres grupos: el de menos ingresos (55.4% de
los beneficiarios pertenecientes al 40% mas pobre de la poblacion), la
poblacion infantil (cubierta en un 72.6% por la salud publica) y los adultos
mayores (cubiertos en un 76.8%). Estas cifras muestran que el sistema
publico atiende a la poblacién de mayor riesgo medico, que tiende a ser

excluida por las Isapres por el mayor costo que implica su atencion.

Por otra parte, son conocidas las deficiencias de recursos que sufre el sector
salud en Chile, lo cual esta ligado a la contraccion del gasto publico en esta
materia, particularmente en los afios que siguieron a las crisis econdmicas de
1982 y 1985. La situacién incidio en el deterioro del equipamiento y la
infraestructura de los servicios de salud y en serias deficiencias del sistema

de atencion.
La descentralizacion del sistema de salud publica, con el consiguiente

traspaso de la atencién primaria a las Municipalidades, implicdé que aquellos

Municipios con menos recursos propios deban proporcionar atencion gratuita
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a casi la totalidad de sus habitantes, incluidos muchas veces los adscritos a
Isapres, los cual plantea importantes dificultades para el financiamiento de

los servicios. (Sernam; 1994: 143)

El grafico N° 10, presenta la informacién de las instituciones en las cuales las

personas con Discapacidad atienden sus necesidades de salud.

Grafico N° 10
Poblacién con y sin Discapacidad segun sistema previsional de salud
Chile, 2004

(en porcentaje)

O Pobl. con Discapacidad

B Pobl. sin Discapacidad

NN N N N N NN

Sistema Publico Isapres Otros

Fuente: MIDEPLAN, Encuesta Casen, 2000

De acuerdo entonces al grafico N° 10, el 81.2% de las personas con
Discapacidad recurre al Sistema Publico para la atencién de sus necesidades
de salud. La poblaciéon sin Discapacidad, por otra parte, recurre al mismo
sistema de atencidén de salud, pero en una proporcion menor, 65.6%. En
relacion a la utilizacion de Isapres, la poblacién sin Discapacidad se atiende
en ellas en una proporcion casi tres veces mas que la poblacion con

Discapacidad. (Encuesta Casen; 2000)
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Ahora, si observamos la realidad que presentan las familias con hijos
Discapacitados Mentales de la Escuela Especial “Tamarugal”’ tendremos que
el 100% de ellas se atiende en el sistema publico de salud, como lo

demuestra el grafico N° 11.

Gréfico N° 11
Acceso al Sistema Previsional de Salud
Escuela Especial “Tamarugal”
Comuna de Lo Espejo
Chile, 2004
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Tarjeta Indigente Fonasa Isapre

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial “Tamarugal”, 2004

Si comparamos estos resultados (grafico N° 11) con los obtenidos por la
Casen 2000 (grafico N° 10), podemos precisar que existe una diferencia de
18.6 puntos porcentuales con la realidad nacional de personas que presentan

Discapacidad.

Las familias con hijos Discapacitados Mentales, no tiene opcion de elegir en
que sistema previsional de salud pueden atenderse, ya que esta alternativa
responde basicamente al nivel socioecondmico en el que se encuentran y
que pertenecen en su mayoria (46.7 a indigentes y a 53.3% Fonasa) a los

grupos A y B donde la atencion es gratuita.
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Es asi que los nifios y niflas con Discapacidad Mental, deben realizarse
todos los examenes y chequeos médicos mediante el Sistema Publico de
Salud con los contratiempos que esto involucra, tales como: larga lista de
espera, ya que requieren de atenciones especializadas segun el grado de

severidad de su Discapacidad.

Es dificil que una familia con las condiciones econdmicas tan deficitarias
pueden acceder a una atencion medica especializada en forma particular, ya
que ella demanda altos costos monetarios que no pueden se cubiertos por el

nucleo familiar.

Entonces a modo de conclusion, el cuidado de la salud de estos nifios y
nifas que presentan caracteristicas especiales (Discapacidad Mental) las
debe asumir la familia. Esta funcion se expresa de diferentes modos segun la
etapa de la vida en la que se encuentren las personas. Es asi que el cuidado
de los nifos lo asume preferentemente la madre quienes son mediadoras
entre los hijos y el sistema de salud, las cuales en estos sectores populares
(comuna de Lo Espejo) pasan largas horas en los consultorios para ser
atendidos y una vez que son llamadas, esta atencién se torna muy breve, lo
cual impide conocer aspectos importantes que dicen relacion con la salud de
sus hijos, lo cual no ocurre en la atencion particular (pagada) aunque se trate

del mismo médico.

5.4 CONDICIONES DE HABITABILIDAD Y TENENCIA DE LA VIVIENDA

Desde el punto de vista de la constitucién del grupo familiar, la propiedad de
la vivienda constituye la posesidén mas importante para la mayoria de las
familias. Generalmente estan dispuestas a realizar grandes esfuerzos de

ahorro para obtenerla.
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La obtencion de la vivienda, entonces, se encuentra vinculada al principal
anhelo de las familias. Convirtiéndose ésta, en uno de los patrimonios mas

importantes del grupo familiar.

Tener una propiedad incide fuertemente en el desarrollo y calidad de vida de
las familias. En el pais se cuenta con una amplia gama de alternativas para
que las familias puedan tener acceso a la vivienda, para lo cual se toma en

consideracion los distintos sectores sociales de la poblacién.

La calidad de la vivienda, sus condiciones materiales y sanitarias, su disefio y
las condiciones del entorno en que se encuentran, son elementos que

inciden en el desarrollo y la calidad de vida de las familias.

El allegamiento es un problema critico que afecta a muchos hogares de
nuestro pais. Este allegamiento se refiere tanto a hogares que comparten

una vivienda o un sitio. (Allegamiento externo)

Esta forma de vida no es privativa de los mas pobres. Aunque decreciente,
existen proporciones importantes de familias allegadas en todos los sectores
de la poblacion. Sin embargo, el allegamiento interno se asocia con mas
claridad a la extrema pobreza. Cuatro de cada diez de estos nucleos se
ubican en el grupo de mas bajos ingresos, lo cual refuerza la impresion que

el origen de este modelo de convivencia es econémico antes que cultural.

En este sentido el MIDEPLAN a través de la Encuesta Casen del ano 2000,
indicé que el tipo de vivienda que prevalece en Chile es el tipo “Casa” con un
88.6% seguido por un 8.3% de Departamentos en edificios, un 2.6% de

mediaguas, pieza o mejora y un 0.5% en ranchos, ruca o choza.
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El cuadro N° 24, respecto al patron existente en la Escuela Especial
“Tamarugal” nos muestra que el 71.1% de las familias viven en “Casas”, lo

cual no difiere sustancialmente respecto al total Nacional.

Cuadro N° 24
Tipo de Vivienda Familiar
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Tipo de Vivienda Numero de Familias Porcentaje
Casa 32 71.1
Departamento 3 6.7
Mediagua 3 6.7
Pieza 7 15.6
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Pese a los datos anteriores, es importante sefalar, que llama la atencion que
existe una gran brecha entre lo indicado por la Casen a nivel Nacional y la
realidad de las familias de la Escuela Especial “Tamarugal” donde el 15.6%
vive en pieza. Este fendmeno, se podria deber a que las familias viven en
condiciones socioecondmicas muy deficitarias (ver cuadro N° 19) lo cual no
les permite reunir un monto minimo de ahorro para acceder a la vivienda, ya

que se da prioridad a dar satisfaccion a las necesidades basicas del grupo.

En este sentido, es preciso indicar que no todos los barrios presentan las
mismas caracteristicas, es asi que segun la edad en que se encuentren sus
habitantes, sera con ellos acorden sus necesidades de barrio, hay barrios de
familias jévenes, de poblacion adultos mayores, de familias trabajadoras,

familias con hijos pequenos o adolescentes.
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Mas alla de los problemas derivados de la pobreza, el déficit habitacional y

las caracteristicas propias de cada familia hace necesario que se planteen

nuevas posibilidades de obtencidon de vivienda, por sobre todo que se den

prioridad a aquellos hogares que presentan integrantes con Discapacidad

Mental.

5.4.1 MATERIAL DE LA VIVIENDA

La vivienda ha sido definida como un local habitable destinado a albergar una

0 varias personas.

La Organizaciéon Mundial de la Salud (O.M.S.) ha indicado las funciones que

debe cumplir la vivienda, tales como:

1. Necesidades Fisiologicas

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Atmdsfera de pureza quimica razonable

Medio térmico que evite perdidas en exceso de calor

Medio térmico que permita una perdida adecuada de calor humano
Luz diurna suficiente

Proteccion del ruido excesivo

Suficiente espacio para ejercicio y para juego de los nifios

2. Necesidades Psicoldgicas

a)
b)
c)
d)

e)

Aislamiento individual suficiente

Posibilidad de llevar una vida familiar normal

Relaciones normales dentro de la colectividad

Facilidad para la labor domestica evitando fatiga fisica y mental

Instalaciones para el aseo personal
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3. Necesidades de prevencion de contagios

a)
b)
c)
d)
e)
f)

Agua potable en la vivienda

Proteccion contra la contaminacion del agua y los alimentos
Instalaciones sanitarias eficientes

Carencia de factores antihigiénicos en la vecindad
Prevencion de insectos y otros vectores

Dormitorios con espacio suficiente para evitar contagios

Entonces si tomamos estos parametros proporcionados por la O.M.S. y los

asimilamos a la realidad de las familias de la Escuela Especial “Tamarugal”

se puede decir que el 57.6% de las familias cuentan o residen en una

vivienda (casa) de material solido que les proporciona un nivel adecuado de

proteccion familiar. Ver cuadro N° 25.

Cuadro N° 25
Material de la Vivienda
Escuela Especial “Tamarugal”

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Material Numero de Familias Porcentaje
Sdlida (concreto - ladrillo) 25 57.6
Madera 9 20.0
Mixto 11 24 .4
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

En cuanto a las familias que poseen viviendas de material mas ligero

(madera y mixto) estas representan un 44.4%, lo cual permite diferir que son

aquellas familias que viven de allegados y que su vivienda esta compuesta

por mediagua, piezas de madera o de material mixto. Es importante destacar
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que la calidad de la vivienda, sus condiciones materiales, son elementos que

van incidiendo en el desarrollo y la calidad de vida familiar.

5.4.2 TENENCIA DE LA VIVIENDA

La forma mas importante de la tenencia de la vivienda la constituye la casa

propia, la cual se convierte en el patrimonio familiar.

El anhelo de la casa propia ha sido apoyado tradicionalmente por las
politicas habitacionales. La politica publica se encuentra abocada a ir
aumentando paulatinamente el parque habitacional, mejorar las condiciones
de habitabilidad, regularizar los titulos de dominio y facilitar la adquisicion de
la vivienda mediante la transferencia de recursos que contemplan el ahorro
de las familias. Este traspaso a adoptado diferentes formas de subsidios,

directos o indirectos.

Para los padres con hijos Discapacitados Mentales, ser propietarios de una
vivienda constituye un esfuerzo aun mayor que el comun de las familias, ya
que estos nifios tienen requerimientos especiales, lo cual hace que la familia
duplique sus energias para poder brindarles una mejor calidad de vida. Sin
embargo esto, se puede observar que las familias que son propietarias de la
vivienda, considerando la categoria de “Propia Pagada” y “Propia
Pagandose” alcanzan al 46.7%, lo demuestra el esfuerzo de las familias en

tener seguridad habitacional para sus hijos. Ver cuadro N° 26.
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Cuadro N° 26
Tenencia de la Vivienda
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Tenencia Numero de Familias Porcentaje
Propia Pagada 18 40.0
Propia Pagandose 3 6.7
Arrendada 1 2.2
Cedida (usufructuario) 6 13.3
Allegado 17 37.8
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

El allegamiento sigue constituyendo un problema critico para toda la
poblaciéon nacional ya que un 42.3% de las familias chilenas presenta esta
situacion de habitabilidad. (Sernam; 1994: 135) situacién que se encuentra
fuertemente marcada en las familias de la Escuela Especial “Tamarugal’, ya
que un 37.8% de ellos son allegados, familias que representan gran

demanda de viviendas debido a su condicion especial de vulnerabilidad.

El allegamiento de las familias de los nifios de la Escuela Especial
“Tamarugal”’, se debe fundamentalmente a la extrema pobreza de sus
integrantes, lo cual queda de manifiesto que el allegamiento de estas familias
se debe a una situacidon netamente econdmica. Estas familias se encuentran
viviendo en forma hacinada, lo cual se traduce en la falta de autonomia de
sus integrantes, quienes se ven en la imperiosa necesidad de salir a la calle,

para tener mas espacio para su desenvolvimiento personal.
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5.4.3 ACCESO A LOS SERVICIOS BASICOS

Las condiciones sanitarias que presentan las viviendas, en nuestro pais es
considerada buena en un 71.6% del total de las viviendas, un 15.6% con un

nivel regular y un 12.1% con nivel deficitario. (Sernam; 1994: 133)

Cabe senalar que sin duda el acceso a los servicios basicos como es el agua
potable, la energia eléctrica y el sistema de eliminacidén de excretas, es mas
deficitaria en las zonas rurales. Sin embargo, dentro de las areas urbanas,
también existen claras diferencias, respecto al acceso de estos servicios, ya
que aun existe un numero importante de familias que no cuentan con estos
servicios, debido a su condicién de extrema pobreza, que los obliga en
algunos casos a vivir en condiciones de salubridad muy precarias como es el

caso de los “Campamentos”.

En el cuadro N° 27, muestra que el 100% de los hogares cuentan con
acceso al agua potable, de las cuales el 77.8% de las familias poseen

conexion a la Red Publica con medidor propio.

Cuadro N° 27
Acceso al Agua Potable
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004

Acceso al Agua Potable Numero de Familias Porcentaje
Red Publica con

35 77.8
medidor propio
Red Publica con

10 22.2
medidor compartido
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004
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De acuerdo a lo indicado en la Encuesta Casen 2000, a nivel nacional el
91.0% de las viviendas cuentan con agua potable, por lo tanto se puede
concluir que las familias de los nifios de la Escuela Especial “Tamarugal’ se
encuentran por sobre la cifra nacional, ya que las 45 familias cuentan con

agua potable al interior de la vivienda.

En cuanto al acceso de energia eléctrica, esta se muestra en el cuadro N°
28, donde se puede apreciar que el 97.8% de las familias cuentan con
energia eléctrica conectada a la red publica, donde el 75.6% de los hogares
cuentan con medidor propio. En este sentido el 2.2% de los hogares no
disponen de luz eléctrica, debido a que fue retirado el servicio por mantener

consumos impagos, lo que derivo en el retiro del medidor.

Cuadro N° 28
Acceso a la Energia Eléctrica
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004

Acceso a la Energia Eléctrica Numero de Familias Porcentaje
Red Publica con medidor propio 34 75.6
Red Publica con medidor compartido 10 22.2
No dispone de energia eléctrica 1 2.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Si bien el desarrollo de la poblaciéon nacional no ha sido de acuerdo a la
dinamica y necesidades del tipo sociodemografico y socioeconémico de la
poblacion, se puede decir, lo que respecta a los servicios higiénicos o de
eliminacién de excretas, la Encuesta Casen del 2000, indico que el 87.4% de
los hogares de la Regién Metropolitana cuentan con W.C. conectado a la red

de alcantarillado.
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El cuadro N° 29, indica que el 100% de las familias cuentan con un sistema
adecuado e higiénico de eliminacion de excretas, de las cuales el 22.2%,
cuentan con estos servicios en forma compartida con otras personas, lo cual

se debe basicamente a su calidad de allegados. (Ver cuadro N° 26)

Cuadro N° 29
Servicios Higiénicos de la Vivienda
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo
Chile, 2004

Servicios Higiénicos de la vivienda Numero de Familias | Porcentaje

Red de Alcantarillado propia (una

35 77.8
familia)

Red de Alcantarillado Compartida (mas
10 22.2
de una familia)

Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

Otro elemento que se encuentra estrechamente ligado a la calidad de vida y
el buen desenvolvimiento cotidiano de las familias se vincula con la
disponibilidad o no de equipamiento y enseres domésticos, los cuales en la
medida en que mas se encuentren presentes en el hogar, menor sera el
esfuerzo y el tiempo que se dedique a las tareas domesticas, tales como:

lavar, cocinar, planchar, descansar, etc.

Cuando se habla de la variable “Suficiente” esta se refiere a que los hogares
cuentan con el equipamiento y enseres del hogar necesarios para su
desarrollo basico, tales como: cocina a gas, lavadora, califont, refrigerador,
camas, living — comedor; por otro lado la variable “Insuficiente” hace mencién
a aquellos hogares en los cuales no estan presente muchos de los muebles y

enseres antes descritos.
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El nivel de pobreza que presentan las familias con hijos Discapacitados
Mentales, permite inferir que sus escasos ingresos (ver cuadro N° 19),
precariamente alcanzan a cubrir sus necesidades basicas, lo cual impide que
estas familias tengan acceso a la tecnologia, muebles y enseres necesarios
para su mejor calidad de vida, lo cual queda demostrado en el cuadro N° 30,
donde el 62.2% de las familias encuentran que el equipamiento de su casa

es insuficiente para satisfacer las necesidades del grupo familiar.

Cuadro N° 30
Equipamiento y Enseres de la Vivienda
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo

Chile, 2004
Categoria Numero de Familias Porcentaje
Suficiente 17 37.8
Insuficiente 28 62.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004

En cuanto al estado de conservacién de este equipamiento y enseres del
hogar, se puede indicar que el 60.0% de ellos se encontraban en regular
estado, lo que se debe a su prolongado uso en el tiempo y a la poca
probabilidad de que sean adquiridos nuevamente. Por otra parte el 22.2% de
estos utensilios del hogar se encuentra en mal estado de conservacion, lo
que hace presumir que estos pertenecen a las familias que llevan mas afos

juntas.
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CAPITULO 6

DINAMICA FAMILIAR

La dinamica tiene como funcién ser formadora de la identidad de las
personas, ya que constituye el nucleo basico de la organizacién social. En
este sentido, el ejercicio de la dinamica familiar que se produzca en su
interior, condicionara que se lleve a cabo esta funcion. Una persona se
convierte en tal, en la medida en que no quede atrapada en una sola
“funcion” o “rol” dentro de su grupo familiar. Para que exista una construccion
de identidad es necesario que cada integrante del grupo familiar respete al

otro tal y como es.

Sin embargo, dentro del grupo familiar pueden ocurrir situaciones
inesperadas que hacen temblar la dinamica familiar, produciendo roces o

quiebres dentro de ella.

La llegada de un nifio con Discapacidad Mental es algo que modifica todo lo
vivido hasta el momento por la familia. El nacimiento de este hijo trae consigo
la necesidad de ir adaptando la dinamica familiar y desplazarla hacia otro
ciclo de la vida, que se debe, aprender a vivir, donde sea necesario ir
incorporando una nueva funcion al modo de vida que los padres tenian hasta

antes de su llegada.
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6.1 DIAGNOSTICO DE LA DISCAPACIDAD MENTAL EN LA FAMILIA

Para los padres y la familia resulta ser un momento de mucha tension
cuando el médico les tiene que informar el resultado de los examenes, tanto
fisicos, médicos y sicologicos, que se le han aplicado a su hijo. Para el
médico es mas facil comunicar el diagnostico de la Discapacidad Mental
cuando esta es evidente, pero cuando los padres creen que se hijo solo tiene
dificultad para aprender y que no la relacionan con una Discapacidad Mental,
este diagnostico deja a la familia en un estado de estado de Shock, que no
pueden entender. Los padres en ese momento no saben que hacer, lo que
mas desean ellos es recibir ayuda para hacer frente a los futuros problemas
que tendra que enfrentar el grupo familiar incluyendo al nifio(a) con

Discapacidad Mental.

La familia requiere necesariamente pasar un proceso que los conduzca hacia
la aceptacién emocional de su hijo con Discapacidad. Los padres deben
aceptar la Discapacidad de su hijo, ya que esto permitird un mejor desarrollo

de los ninos.

Los padres y familiares de estos nifios, deben tener el apoyo de instituciones
que los ayuden a aceptar a sus hijos, deben ser preparados para ello, es
necesario que no sigan deambulando de un lugar a otro para que al final de
este peregrinaje, se le informe muchas veces no de la mejor forma que su
hijo presenta tiene un coeficiente intelectual menor al normal. La condicion de
un nifio con Discapacidad Mental debe tratarse honestamente y en forma

regular con los padres y con los otros miembros de la familia.
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6.1.1 REACCION DE LOS PADRES

Los padres pueden reaccionar de variadas formas de conductas frente a la

situacién del diagnostico de la Discapacidad Mental de su hijo(a).

La reaccion de los padres dependera de la relaciéon y aceptacion del
diagnostico, pero cada padre o madre reaccionara de diferentes maneras.
Sin embargo, se puede decir que también se producen reacciones mas o
menos similares ante un primer diagnostico y que se repiten con mayor
frecuencia. Dentro de estas reacciones se puede indicar que presenta mas
incidencia en los padres de los nifios de la Escuela Especial Tamarugal es la
“Aceptacion” de sus hijos con un 51.1% y la con menos indice porcentual se
encuentra la fase de conmocion con un 2.2% como se refleja en el grafico N°
12.

Grafico N° 12
Reaccién del Padre frente al Diagnostico de la Discapacidad Mental
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.
Chile, 2004

O Conmocion
B Dolor

O Negacion
O Tristeza

B Aceptacion
O No tiene Padre

Familias

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004
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Cuando al interior del grupo familiar llega un integrante con Discapacidad
Mental, se produce un desequilibrio en toda la familia, por sobre todo en los
padres donde se ve reflejada una conducta de rechazo inconsciente, donde
ambos padres no logran tomar conciencia de cuales son los verdaderos
sentimientos que les surgen hacia su hijo, se va produciendo en ellos un
conflicto interno, el cual ante esta nueva situacion no logran entender. Todo
esto se suma al sentimiento de ansiedad de los padres, quienes tienen tantos
deseos que sus hijos puedan salir en algun momento de ese estado que los
hace mantener situaciones limites como adoptar disciplinas rigidas y
entrenamientos severos, creyendo que estas medidas ayudaran mas a sus

hijos.

Las madres por su parte, si bien presentan reaccion frente al diagnostico de
sus hijos, ellas a diferencia de sus parejas, ya que un 62.2% expresaron

sentimientos de dolor y tristeza, como queda reflejado en el grafico N° 13.

Grafico N° 13
Reaccién de las Madres frente al Diagnostico de la Discapacidad Mental
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.
Chile, 2004
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154 O Conmocién
B Dolor
104 ONegacion

O Tristeza

NN N

B Aceptacion

Familias

Fuente: Investigacion directa, Escuela Especial Tamarugal, 2004
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Al producirse el diagnostico de la Discapacidad Mental del nifio, esto produce
problemas entre los coényuges, cada uno acusa al otro de la condicién y/o
conducta de este hijo. Es un hecho conocido por todos que los nifios que
presentan Discapacidad Mental requieren mas cuidado y atenciones que los
ninos normales. En nuestra sociedad esos cuidados y atenciones son

proporcionados por la madre generalmente.

Como todo los seres humanos, un nifio con Discapacidad Mental, tiene la
necesidad de interrelacionarse emocionalmente con otros y por sobre todo
con los padres, pero si estos padres mantienen en el tiempo reacciones
negativas en torno a la enfermedad de su hijo y de sus habilidades, sera
imposible que se produzca una relacion entre los padres y su hijo(a). Es asi
que mientras mas pronto los padres de los alumnos de la Escuela Especial
“Tamarugal” aprendan a aceptar tal y como son sus hijos, respetandolos en
su individualidad, convirtiéndose en padres constructivos y adaptados, esto

ira en directo beneficio de sus hijos.

En este sentido, es importante destacar que un grupo familiar con la llegada
de un nifio con Discapacidad Mental, produce un sentimiento de perdida del
nifo(a) que no llego, la familia entra en una especie de duelo, que es un
sentimiento intenso que se expresa al mundo exterior. El duelo que se
produce al interior de la familia es diferente de otros duelos, ya que el motivo
del dolor se encuentra siempre presente y el sentimiento se encarna en un

ser querido que no se sabe si sufre, que piensa o que le esta pasando.

Es importante, trabajar con esa emocion y no ignorarla, en otras palabras:
llorar, tener pena, tristeza, decaimiento, desconsuelo, etc.. Este duelo es un
proceso de reorganizacion del sistema familiar, pero es a su vez individual y

existe un duelo distinto por cada persona, es un sufrimiento individual, pero
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es un componente familiar importante y que necesita una elaboracién

familiar.

Etapas del Duelo:

2 Etapade Shock o conmocién: Es como un sentimiento de
incredulidad, de desconcierto, de irrealidad. La persona o la familia se
puede mostrar como si nada hubiera pasado. Otros quedan

paralizados. Se caracteriza por una especie de estupor, desconcierto.

o Etapade Rabia, Agresividad: Puede ir dirigida hacia la propia
persona, ya que se ha ido o también hacia aquellos que se consideran
responsable de la perdida, también hacia el doliente propiamente

dicho en forma de reproche, de culpabilizacién.

o Etapade Desesperanza: Progresivamente se va tomando
conciencia de que el desaparecido no va a volver, la tristeza es muy
intensa y generalmente acompafnada de llanto incontrolado. Esta muy
presente en este momento la soledad y la tendencia al aislamiento.
Pese a la resistencia se va aceptando la necesidad de adaptarse a

nuevos patrones de conducta.

2 Etapade Reorganizacion: Se van adaptando nuevos patrones
de vida y se van poniendo en funcionamiento todos los recursos de la
persona. Comienza una fase de mayor contacto social. El recuerdo
parece menos doloroso y hay una mayor aceptaciéon. (Gonzalez V;
1994: 15)
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Tipos de Duelo:

S Duelo Normal: Es aquel que genera dolor para la persona
lo va afrontando pese a verse afectada todas (casi todas) las

facetas de su vida, supone la resolucion de cada fase o etapa.

< Duelo Cronico:  Sostenimiento del dolor y fuerte sentimiento

de desesperacién, unido a la incapacidad de rehacer su vida.

2 Duelo Congelado: También llamado, Inhibido, Ausente,
Enmascarado, Evitado, Reprimido. Constituye una dificultad
para el desarrollo afectivo, dificultad para la expresion de las

emociones, inhibicion.

o Duelo Exagerado: También Diferido, Aplazado. Frecuente ante
pérdidas inesperadas, supone una inhibicién inicial, una
prolongacion de la negacion que al tiempo puede responder de

manera exagerada.

o Duelo Anticipado: Elaboracién anticipada del dolor por una
perdida predicible. Es un proceso de desapego emotivo que

puede favorecer el duelo posterior. (Ibid.)

Finalmente se puede indicar que es dificil para los padres como para los
otros integrantes del grupo familiar, poder enfrentar esta nueva etapa de sus
vidas. En este sentido es el padre a quien le cuesta mas aceptar la
enfermedad de su hijo(a), para la madre es menos traumatico y lo acepta de

mejor forma.
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6.1.2 REACCION Y ACTITUD EN LOS DEMAS MIEMBROS DE LA
FAMILIA

Si bien aceptar a un hijo con Discapacidad Mental, resulta ser un hecho
traumatico para muchos padres, también esta situacion afecta sin duda a los
otros miembros de la familia, ya que de igual forma la convivencia familiar se
ve afectada. Los otros miembros de la familia, pueden aceptar en forma
intelectual al nifio Discapacitado Mental, pero resulta mas dificil poderlo
aceptar desde el punto de vista emocional de las personas que integran la

familia.

Dentro de las principales actitudes que presentaron los familiares de los
Discapacitados Mentales de la Escuela Especial Tamarugal, esta la de

aceptacion del nifio con un 68.9%. Ver grafico N° 14.

Grafico N° 14
Actitudes de los familiares
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile 2004
17,8% 8.9%
O Tristeza
B Aceptacion
O Negacion
O No tienen Reaccién

68,9%

Fuente: Investigacion directa, 2004
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Es importante que los familiares aprendan a aceptar paulatinamente a su
nuevo integrante, ya que esto va en directo beneficio de los nifios, los que
van adquiriendo con el paso del tiempo mas seguridad en su relacién con su

grupo familiar y por ende con sus grupos pares y la comunidad en general.

La percepcion de los nifilos de si mismo se hace mas positiva si se encuentra

apoyado por su familia.

Los niflos que presentan Discapacidad Mental no pueden desarrollar una
relacion adecuada o consistente con otras personas, comienza a sentir el
rechazo de los otros y empieza a ser marginado de su entorno. Este tipo de
actitudes son comunes en la gente en general, las cuales le impiden realizar
actividades grupales, tener amistades, compartir con otros sus experiencias.
El mundo del Discapacitado Mental se va limitando cada vez mas. La
Discapacidad Mental del nifio(a) es el unico impedimento para su desarrollo
integral, sino, que también es el resultado de numerosas e infortunadas

reacciones tanto de su familia como de la sociedad.

"Nosotros preferimos no salir donde otros familiares... ellos se
molestan o no les agrada la presencia del nifio.. o también...
pueden sentirse incomodos, no saben como atenderlo, los pone

nerviosos”. (Investigacién directa)

Para los nifios con Discapacidad Mental, es muy importante la influencia que
reciben desde su entorno inmediato, es decir, de su familia, al comienzo la
figura de la madre sera la mas significativa, luego se hace mas significativa la
influencia del padre y la interrelacién que se produce con sus hermanos (si
los hay), estos hermanos también permiten contribuir al desarrollo de su

personalidad.

146



Finalmente, se puede sefalar que el clima afectivo de una familia, incidira ya
sea positiva o negativamente el desarrollo del nifio Discapacitado Mental, por
esto, es necesario que la familia realice grandes esfuerzos en tratar de

entender y aceptar a la persona con Discapacidad Mental.

6.2 AMBIENTE FAMILIAR

La buena comunicacion entre los cényuges y estos con sus hijos es lo
esencial para que exista éxito en las relaciones interfamiliares. Es necesario
que los padres de los nifios con Discapacidad Mental, se entreguen apoyo

mutuo, que compartan la forma de educar a sus hijos.

El cuidado y desarrollo de los nifios Discapacitados Mentales, depende
directamente de la familia y para poder ejercer esta funcion la familia debe ir
enfrentando y superando una serie obstaculos tanto; Sociales, Culturales y
Econdmicos, que muchas veces hacen resentir el desarrollo de la vida

familiar en forma negativa.

Los padres al ser consultados respecto a la convivencia familiar y como esta

se da en su grupo, se pudo encontrar los siguientes resultados:

Cuadro N° 31
Convivencia Familiar

Escuela Especial Tamarugal

Chile, 2004
Convivencia Familiar Numero de Familias Porcentaje
Buena 34 75.6
Regular 10 22.2
Mala 1 2.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004
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Del cuadro N° 31, resalta el hecho de que el 75.6% define su convivencia
familiar como buena, lo cual es un aspecto profundamente positivo, tomando
en consideracion, que estas familias viven en constante tension por su
situacion econdmica y presentan dificultades en este ambito, esto no

repercute en su convivencia familiar.

Por otra parte, al consultar sobre el ambiente familiar que predomina en el
hogar, se pudo descubrir que el 64.4% reconoce que este es normal con
momentos buenos y conflictos solucionables, lo que demuestra que estas
familias utilizan el didlogo para la resolucién de sus conflictos. Asi lo

demuestra el siguiente cuadro.

Cuadro N° 32
Ambiente Familiar
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Ambiente Familiar Numero de Familias Porcentaje

Calido y Acogedor 13 28.9
Normal con momentos buenos vy

conflictos solucionables 29 044
Tensional con momentos que llegan a 3 6.7

la agresion

Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

El motivo mas frecuente que se menciona como principal causa de los
ambientes familiares, tensos con momentos que llegan a la agresién (6.7%)
es alcoholismo y agresividad de los Jefes de Hogar (varones), la precaria
situacion econdmica que se va haciendo insostenible en el tiempo, la

incompatibilidad de caracteres entre los integrantes del grupo familiar,
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irresponsabilidad y pasivismo del cdnyuge o pareja respecto a la enfermedad
del hijo(a), falta de trabajo, la incomunicacion y el maltrato. Todos estos
factores inciden directamente con que exista un ambiente alejado de los

canones considerados normales o aceptables.

Se puede mencionar que segun el tipo de ambiente que se de al interior de la
familia, sera la repercusion que este tendra en el desarrollo y calidad de vida

del nifio con Discapacidad Mental.

Se debe tener en cuenta que para los padres tener un hijo con Discapacidad
Mental, (sobre todo si esta es profunda), significa pagar un alto costo
personal, familiar y econdmico principalmente tiempo, porque este nifio(a)
demanda una cantidad de tiempo muy significativa. Todo esto conduce hacia
la tendencia a ir resistiendo la capacidad de tolerancia de los integrantes del
grupo familiar, por lo cual se deben realizar al interior de la familia las
adaptaciones necesarias que permitan enfrentar de mejor forma los cambios

y las nuevas situaciones que les tocara enfrentar.

6.3 RELACIONES INTERPERSONALES

El desarrollo de la individualidad se basa en la dinamica de relaciones que se
dan al interior del grupo familiar y que son gratuitas, afectivas y no afectivas,
las cuales introducen a las personas en un sinnumero de experiencias
proximas y duraderas. Por ello la familia constituye la base de la afectividad,
cuya importancia es fundamental para el desarrollo de las personas. Esta
afectividad da sus primeros indicios en la conformacion de la pareja y ha
posterior se transmite a sus descendientes. La interrelacion armoniosa que
se produce de; los padres entre si, los hijos entre si, padres e hijos entre si y

con otros familiares entre si, garantiza un buen desarrollo de ellos.
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6.3.1 ENTRE LOS PADRES

La presente investigacion pudo establecer que en el subsistema conyugal,

que el 40.0% de las encuestadas declaro que no existen relaciones de pareja

entre los padres, lo cual se debe principalmente a que ambos progenitores se

encuentran viviendo por separado uno del otro, no existiendo ningun tipo de

contacto. (Relaciones cortadas)

Por otra parte, el 8.9% de los padres calificaron su relacibn como

“conflictiva”, es decir, que si bien estas parejas viven juntas, su relaciéon se

torna complicada y esto no se debe al hecho de tener un hijo con

Discapacidad Mental, sino a problemas de indole personal, econédmico o de

desavenencia entre ambos padres. Ver cuadro N° 33.

Cuadro N° 33
Relacion entre los Padres
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipo de Relacién Numero de Familias Porcentaje

No Existe 18 40.0
Optima 0 0

Adecuada 17 37.8
Regular 6 13.3
Conflictiva 4 8.9
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

La llegada de un hijo con Discapacidad Mental, incide en la postergacion de

las actividades como pareja, se produce menos contacto entre los padres

debido a la frecuente demanda de cuidado y tiempo por parte del nifo(a), el
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51.1% de los padres reconoce que la enfermedad de su hijo(a) les ha
permitido acercarse como pareja, unir esfuerzos, tener mas tolerancia,
compartir tareas del hogar, aceptar con una visibn mas ampliada los
acontecimientos de la vida diaria, es decir, que en algunos casos y como
consecuencia de la Discapacidad Mental de su hijo(a) la relacién de pareja

es adecuada.

6.3.2 ENTRE HERMANOS

Debemos tener presente que con la presencia de un hijo Discapacitado
Mental, no solo se ve afectado el sistema conyugal, sino que también estas
angustias, temores y preocupaciones son transmitidas a lo otros hijos de la

pareja.

La relacién que se produzca entre los hermanos dependera basicamente de
cdmo los padres ensefien a sus hijos para que acepten a su hermano(a) tal y

Ccomo es.

Algunos nifios considerados “Normales” pueden ser afectados por la
presencia de su hermano Discapacitado Mental, en mayor o menor grado,
dependiendo de la personalidad y actitud de los primeros y del grado de

Discapacidad que presente el hermano(a).
Para los hermanos de los alumnos de la Escuela Especial Tamarugal, el

48.9% reconoce que su relacion con su hermano Discapacitado es

considerada adecuada y un 6.7% indico que estas eran conflictivas.
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Cuadro N° 34
Relaciéon entre Hermanos
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipo de Relacion Numero de Familias Porcentaje
No Existe 6 13.3
Optimas 4 8.9
Adecuadas 22 48.9
Regular 10 22.2
Conflictivas 3 6.7
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Del cuadro anterior se puede inferir que el 13.3% de las familias indican que
no existe relacion entre hermanos y esto se debe basicamente a que los

nifos(a) Discapacitados Mentales son hijos unicos.

Por otra parte del total de familias (10), que indicaron que la relacion entre los
hermanos es “regular” es probable que esto se deba a que el nifio(a) con
Discapacidad Mental recibe mas atencion que los otros hijos y esto repercute

en ellos en forma negativa traduciéndose en celos y egoismo.

El nifio(a) Discapacitado Mental, es un individuo que por su condicion mental
es poco sociable, no sabe como compartir con sus otros hermanos y se va
aislando paulatinamente de ellos.

Los hermanos en ocasiones llegan a sentir a este nuevo miembro de la
familia como una molestia, la cual provoca distanciamiento hacia él o ella. En
ocasiones este distanciamiento entre los hermanos llega a entorpecer la

formacion de vinculo, lo cual puede perjudicar tanto el desarrollo afectivo y
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cognitivo del nifio con Discapacidad Mental, asi como este rechazo perjudica
la dinamica de la familia, produciéndose roces entre los padres e hijos. Los
hermanos deben saber enfrentar adecuadamente la llegada de este nuevo
integrante con Discapacidad Mental, ya sea a través del apoyo de los padres
o0 con el apoyo externo, para que el grupo familiar se mantenga unido,
compartiendo en forma conjunta y como familia los nuevos desafios que les

tocaria enfrentar.

Debemos entonces entender que es dificil para los hermanos aceptar esta
experiencia de vida, ya que dependiendo de la edad de estos sera la
implicancia que tendra en sus vidas la llegada de este nuevo ser. Si son muy
pequefos no sentiran tanto rechazo por su hermano Discapacitado Mental
porque aprenderan a vivir con él. Pero esta situacion se torna dificil si este
nifio(a) llega en la edad de la adolescencia de sus hermanos, ya que en ellos
surge un sentimiento de claro rechazo y verglienza ante sus amistades,
situacion que los padres deben minimizar al maximo, con explicaciones y
razonamientos claros sobre cuales son las Discapacidades del nifio(a) y que
su relacién con las amistades pueden desarrollarse en forma normal. Es
necesario que los padres ensefien a sus hijos normales y Discapacitados,

que respeten la propiedad del otro.

6.3.3 ENTRE PADRES E HIJOS

La construccion de la identidad personal respeta a cada cual en lo que es. La
pareja de concebirse también como pareja parental cuando se incorporan
nifios a la familia. Este proceso de integrar hijos en la pareja modifica todo lo

vivido por ellos.
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El nacimiento de un hijo trae consigo la necesidad de adaptarse a una nueva

etapa del ciclo de vida;

Nacimiento o llegada de los hijos. Etapa filial

"Cubre desde el primogénito hasta el menor, aun con las
diferencias generacionales tan frecuentes en las familiar
simultaneas, y finaliza al ingresar este sistema educativo
formal. La pareja o diada se convierte en triada que, de acuerdo
con las influencias culturales, puede generar interacciones

particulares”. (Quintero A; 1999: 132)

Con la llegada de un hijo con Discapacidad Mental se ve afectada una serie
de funciones de la familia, resintiéndose la funcion econémica, ya que esta
puede sufrir desequilibrio por la necesidad de contar con un aumento en el
presupuesto familiar debido a que se incurre en gastos adicionales asociados
a la necesidad del cuidado infantil especializado en una primera etapa de la

vida del menor.

Por otra parte, la funcién biologica sufre cambios que dependiendo del grado
de compromiso de salud que presente el nifio(a), se tendra que emplear
mayor tiempo en controles médicos o de examenes especializados.

En la funcién educativa, también se puede presentar dificultades, ya que
nuestra sociedad, no existen modelos de crianza especificos destinados para

hijos(as) con Discapacidad Mental.
Este periodo con hijos que presentan Discapacidad Mental, se percibe como

un proceso de cambio en la manera en que se vincula la pareja. Las madres

por su parte tienen la expectativa de pedir reciprocidad en las tareas
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comunes de crianza del nifio(a). Las necesidades afectivas ente la pareja
quedan postergadas, ya sea en forma temporal e incluso en algunas

ocasiones en forma permanente.

La presencia en el hogar de un hijo con Discapacidad Mental puede dar inicio
a la vida familiar y a la parentalidad compartida, o también en el otro extremo

se puede producir quiebres en ella.

Las madres son las que generalmente asumen la crianza y el cuidado de su
hijo con Discapacidad Mental, mientras que el padre sigue ejerciendo el

principal rol de proveedor del hogar.

El cuadro N° 35, indica que el 44.4% de los padres sefalan tener una

relacion “adecuada” con sus hijos y el 11.1% reconoce que es “conflictiva”.

Cuadro N° 35
Relacién entre Padres e Hijos
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Tipo de relacion Numero de Familias Porcentaje
Muy Buena 8 17.8
Adecuada 20 44 .4
Regular 12 26.7
Conflictiva 5 11.1
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004
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El inicio del ciclo de vida con hijos, es generalmente un momento de alegria 'y
postergacion. Es el momento, de cuidar y transmitir a los hijos los cuidados
que se les habian dado antes a los padres. Pero mas alla de esto, las
exigencias que demanda un nifio con Discapacidad Mental produce
tensiones que se van manifestando a lo largo de todas las etapas del ciclo de

la vida.

El rol que deben cumplir ambos padres en la crianza y educacion de su hijo
con Discapacidad Mental es muy dificil, ya que de ellos se espera que
preparen a su hijo para su integracién tanto familiar como en la sociedad,
brindandole las herramientas necesarias para el desarrollo integral del

nifo(a) que les permita en el futuro autovalerce por si mismos.

Los padres deberan armarse de mucha paciencia y perseverancia en la
educacion de sus hijos, ya que estos tardaran mucho mas en aprender a:
alimentarse, caminar, vestirse, hablar, controlar esfinter, estudiar,

relacionarse con otros y que en muchos casos no lo logran realizar.

El hijo con Discapacidad Mental, absorbera tanto el tiempo de sus padres,
que estos tendran la necesidad de turnarse para dormir, tendran que
desplazar cualquier tipo de actividad fuera del hogar, postergarse ellos como

personas y pareja.

La madre es siempre la figura mas cercana a sus hijos, es la persona que los
nifos(as) depositan su confianza y con la cual estan extremadamente
vinculados para su sobrevivencia, es quien los cuida, protege y los lleva al

médico.
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Los padres por su parte parecen mas ausentes y lejanos con baja
colaboracion en el hogar y el cuidado de los nifios Discapacitados Mentales,
su presencia en el hogar es vinculada al ejercicio de la disciplina, la autoridad

y el rol de proveedor.

Sin duda, los hijos con Discapacidad Mental, representan una influencia
importante en la vida de pareja. Pero esta influencia podra ser negativa o
positiva dependiendo del grado de madurez y de aceptacion que tanga la
pareja al momento de recibir este nuevo miembro de la familia que presenta

caracteristicas especiales.

6.4 EXPECTATIVAS SOBRE EL FUTURO DEL HIJO DISCAPACITADO
MENTAL

Los padres frente al diagnostico de la Discapacidad Mental de sus hijos,
tienen diferentes reacciones las cuales varian de padres que aceptan en
forma real la condicién de su hijo(a) o también estan aquellos padres que

sienten rechazo por este nifio(a).

En una u otra circunstancia, finalmente los padres deben estar concientes
que mientras mas pronto acepten la Deficiencia de sus hijos, mas temprana
sera su adaptacion a la realidad. Los padres que aceptan a sus hijos tal y
como son, seran padres que no sufriran de ansiedad interna en lo que se
refiere a las necesidades y capacidades de sus hijos. Sin duda la mayor
parte de los padres cuales son las expectativas que ellos pueden plantearse

para el futuro de sus hijos, considerando su grado de Discapacidad Mental.

El cuadro N° 36, permite apreciar que el 62.2% de las familias espera que su

hijo(a) tenga un oficio.
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Cuadro N° 36
Expectativa de Futuro para el hijo Discapacitado Mental
Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
Expectativa de Futuro Numero de Familias Porcentaje
Que Hable 3 6.7
Que sea Independiente 14 31.1
Que estudie y que tenga un oficio 28 62.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Las expectativas de futuro que tienen los padres, muestra que el sexo de sus
hijos(as) no aparece como un obstaculo para su desarrollo personal. Sin
embargo, dentro de los primeros afios la preocupacion de los padres es
brindar las mejores condiciones de vida que les sea posible a sus hijos,
asociado a esta primera etapa esta el hecho que el Discapacitado Mental y el
nifio normal no se diferencian mucho el uno del otro. Si el nifio con
Discapacidad Mental es un poco mas lento que los normales genera en los
padres algunos sentimientos confusos hacia su hijo, es en esta etapa donde
los padres comienzan a manifestar sus primeras frustraciones respecto a las
expectativas de su hijo, ya que los padres a esta edad esperan mucho de
ellos en el sentido de que vayan superando etapas, pero como consecuencia
de la enfermedad de su hijo y dado su escaso rendimiento, el nifio es visto
como inferior al resto de los nifios de su edad. Incluso para la madre

amamantar a su hijo le resulta frustrante y dificil.

En la medida en que va transcurriendo el tiempo, los nifios logran adquirir
destrezas ya sea motrices, intelectuales y manuales, se relacionan con mas
facilidad con otros. Pero ;Qué ocurre con los padres?, ellos ven como
transcurren los anos y sus fuerzas son cada vez menores y se plantean que

su fallecimiento es mas cercano, pensando en ;Qué pasara con ese hijo?,
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¢ Quién velara por él (la)?, ¢Quién lo llevara al médico?, estas y muchas
otras interrogantes crean en los padres sentimientos de mucha angustia y
desesperacion. Agravando aun mas esta situacion el hecho que las familias
son de escasos recursos y que no cuentan con dinero para poder internarlo

en alguna institucién especializada en el tema por su alto costo.

En nuestro pais la tendencia es que las personas que presentan
Discapacidad Mental vivan con sus familiares y no que se encuentren
internados en hospitales psiquiatricos. Sin embargo, aun queda por resolver
un tema muy importante entorno a esta enfermedad y este es: ;Qué pasa
con aquellos Discapacitados Mentales que no cuentan con una persona para

que los apoye o los cuide en momentos dificiles?

6.5 PRINCIPALES PROBLEMAS QUE HA ENFRENTADO LA FAMILIA

Como se ha indicado antes, ademas de los problemas comunes que origina
la presencia de un Discapacitado Mental en la familia, esta produce también
una fuerte reaccion emocional en los padres, hermanos, familiares y en la

comunidad.

El niho con Discapacidad es el centro de atencion de miradas y murmullos
entorno a él, estos también repercuten sobre la familia, efectos que pueden

en ocasiones llegar a ser muy graves para la convivencia en el hogar.
Entonces se puede decir que dentro de los principales problemas que deben

enfrentar los padres, estos dicen relacion con la discriminacion social,

procesos de perdida o duelo, la incomprension, los econdmicos, entre otros.
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Lo anterior se confirma, cuando al preguntar a los padres sobre cuales de
estos problemas han sido mas frecuentes el 60.7% sefialo que la mayor
dificultad ha sido la econdmica, la cual deriva en una serie de privaciones
para todos los integrantes del grupo familiar, que van desde la alimentacion,
vestuario, educacion y hasta con la restriccion de actividades sociales,
culturales y/o recreativas a las cuales no tienen ningun acceso. Ver cuadro
N° 37.

Cuadro N° 37
Principales Problemas de las Familias
Escuela Especial Tamarugal

Comuna de Lo Espejo, R.M.

Principales Problemas Numero de Familias Porcentaje
Falta de Integracién 2 4.4
Economicos 30 66.7
Discriminacion y rechazo 6 13.3
No han tenido problemas 7 15.6
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

El nifo (a) Discapacitado Mental al igual que cualquier otro ser humano
necesita interrelacionarse emocionalmente con otras personas. La relacion
que se de en torno al nifo marcara sin duda el desarrollo de su personalidad,
sin embargo, las personas dan a conocer en forma conciente o
inconscientemente su rechazo, molestia o incomodidad de estar frente a este
tipo de personas, en este sentido el 13,3% de las familias sienten que existe
discriminacion y rechazo por sus hijos. Entonces, con esto se puede inferir
que las reacciones negativas que existen frente a la discapacidad mental de
los nifios (as), hace mas dificil que estos alcancen el nivel de madurez que
les corresponde lograr en su en su relacién con el entorno social. La reaccion

que tenga la comunidad frente a la Discapacidad no solo afecta a quien la
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padece, sino que también a los familiares mas cercanos. La sociedad en su
conjunto esta repleta de actitudes esteriotipadas y de prejuicios entorno al
tema de la Discapacidad Mental. En este sentido la actitud de los padres
debe ser de seguridad frente a sus hijos esto permitira al nifio adquirir mas
confianza en si mismo, lo que derivara en una mejor adaptacion y relaciéon

con su entorno.

6.6 REDES DE APOYO FAMILIAR

Los seres humanos somos por naturaleza seres sociales, es decir, que
necesitamos vivir en contacto con los otros, lo cual nos permite permanecer,

crecer y expandirnos en el mundo que nos rodea.

El individuo no solo se limita a tener contacto con su familia nuclear o
extendida, sino también que incluye al conjunto de todas sus relaciones

significativas como son la familia, los amigos y la comunidad.

Las familias con hijos Discapacitados Mentales, tienden a ser grupos
cerrados, que con el paso del tiempo se van aislando paulatinamente del
entorno, esto basicamente se debe a que la presencia del nifio(a) con
Discapacidad Mental altera y confunde a las personas que desconocen esta

enfermedad, las cuales tienden a rechazarlos.

En este sentido cuando se pregunto a las familias en estudio, respecto al
numero de organizaciones o instituciones con las cuales estas se vinculan, el
60.0% manifestd que participaban en 1 6 2 organizaciones, las cuales se
centran basicamente en los familiares mas cercanos, Escuela e Iglesia. Del

mismo modo llama mucho la atencién que el 28.9% de las familias indicaron
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que no recurren a las redes familiares o sociales, cuando estos presentan

alguna dificultad.

Las familias en este sentido prefieren salir adelante en su vida cotidiana por

sus propios medios. Ver cuadro N° 38.

Cuadro N° 38
Red Social de Apoyo

Escuela Especial Tamarugal
Comuna de Lo Espejo, R.M.

Chile, 2004
N° de Organizaciones Numero de Familias Porcentaje
No Tiene 13 28.9
1-2 27 60.0
3-4 4 8.9
5y mas 2.2
Total 45 100

Fuente: Investigacion directa, 2004

Las familias con hijos Discapacitados Mentales, requieren tener redes de

apoyo, ya que el respaldo que ellos en forma aislada puedan entregar a

estos nifios se hacen insuficientes para enfrentar las crecientes necesidades

y demandas del grupo familiar y mantener o mejorar su calidad de vida. En

consecuencia las redes familiares y otras redes personales o comunitarias

con que cuente la familia son sin duda una fuente de apoyo fundamental.
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CONCLUSIONES
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CONCLUSIONES

Un aspecto importante que dice relacion con la Discapacidad Mental, ha sido
la constante busqueda de una adecuada terminologia que, al mismo tiempo
defina la situacion lo mas exacta posible, que no implique juicios de valor

para las personas que la padecen.

Esta busqueda de nuevas definiciones se entrelaza con las transformaciones
sociales y culturales con la cual se ha ido enfrentando el tema de la
Discapacidad Mental, lo cual sin duda, se ha ido trasladando desde el

enfoque médico hacia un problema social.

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (O.M.S.) aprobd una
clasificacion interna respecto de las enfermedades, siendo de origen

cognitivo o adquirido.

La Discapacidad, se refiere a un gran numero de diferentes limitaciones
funcionales que se registra en las poblaciones de todos los paises del
mundo, no respetando edad, sexo, condicion social, étnica o cultural. La
Discapacidad puede presentarse como una Deficiencia Fisica, Intelectual o
Sensorial, una dolencia que requiera de atencibn médica o como una
Enfermedad Mental. Estas Deficiencias, dolencias o enfermedades pueden

ser de caracter permanente o transitorias.

Dentro de esta gama de Discapacidades encontramos las de tipo Mental, las
cuales son presentadas por personas cuyo rendimiento intelectual es igual o
inferior a 70 puntos de cociente intelectual, medidos por un test validado por
la O.M.S. y que es administrado individualmente y/o presentan trastornos en

el comportamiento adoptivo previsiblemente permanentes.
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Las personas que presentan Discapacidad Mental tienen mayores
dificultades que la media en el plano intelectual y coexiste junto a limitaciones

en las habilidades sociales y de adopcion. (op. cit)

Los Discapacitados Mentales, presentan un menoscabo de su capacidad de
insercion social en las actividades propias de la sociedad humana, de la
familia y/o de los grupos organizados de la sociedad, viendo disminuida asi
sus posibilidades para realizarse material y espiritualmente en relacion a una
persona no Discapacitada Mental en situacién analoga de edad, sexo,

formacion, condicion social y familiar.

El ser humano con y sin Discapacidad es una “Persona Social” y como tal
forma parte de una sociedad y asi participa conciente e inconscientemente
de una cultura sobre la que influye y a su vez también es influido. Por su
naturaleza necesita relacionarse con otras personas para lograr el pleno
desarrollo. Este individuo participa de una cultura y aprende una serie de

normas de conducta y pautas de comportamiento propia del ambito humano.

El lenguaje es para todo ser humano, el medio por el cual se comunica con
los otros, no importando si esta presenta algun grado de Discapacidad
Mental, ya que estos se comunican o se dan a entender de acuerdo a la

severidad de su Discapacidad.

Todas las personas que presentan algun grado de Discapacidad y sus
familias tienen una amplia gama de necesidades y problemas, ya sea en el
ambito macro y micro. El ambito macro es entendido como la “Sociedad”
donde debe desenvolverse, adaptarse y ser aceptado. En lo micro, se refiere
a la “Familia” que debe incorporar una dinamica diferente en su interior, estos

dos mundos se entrelazan entre si y determina la posible insercion del
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Discapacitado Mental, espacios donde este integrante de la familia debe
aprender a abrirse paso, ya sea para estudiar, trabajar o simplemente para

ser parte de esta sociedad.

Cuando se habla de Discapacidad Mental, se esta haciendo referencia a las
limitadas posibilidades para que exista desarrollo humano y esta limitacion en
nuestra sociedad no esta dada exclusivamente por las carencias mentales de
quien las padece, sino también por la misma comunidad a la que pertenecen,
ya que no siempre ofrece los medios necesarios y/o alternativos de

superacioén y formacion.

Entonces, ocuparse de la personas con Discapacidad Mental, significa poner
en practica la necesidad de proteger y acrecentar el basico respeto por la

naturaleza del hombre.

De acuerdo a la O.M.S., entre el 7.5% y el 10% de la poblacion mundial tiene
algun grado de Discapacidad, lo que puede ser de origen fisico, sensorial 0
mental. Esta Discapacidad puede ir desde un grado leve que no impide la
activacion normal a estados extremos de postracion en que la persona es

dependiente para todos los efectos.

Segun un estudio realizado por la Encuesta de Caracterizacion
Socioecondmica Nacional (CASEN) en el afio 1996, que incorporo por
primera vez preguntas sobre Discapacidad, revel6 que de la poblacion total
de 14.227.035 habitantes en Chile, 616.434 corresponden a personas con
algun grado de Discapacidad. (Equivalente a un 4.3% del total de la

poblacion)
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En este marco es el Estado quien debe asumir un rol mas participativo en lo
que ha materia de integracion social de la persona con Discapacidad se
refiere. Si bien en Chile se aprobo la Ley 19.284 sobre la “Plena Integracion
de las personas con Discapacidad” iniciando asi un largo camino en el
proceso de busqueda de politicas de intervencion que sean favorables a este
grupo de personas. Esta Ley en la actualidad es el unico elemento que
dispone derechos y obligaciones especiales en favor de las personas con
discapacidad y la que “no ha sido por completo aplicada, sino que es
catalogada so6lo como una declaracién de principios y que no tienen los

elementos y recursos suficientes para ser aplicada”.

Para comprender la Deficiencia Mental, se debe acerca al concepto de la
Inteligencia. Segun la Teoria Monarquica plantea que la Inteligencia es una

facultad unica no compuesta por otras facultades inferiores.

Segun la Teoria Oligarquica, esta propone la existencia de un Factor General
o “G” denominado Inteligencia General y un segundo factor constituido por la

capacidad concreta para cada tipo de actividad (Factores S)

Estas teorias conducen a una concepcion determinista de la Inteligencia
considerandola de forma estatica y reduciendo la capacidad mental a una

cifra (cocientes intelectuales)

La Asociacion Americana para la Deficiencia Mental la define como un
“funcionamiento intelectual general significativamente inferior a la media o
promedio, originado durante el periodo de desarrollo y asociado a un déficit

en la conducta adaptativa”.
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Por su parte la O.M.S., define a los Discapacitados Mentales como
“individuos con una capacidad intelectual sensiblemente inferior a la media
gue se manifiesta en el curso del desarrollo y se asocia a una clara alteracion

en los comportamientos adaptativos”,

La Discapacidad Mental, es originada por muchas causas de diferente indole,
por lo tanto, se puede decir que su importancia radica en el sintoma y no en

la causa.

Si no existe una sola causa que origine la Discapacidad Mental, los
conceptos modernos deben tener encuenta algo mas que el factor intelectual,
para lo cual se debe tomar en cuenta todos los aspectos de madurez del

nifo, incluyendo aquellos que comprenden su personalidad.

En Chile, las Politicas Sociales que se han focalizado especialmente en las
personas con Discapacidad son de comienzos de los afios ‘90, si bien estas
han sido un enorme avance en lo que significa la dignificacion de los
derechos de los Discapacitados, también queda mucho por hacer en esta

materia.

A pesar de los esfuerzos del Gobierno por mantener estas Politicas Sociales
a favor de las personas con Discapacidad, estas son insuficientes para
satisfacer la creciente demanda de esta poblacién. La Educacion e
Integracion de las personas con Discapacidad Mental, estan siendo cubiertas
por algunas instituciones y organismos de caracter publico como privados,
los cuales en su mayoria se concentran en la Regidon Metropolitana, donde

se brinda apoyo para su desarrollo e integracion en la sociedad.
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Una opcion la constituye la Corporacion de ayuda al nifio Limitado (Coanil)

creada en 1984.

La Discapacidad Mental, es una enfermedad que trae consigo un profundo
impacto en el seno de la familia, la cual a través de la presente investigacion
se ha podido clasificar. Para comprender la magnitud de esta problematica
es necesario introducirse en la integralidad de los aspectos que se ven
afectados al interior de la familia cuando tienen un integrante con
Discapacidad Mental, no s6lo mirado desde el aspecto médico o bioldgico,
sino desde una perspectiva psicosocial, la cual abarca el ambito laboral,
educacional, economico, habitacional y la dinamica interna que se produce al

interior de la familia.

Desde una perspectiva de género, se puede decir que el 60% de los alumnos
de la Escuela Tamarugal son del sexo masculino, cuyas edades fluctuan
entre los 2 y 26 afios de edad y el mayor promedio de los alumnos se

encuentra entre los 10 y 17 afos.(68.9%)

Respecto a los afos de estudio, se puede mencionar que los alumnos tienen

un promedio de 4 a 7 afios de ensefianza en un establecimiento educacional.

Dentro de la estructura y composicion familiar se puede indicar que el 81.8%
de los hogares se encuentran ubicados en la comuna de Lo Espejo, lo cual
se debe a que los padres no desean exponer a sus hijos a riesgos

innecesarios para su traslado al Establecimiento Educacional.

Destacando ademas en este sentido, el hecho que la Escuela Especial

Tamarugal, la educacién que entrega es de caracter gratuito.
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En lo que respecta al tamano de las familias, destaca que el 46.7% de los
hogares esta compuesto por 2 a 4 integrantes, cifra que se enmarca dentro
de los rangos que se han establecido a nivel nacional que segun la Encuesta

Casen del 2000, seria de 3.9 personas por vivienda.

En cuanto al numero de hijos, el 40% de las familias tiene un promedio de 2
hijos, también se puede indicar que el nacimiento de un hijo con
Discapacidad Mental, no limita a los padres en concebir mas hijos.

En cuanto al tipo de hogar se puede indicar que el 60% de las familias
corresponden a hogares nucleares, el 24.4% a familias monoparentales y los
15.6% son familias extensas, es decir, que esta compuesta por otro familiar

como tios, abuelos, primos, etc.

Si bien en muchos casos la familia extensa demanda mayores gastos en
todas las areas de la vida de las personas, también no es menos cierto que
estas constituyen un apoyo fundamental en el cuidado de los integrantes con

Discapacidad Mental.

Por otra parte, la presencia de las figuras parentales el 84.5% de las familias
son del tipo nuclear y de ellas 35.6% son monoparentales, con lo cual se
puede deducir que en estos hogares el esfuerzo por el cuidado y educacion
de sus hijos Discapacitados Mentales, es asumido por un solo progenitor y

que por lo general es la madre quien se hace cargo de su familia.

Al momento de caracterizar a una familia resulta de mucha importancia la
dimensidn econdmica que esta presente, lo cual permite tener una vision
mas integral respecto de su incidencia en el logro de la satisfaccion de las

necesidades basicas y el acceso a bienes y servicios.
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En este sentido el jefe de hogar es considerado como el principal proveedor
de la familia, es quien realiza la actividad laboral mejor remunerada dentro

del hogar.

Los Jefes de Hogar, se encuentran entre los 31 y 50 afios de edad, es decir,
que el 64.4% son jefaturas de adultos jovenes, lo cual equivale a aquellas
familias con nifios en edad escolar o con hijos adolescentes, en estas etapas
las normas y reglas ya no provienen solo del sistema familiar, se debe buscar
un equilibrio en las relaciones intrafamiliares con la nueva de los otros pares.

En lo referido al género de los Jefes de Hogar, se puede indicar que el 71.1%
corresponden al sexo masculino y el 28.9% son jefaturas femeninas. Desde
una perspectiva cultural, la jefatura masculina ha sido percibida como la
principal tarea del hombre, ya que es el varén el proveedor fundamental de
su grupo familiar, a su trabajo se le asigna un valor distinto al que se
desarrolla al interior de la familia y estas caracteristicas le genera poder y

autoridad en su grupo familiar.

Por otra parte, en las familias de la Escuela Especial Tamarugal, el principal
aporte de la mujer se relaciona al trabajo doméstico y la crianza de los hijos,

actividad no remunerada.

Por la complejidad del contexto social en el cual estamos insertos, donde
cada dia la competitividad y el individualismo es mas cronico, las personas
no pueden sobrevivir e incorporarse a la sociedad solamente sobre la base
del aprendizaje que se adquiere de modo espontaneo en relacién con la
familia y nuestros pares. Es necesario contar con las herramientas para
enfrentar este sistema, y una de ellas considerada elemental es la
“Educacién”. Si bien la educacion se considera un derecho fundamental en el
ser humano, esta no es recibida como corresponde en muchos hogares de

nuestro pais, situacion que se ve reflejada en los padres de los hijos
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Discapacitados Mentales, ya que un 35.6% de ellos solo tiene 4 anos de
estudios, lo que permitiria inferir que esta poblacion apenas sabe leer y
escribir y que por desuso podrian convertirse en personas analfabetas. Por
otra parte si se considera la edad de los Jefes de Hogar, se puede observar

que mientras mas jovenes sean estos, mas afios de educacién tendran.

El 60% de las familias percibe un ingreso inferior o igual a los $176.000
mensuales, cantidad que se ubica muy por debajo del promedio de la familia
chilena que es de $466.589 mensuales. Los bajos ingresos econémicos que
perciben las familias con hijos Discapacitados esta relacionada directamente
con la actividad ocupacional que desempefian, en este sentido el 71.1% de
los Jefe de Hogar se encuentran ocupados pero en actividades laborales no
calificadas, o sea, en el mercado laboral informal, por lo cual son
trabajadores sin contrato de trabajo y sin pension social, todo esto se traduce

en inestabilidad del hogar y problemas de convivencia familiar.

Resalta ademas, que el 68,9% de las familias con hijos Discapacitados
Mentales se encuentran ubicados dentro del Estrato “E”, ya que son grupos
con un bajo poder adquisitivo y de extrema pobreza, viven en un sector

popular y en viviendas de pequefias dimensiones.

El 66,7% de las familias con hijos Discapacitados Mentales se encuentran en
ubicados en la linea de la "indigencia” y en la de los “pobres no indigentes”,
de ellos el 28,9% es indigente, lo cual indica que son familias que no
alcanzan a cubrir sus necesidades basicas mas elementales. Sin embargo,
estas cifras, la indigencia o pobreza de estas familias no se debe al hecho de
tener hijos con discapacidad mental, esta situacion cruza una serie de
factores que desencadenan en la carencia de recursos econdémicos, tales

como: el escaso nivel educacional de los jefes de hogar, trabajo no calificado,
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poco interés por aprender un oficio, rechazo a cumplir horarios fijos,

alcoholismo, drogadiccion, entre otros.

En cuanto a los beneficios sociales que son entregados a través de la Red
Asistencial del Gobierno, se aprecia que solo el 33,3% de los hijos con
Discapacidad Mental perciben Pension Asistencial de Invalidez (PASIS), esto
se debe basicamente a que el puntaje que entrega la ficha de Estratificacion
Social (CAS II), no refleja en forma adecuada los niveles de pobreza o

indigencia de las familias.

El acceso a sistema Provisional de Salud, refleja que el 46,7% de las familias
poseen tarjeta de Indigencia y el 53,3 restante pertenecen a FONASA, por lo
cual se debe concluir que el 100% de las familias con hijos discapacitados
mentales, es atendido en el sistema publico de salud, lo que deriva
generalmente en largas horas de espera para recibir atencion y cuando
logran ser atendidas por el especialista, este no les brinda el suficiente

tiempo para interiorizarse mas respecto de la enfermedad de sus hijos.

Las condiciones de habitabilidad y tenencia de la vivienda, en este sentido
prevalece la Casa con un 71,1% y el Departamento al igual que la mediagua
presentan un 6,7% respectivamente. Para el desarrollo integral de las
familias, es necesario que estas cuenten con un espacio acorde a las
necesidades elementales de privacidad, donde se desarrollen las actividades
del ciclo vital. Ademas, se debe tomar en consideracion la etapa en que se
encuentra la familia y la edad de sus integrantes, asi, como las
caracteristicas especiales que requiere la vivienda donde uno o mas
miembros de la familia presenta algun grado de discapacidad. Por otro lado,
el 56,6% de estas viviendas son de construccion soélida, el 20,0% de madera
y el 24,4% de material mixto, estas dos ultimos materiales revisten sin duda

altos grados de inseguridad para sus integrantes, ya que significan que estan
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construidas con material altamente combustible y que en familias con hijos

con discapacidad mental, requieren de una constante vigilancia de sus hijos.

Si bien el 40,0% de las familias se encuentran viviendo en casa propia
(pagada o pagandose) existe un 37,8% de estas familias que se encuentran
viviendo de allegados, situacién que no puede dejan indiferente a nadie ya
que esto refleja que las familias ven imposibilitado su acceso a la vivienda
por la falta de recursos econémicos. En muchas ocasiones, si bien la familia
allegada es bien recibida en una primera instancia, el hecho de que este
allegamiento se torne extenso o definitivo, esta familia comienza a ser una
molestia para la familia receptora, lo cual da inicio a etapas de conflicto al
interior de ambas familias, que agudiza aun mas con la presencia de un hijo
que presenta caracteristicas especiales y que tiene un comportamiento fuera

de lo canones establecidos.

Cuando la familia logra aceptar a este nuevo integrante de la familia que
presenta Discapacidad, también, no es menos cierto que cada miembro de la
familia debe pasar por procesos especiales que le permitan aceptar esta
situacion desde una Optica positivista y puedan empezar como familia esta

nueva etapa que han comenzado a vivir con la llegada de este hijo diferente.

La familia es considerada el principal sistema humano donde se cumple el
desarrollo del individuo a través de sus funciones que hasta el momento han

sido intransferibles adecuadamente a otras instituciones o sistemas.

La llegada de un hijo con discapacidad mental, es acompafiada de una serie
de miedos, tristezas, perdidas, mitos y realidades que debe asumir la familia.
En este marco dentro de las reacciones mas frecuentes presentadas por el
padre al momento del diagndstico de la discapacidad mental de su hijo el

51,1% de ellos indico que fue de aceptacién a diferencia de la madre quien
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presenté un 37,8% de aceptacion lo cual demuestra que es ella quien debe
enfrentar a la sociedad, entonces para las madres es mas traumatico
enfrentar esta realidad. El 33,3% de las madres indicO que su primer
sentimiento ante el diagnostico fue de dolor. En este sentido, el hombre es
menos afectado por el diagnostico, ya que su presencia en el hogar es
minima, en cambio para la mujer significa que debera dedicarse el 100% a la
crianza y cuidado de este nifio y cargar sobre ella la constante incertidumbre
de su futuro cuando ella ya no este. Las expectativas que tienen los padres
sobre el futuro de sus hijos que un 60,0% desea que ellos tengan un oficio
que les permita adquirir algun grado de independencia econémica, aunque

sea para que cubran sus necesidades mas elementales.

Por su parte, la convivencia familiar destaca que el 75,6% de las familias
reconoce que es buena, donde el 64,4% de ellas encuentran que su
ambiente familiar es normal con momentos buenos y conflictos
solucionables, en menor medida se dan ambientes tensidénales, con
momentos que llegan a la agresion, los cuales alcanzan a un 6,7%. Sin
embargo esto se puede relacionar a la estigmatizacion que existe por parte
de la sociedad en general respecto de las personas que son golpeadas o

agredidas por sus parejas.

Al momento de referirse a las relaciones interpersonales entre los padres el
40,0%, manifestdé que no existe, esto se debe basicamente a aquellas
familias monoparentales que no tienen contacto con el progenitor de sus
hijos y en aquellas familias nucleares biparentales el 37,8% considera que
sus relaciones entre pareja es adecuada, por lo cual no existe relacion entre
la enfermedad de su hijo y la relacion de pareja de los padres. Las
dificultades que se presentan al interior de la pareja basicamente se
relacionan con problemas econdémicos, de celos, falta de comprension,

escasa cooperacion del padre en las tareas del hogar.
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Las relaciones que se dan entre los hermanos, descansa en los padres
basicamente, ya que son ellos los llamados a iniciar la formacion de sus
hijos. La construccidn de la identidad personal, el respeto a cada cual en lo
que es, son los referentes que entregan los padres a sus hijos. Estos
procesos de enseflianza pueden contar o no con el acuerdo de ambos padres
0 se pueden encontrar por separados. La llegada de un integrante con
discapacidad mental modifica sustancialmente lo que ha vivido la familia
hasta entonces. La presencia de un hijo o hermano con discapacidad trae
consigo la necesidad de adaptarse a una nueva etapa del ciclo familiar,
donde los hermanos mayores también deben comprometerse al cuidado de
los hermanos menores. Es aqui que el modelo de crianza de los hijos debe

ser coherente entre lo que se vive y lo que se hace.

Dentro de los principales problemas que debe enfrentar la familia con hijos
que presentan discapacidad mental, lejos aparece la variable econémica con
un 66,7%, sin duda poder brindar las necesidades basicas al grupo familiar
es la mayor preocupacion de los Jefes de Hogar y esta se ve agudizada
cuando uno de sus integrantes presentan demandas especiales relacionadas
con su discapacidad mental, las cuales muchas veces no pueden ser
cubiertas, tales como examenes, médicos especialistas y medicamentos de
alto costo. También un 13,3% de las familias declaré que existe aun mucha
discriminacion por parte de la comunidad hacia sus hijos, son mirados como

seres extranos.

La discapacidad mental, desde su mas remota aparicién ha sido catalogada
como algo anormal, si bien esta situacion ha cambiado su concepcion la cual
se ha trasladado de un ambito médico a un ambito social y se han creado
leyes de integracion para ellos. Se debe destacar que esta enfermedad
transciende mas alla de los propios individuos que la padecen, cruza la

familia, la comunidad y la sociedad en general, y por lo tanto, debemos
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adecuarnos a aceptar la diversidad, este es un proceso lento que debemos

aprender a aceptar.

En necesario ir creando una verdadera conciencia a nivel de Gobierno, para
que obligue a quienes corresponden para que se cumpla lo establecido en la
Ley N° 19.284 “De la plena integracion social de las personas con
discapacidad”, donde se respete y se de facilidades de acceso a edificios
publicos a los discapacitados, donde se eliminen efectivamente las barreras
arquitectonicas que impide su real desplazamiento, lo importante es que
exista un compromiso efectivo por sacar estas Leyes del papel y que no

queden solo en buenas intenciones, sino, que se apliquen al corto plazo.

Se debe apoyar a las familias para que sean realmente el nucleo basico de la
sociedad y esta es una labor que excede la competencia del Gobierno, esto
le corresponde a la sociedad en su conjunto reclamar y hacer respetar los

derechos de las personas con Discapacidad.

El Gobierno y la Sociedad deben establecer un compromiso basados en los
principios de solidaridad y de apoyo a las familias con hijos discapacitados
mentales de tal modo de que estas personas se puedan sentir parte
integrante de esta sociedad. Es necesario crear las condiciones de equidad
necesarias para que todos los ciudadanos tengan la oportunidad de acceder
a las condiciones de vida que les permita vivir con dignidad y con iguales

derechos.
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TRABAJO SOCIAL Y DISCAPACIDAD MENTAL

A la luz de los resultados obtenido en la presente investigacion en lo que
respecta a la implicancia que tiene para la familia tener uno o mas
integrantes con Discapacidad Mental, esta permiti6 recoger una valiosa
informacion que evidencia la estrecha relaciéon que afecta a las familias en
sus proyecciones futuras, su socializacion y la integracion de las personas
que sufren Discapacidad Mental y en especial de aquellas familias cuyos

hijos asisten a la Escuela Especial “Tamarugal” de la comuna de Lo Espejo.

Si bien esta investigacion arrojo diversas opiniones acerca de la realidad de
cada grupo familiar, también se puede destacar que hubieron puntos de
encuentro entre ellas. Dado entonces, que la familia son grupos de personas
que se interrelacionan entre si y que todo lo que le ocurra a algunos de sus
miembros repercute en todo el seno familiar. Es asi, que cuando llega un
integrante con Discapacidad Mental, esto afecta no solo a la familia mas
cercana, sino también, a otros familiares, incluso se produce una reaccion en
los amigos de la familia, en sus vecinos, cada miembro de la familia se ve
afectado de diferente manera y para volver a reestructurar esa familia debe
existir un proceso de adaptacion y aceptacion que muchas veces requiere de

un largo tiempo.

La familia con un hijo (a) que presenta Discapacidad Mental, necesita mayor
orientacién y apoyo en las etapas de desarrollo de su hijo, para lo cual es
fundamental que el Trabajo Social apoye cualquier iniciativa que vaya
orientada a reducir el impacto que causa al interior de la familia este hecho

tan inesperado por ellos.
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Hoy en dia, la medicina, las técnicas de rehabilitacion, los avances
tecnolégicos y las Reformas Legislativas que se estan implementando en
nuestro pais, han dado comienzo a una vida mas facil a las personas que
presentan algun grado de discapacidad, sin embargo esto, los discapacitados
no han sido integrados realmente, esto es aun una Utopia en Chile y en

muchos paises del mundo.

En este sentido el Trabajo Social, tiene mucho que decir y hacer, por ello la
relevancia que tiene la intervencion de estos profesionales, ya que esta
disciplina a diferencia de otras profesiones permite entender al individuo
dentro de un contexto Psicosocial, un individuo mirado desde su integralidad.
Donde todos los factores, ya sean, culturales, sociales, politicos y
econdmicos se relacionan para determinar e interpretar su realidad y cual es
la funcién y el rol que ocupa en esta sociedad. Esta amplia visidon que tiene el
Trabajo Social ayudara sustancialmente a comprender o interpretar la

realidad social que presentan los Discapacitados mentales y sus familias.

El desafi6 que plantea el Trabajo Social con familias que tienen hijo
Discapacitados Mentales, requiere mas que buscar un Modelo especifico de
intervencion social, (ya que esta realidad no se puede enmarcar dentro de un
solo modelo), necesita obligadamente tomar un poco de cada modelo y

contrastarlo con la realidad.

El Trabajo Social, debe ser una herramienta puesta ha disposicion de toda la
comunidad con el objetivo de ayudar y contribuir a mejorar la calidad de vida
de las familias y sus hijos, apoyando y fomentando todas aquellas iniciativas

que tiendan a dar solucion a los problemas de tipo social y econémico.
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Dentro de los métodos de recoleccion de datos que permiten conocer la
realidad de las familias y sus integrantes y la que mayor uso tiene en el
trabajo social es la “Encuesta Social”, este método permite diagnosticar la
realidad socioecondmica, educacional, habitacional, cultural y de la Dinamica
Familiar. Cuando se aplica este instrumento de recoleccién de datos, es
posible identificar los factores que pueden estar incidiendo en forma negativa
o positiva en una determinada etapa del grupo familiar. El Asistente Social
debe ser capaz de: recoger, procesar y analizar de la forma mas objetiva los
antecedentes proporcionados de manera que estos sean un aporte
fundamental en el acercamiento de la realidad familiar de los nifios con

Discapacidad Mental.

Es asi, que uno de los factores que debe considerar el Trabajo Social para
futuras intervenciones con las familias y sus hijos discapacitados mentales
dice relacién con el verdadero y amplio sentido del concepto de integracion
social, lo cual involucra a muchas personas, que deben ser informadas,
sensibilizadas y posterior a esto ser comprometidas con esta realidad que
sufre muchos chilenos(as). Es asi, que las instituciones tales como el Estado,
La Familia, La Escuela y la Sociedad en general deben ir modificando sus
valores sociales, debemos dejar de lado los prejuicios, los estereotipos y las

formas solapadas de discriminacién.
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MATRIZ DE OPERACIONALIZACION DE VARIABLES

DEFINICION CONCEPTUAL

DEFINICION
OPERACIONAL

DIMENSIONES

INDICADORES

1. DEFICIENCIA MENTAL

Es el funcionamiento intelectual
general significativamente
inferior a la media o promedio,
originado durante el periodo de
desarrollo y asociado a un
déficit en la conducta.

Son las limitaciones o
disminucién intelectual, que
presenta una persona para
adaptarse al medio social en
que vive y para llevar una
vida con autonomia
personal.

Discapacidad Mental

Limite o Bordeline

Ligera

Moderada o Media

C.l.entre 68 y 85
Retraso en el aprendizaje

C.l. entre 52y 68

Desarrolla habilidades
sociales y de comunicacion.
Se puede adaptar al medio
laboral. Retraso minimo en
las areas perceptivo vy
motoras.

C.l. entre 36 y 51

Adquieren habitos de
autonomia  personal vy
social. Aprenden a
comunicarse. Aceptable
desarrollo motor.
Severa C.l. inferiora 20y 35

Necesitan proteccion, su
autonomia es pobre.
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2. COMPOSICION Y
ESTRUCTURA FAMILIAR

El sistema familiar debe ser
capaz de diferenciar vy
desempenar funciones vitales a
través de subsistemas. La
estructura familiar debe ser
capaz de adaptarse a
circunstancias externas como
internas cambiantes.

Son el conjunto invisible de
demandas que organizan las
maneras en que interactuan los
miembros de una familia.

Permite descubrir los tipos
de hogares de los nifos
Deficientes Mentales, segun
su numero de integrantes,
tipologia, estructura, etc.

Profunda

Comuna donde vive

N° integrantes del

grupo familiar

Tipo de hogar

Deterioro psicomotor,
pueden tener algun grado
de comunicacion.

C.l. es inferior a 20
Deterioro
sensoriomotrices y de
comunicacion, son
dependientes en todas sus
funciones. Su Discapacidad
es extrema

aspectos

Lo Espejo, ElI Bosque, La
Cisterna, P.A.C.

Unipersonal
Nuclear
Extensa

No familiar
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3. NIVEL
SOCIOECONOMICO

Es la posicidon relativa de las
personas dentro de la
estratificaciéon social, la cual
expresa el grado y condiciones

de  satisfaccion de las
necesidades individuales vy
colectivas que gozan las

personas de una determinada
clase social en una época y
contexto determinado.

Se refiere a las condiciones
reales de vida que tiene una
familia, la cual le permite la
subsistencia y satisfaccion
de las necesidades basicas
de alimentacién, vivienda,
vestuario, servicios basicos,
salud y educacion de
integrantes con Deficiencia
Mental.

Numero de hijos

Estado civil de

padres

Edad del Padre

Sexo del J.H.

Actividad del Padre

Casado

Conviviente

Solteros

Casado/Sep. De hecho
Viudos

los

Menor de 30 afos
Entre 31 y 50 afios
De 51 afos y mas

Masculino
Femenino

Ocupado
Desocupado
Inactivo
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Actividad de la Madre

Escolaridad del o la
Jefe de Hogar

Ingreso  del
familiar

grupo

Duena de casa

Duefa de casa y realiza

trabajos
esporadicos.

Trabajadora dependiente

Empleada temporera

Sin instruccién
Basica incompleta
Basica completa
Media incompleta
Media completa
Técnica incompleta
Técnica completa
Superior incompleto
Superior completo

Educacion especial
diferencial
0 —115.000

115.001 — 176.000
176.001 — 227.000
227.001 — 329.000
329.001 y mas

ocasionales,

(0]
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Estratificacion
Socioecondmica

Situacion de pobreza

Acceso a beneficios
red social

Sistema previsional

Tipo de vivienda

Material de la vivienda

A, B,C1
C2

C3

D

E

Indigente
Pobre no indigente
No pobre

PASIS
SUF
No Tiene

Tarjeta indigente
Fonasa

Isapre

Otros

Casa
Departamento
Mediagua o mejora
Pieza

Solida

Madera

Mixto

Otros (material desecho)
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Tenencia

Inscripcion
habitacional

subsidio

Acceso al agua potable

Acceso a
eléctrica

energia

Servicios higiénicos

Propia pagada

Propia pagandose

Arrendatarios
Allegados
Usufructuarios

Si
No

Red publica
propio

Red publica
compartido

(Sucesion)

con medidor

con medidor

Sin agua potable

Red publica
propio

Red publica
propio

No dispone
eléctrica

Con red de
propia

Con red de
compartido

con medidor
con medidor

de energia

alcantarillado

alcantarillado
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4. DINAMICA FAMILIAR

Conjunto de interacciones y
procesos que se generan al
interior de la familia como
consecuencia de su existencia.

Forma de relacionarse,
interactuar, comunicarse,
dividir tareas, roles y limites
en los integrantes de
familias con hijos Deficientes
Mentales.

Equipamiento y
enseres

Estado de
conservacion

Actitud del padre frente
al diagnéstico  de
Deficiencia Mental

Actitud del madre
frente al diagndstico de
Deficiencia Mental

Actitud de los

familiares

Suficiente
Insuficiente

Optimo
Regular
Malos

2 Conmocidén

< Dolor

< Negacion

< Tristeza

<> Aceptacion

< No tiene padre

2 Conmocion

< Dolor

< Negacién

< Tristeza

< Aceptacion

< No tiene padre

< Tristeza

< Aceptacion

< Negacion

2 No tienen reaccion
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Expectativa sobre el
futuro de su hijo

Convivencia familiar

Ambiente familiar

Relaciones
interpersonales, entre
los padres.

< Que hable

< Independencia

< Que Estudie y tenga un
oficio

< Buena
< Regular
< Mala

< Calido y acogedor

< Normal, con momentos
buenos y conflictos
solucionables.

< Tensional, con
momentos que llegan a
la agresion.

> No existe
2 Optima

> Adecuada
< Regular
< Conflictiva
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Entre los hermanos

Entre padres e hijos

Expectativas de futuro

Principales problemas

que enfrenta la familia

Redes de Apoyo

< No existe
< Optima

< Adecuada
< Regular
< Conflictiva

S Muy Buena
< Adecuada
< Regular

< Conflictiva

2 Que hable

2 Que sea independiente

< Que estudie y que tenga
un oficio

< Falta de Integracion

S Econdmicos

< Discriminacién y rechazo
2 No han tenido problemas

<> No tiene
2 1-2
234
S 5ymas
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CUESTIONARIO

Fecha Visita__ / /04
Hora

I. IDENTIFICACION DEL ALUMNO

Nombre

F. de Nacimiento
Edad

Tipo de Deficiencia Mental: Leve Moderada Severa

Edad de Ingreso a la Educacion Especial:

Nivel Educacional actual

ARos de estudios
Beneficiario: (SUB, PASIS) :

II. ANTECEDENTES GENERALES

Domicilio: Calle o Pasaje
NO

Poblacién o Villa

Comuna

Teléfono: Red fija N° Celular N°

Persona que entrega la informacion

Relacién de parentesco con el alumno
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ANTECEDENTES DEL GRUPO FAMILIAR

N° NOMBRES RELACION E. CIVIL FECHA NAC. | INSTRUCCION | OCUPACION INGRESOS PREVISION SUBSIDIOS
(1)Jefe de Hogar
N° de Integrantes del Grupo Familiar:  Adultos
Menores
Total

Tipo de Familia:
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IV. ANTECEDENTES DE LA VIVIENDA

Tenencia de la Vivienda:

Propietarios

Asignatarios con Dividendos al Dia
Asignatarios con Dividendos Impagos
Arrendatarios

Allegados

Usufructuarios (sucesion)

Tipo de Vivienda

Casa

Departamento

Mediagua o Mejora

Pieza

Material de la Vivienda

Ladrillo o concreto

Madera

Material Mixto

Otros (material de desecho)
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Numero de Piezas
Living — Comedor
Cocina

N° Dormitorios
Total de Piezas

Inscripcién al subsidio Habitacional Sl

¢ Por qué?

NO

Disponibilidad de Acceso al Agua Potable

Red Publica con medidor propio

Red Publica con medidor compartido

Sin Agua Potable

Disponibilidad de Energia Eléctrica

Red Publica con medidor propio
Red Publica con medidor compartido

No dispone de energia eléctrica
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Disponibilidad de Servicios Higiénicos

Servicios Higiénicos conectados a red de alcantarillado Propios
Servicios Higiénicos conectados a red de alcantarillado compartidos
No tiene

Equipamientos y Enseres Domésticos

Suficientes Insuficientes

Que se encuentran en:

Optimo Regular Mal Estado

V. SITUACION ECONOMICA

Ingresos Aportados por el Jefe de Hogar

Ingresos Aportados por la (él) conyuge o pareja

Pensiones o Subsidios
Otros

Total Ingresos familiares

Ingreso Per-Capita

Ingreso segun Linea de Pobreza
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VI. ANTECEDENTES DE LA DINAMICA FAMILIAR

¢ Qué reaccion o sentimiento presentaron al encontrarse que el nuevo

integrante de la familia presentaba “Deficiencia Mental”?

Para el Padre:

Para la Madre:

Otros miembros de la familia:

¢ Cuales son las expectativas que ustedes tienen para el futuro de su hijo?

¢, Como definiria usted, la convivencia del grupo familiar en forma diaria?

Optima
Adecuada
Regular
Mala

¢,Cree usted que el ambiente familiar que se desarrolla al interior del hogar

es?:
Calido y acogedor

Normal, con momentos buenos y conflictos solucionables

Tensional, con momentos que llegan a la agresion
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Tipos de relaciones interpersonales al interior de la familia.

Entre los padres

Entre los hermanos

¢, Cuales son los principales problemas que la familia ha tenido que enfrentar

por tener un hijo con Deficiencia Mental?

Red Social de apoyo al grupo familiar.
Escuela

Familiares Trabajo

Amigos

Vecinos

Municipalidad
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