Comision Asesora Presidencial
sobre Inclusion Social

de Personas en

Situacién de Discapacidad

Sesiéon XI Subcomisidn Salud, Rehabilitacion y Apoyos

Numero de Acta: 11

Fecha: 21 de enero, 2016.

Horario: 09:00 a 11:00 horas.

Lugar: Sala de reuniones, Ministerio de Desarrollo Social, Ahumada 48, piso 8.
Se da inicio a las 09: 08 horas.

Asistentes
Comisionados:

1. Alberto Carvajal
Gladys Cuevas
Pamela Gutiérrez
Alberto Minoletti
Valeria Valdés

vk wnN

Asistentes Ministerio Desarrollo Social, Equipo Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados.
1. Claudia Alvarez
Macarena Hernandez
Felipe Mufioz
Roxana Mufioz
Claudio Rodriguez (Division de Promocién y Proteccién Social, Coordinador Nacional del
Sistema Nacional de Cuidados (encargado del departamento)
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Banco Mundial
1. Ana Maria Mufioz, pobreza y desigualdad del Banco Mundial. Trabaja en equipo de
Sistema de Apoyo y Cuidados del Ministerio de Desarrollo Social (asiste como
observadora)

Secretaria Técnica:
1. Beatriz Cabanillas
2. Javiera Garrido

Tabla:
1. Lectura acta anterior.
2. Visita de encargado del Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados del MDS, Sr. Claudio
Rodriguez.
Temas a solicitar para visita de Ministra de salud en marzo.
4. Varios (plan de trabajo dia 28 de enero).
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Temas Tratados y Acuerdos:

1.

Se da inicio a la sesidn con lectura de tabla de sesidn actual y lectura de acta de sesidon
anterior, con los siguientes comentarios:

a. Se detiene lectura de acta por llegada del equipo de trabajo del Sistema Nacional
de Apoyos y Cuidados.

Comisionada Pamela Gutiérrez agradece la participacidon del equipo y la acogida de su
parte a esta subcomisidn, ya que es relevante saber como trabajara el Sistema Nacional de
Apoyo y Cuidados.

Luego de la presentacién de cada uno de los/as asistentes, se da inicio al didlogo por parte
de Claudio Rodriguez, Encargado Metodolégico del Sistema.

Claudio Rodriguez inicia su presentacidn entregando antecedentes contextuales del
Sistema Nacional de Cuidados. A modo general:

a. Existe una transicion demografica en la sociedad chilena que plantea una baja tasa
de natalidad con un aumento de esperanza de vida de la poblacion.

b. Lo anterior plantea desafios en torno a poblacién que envejece y a cambios en el
modelo de vida que llevan a replantear la necesidad de cuidado y apoyo para
personas que vea afectada su capacidad para desarrollar actividades de la ida
diaria.

c. Lainiciativa planteada busca la articulacién de la oferta publica.

d. Se plantea como un eje central de esta iniciativa, la corresponsabilidad del
cuidado (cuidado es una tematica situada al interior del hogar que generalmente
tiene una respuesta desde la propia familia. Aqui se plantea una redefinicion
desde el Estado de dicho concepto, revisando la desfamiliarizacion del cuidado).

e. La base es el Enfoque de derechos: plantear a las personas en situacién de
dependencia como sujeto de derecho. El Estado se encuentra en transito a la
promocién del pleno ejercicio de los derechos humanos. Por lo tanto, se debe
encontrar la coherencia entre la implementacion de este Subsistema y el Enfoque
de Derechos.

f. Los servicios de apoyo se entregardn en funcidon de la necesidad de la persona
basada en el nivel socioeconémico. La idea es transitar gradualmente a un Sistema
Universal con respuesta diferenciada desde el Estado.

g. El Sistema Nacional de Cuidados es parte del Subsistema Intersectorial de
Protecciéon Social (Ley 20.379 del afio 2009) que comprende prestaciones
garantizadas, acceso a oferta preferente, sistema de registro, monitoreo vy
derivacién. Lo anterior le da mas integralidad al Subsistema Intersectorial de
Proteccién Social, abarcando el ciclo vital de las personas (incluye programa Chile
Crece Contigo y Chile Solidario-Programa Familia que deriva del Programa Ingreso
Etico Familiar.

h. En convenio con Banco Mundial y con rescate de datos de CASEN 2013, se logra
un estimado potencial de poblacién objetivo, cercano a los 650 mil hogares (por
ejemplo con al menos un adulto mayor de 60 afios con condicién permanente).

i. Actualmente se esta trabajando en el disefio del modelo de gestiéon en los
siguientes pasos:

i. Identificacién y seleccidn de comunas a intervenir en la primera fase
(2016).
ii. Disefio modelo de gestién-perfeccionamiento de lineamientos generales.



iii. Desarrollo de mesas de trabajo con distintos actores: SERNAM,
Intersector, sociedad civil, etc.
iv. Desarrollo e implementacion de un fondo de iniciativas.

5. Comentarios a la presentacion:

a.

Comisionada Pamela Gutiérrez agradece la exposicion y comenta que la
presentacién entrega un panorama global y solicita que ésta se comparta con la
Subcomisién.

Comisionada Pamela Gutiérrez pregunta respecto al Articulo 19 de la Convencidn,
sobre promocidon de vida independiente y concepto de autonomia, ¢Cémo se
evalia quien ingresa?, {Como se articula la demanda?, éCémo visualizan la
autonomia y conceptualizaciéon de asistencia personal? (desde la Convencién
cambia la perspectiva del cuidador/a.)

Comisionado Alberto Minoletti refiere que en defensa del adulto mayor, se debe

sefalar que el Sistema Nacional de Apoyos y Cuidados conceptualiza al adulto
mayor en base a necesidad de cuidados o independencia pero no lo relaciona con
la discapacidad. El adulto mayor requiere “cuidado” si es que tiene discapacidad.
El Sistema presentado no lo mira desde la Convencidon y desde la éptica de
autonomia y capacidad juridica, lo pone en condicion de “viejo y vieja”. ¢El
Sistema ha discutido el tema de la discapacidad en adultos mayores? La
presentaciéon del Sistema en su generalidad no recoge el espiritu de la Convencién.

Comisionada Gladys Cuevas comenta que culturalmente en Chile se ha hablado
mas de dependencia, cuidado y cuidador/a que de otros conceptos. En base a la
Convencidn, es “necesidad de apoyo”, no de “cuidado” y eso genera también una
forma distinta de ver al cuidador/a, las necesidades de apoyo y la asistencia
personal. El/la asistente puede o no ser un familiar (que es lo que sucede ahora
mayoritariamente: familiar y mujer) eso permite ver, desde otra mirada, a la
persona que cumple el rol de asistencia personal, pues es un ciudadano/a que
cumple una funcién y todos los que cumplen funciones esperan una
remuneracién. Plantea que, mirado asi el programa en si es interesante y, da un
paso adelante, por ejemplo, al hablar del intersector como responsable y al
plantear la importancia del desarrollo comunal que hace que todos los actores
confluyan y se potencien. Sin embargo, un tema importante es que hay que
revisar conceptos globales, probablemente el plan no cambie tanto en su
implementacién, pero es central ver que no hay dependencia sin discapacidad de
base, que hay personas con discapacidad sin necesidades de apoyo, que todo
aquel que tiene necesidades de apoyo esta en situacion de discapacidad, y que lo
que rige o debiera regir la Politica Publica es la Convencién, y desde esa mirada es
donde deberia revisarse esta iniciativa. Hay adultos mayores que tienen situacién
de vulnerabilidad, son fragiles pero no dependientes, y aquellos que son
dependientes es porque estan en situacion de discapacidad.

Al respecto, Claudio Rodriguez comenta que recoge las intervenciones y analisis
que se realizan. Un tema importante en el enfoque de persona en situacion de
dependencia en tanto se manifiesta con la discapacidad, es un entrada conceptual
gue los/as comisionados/as proponen y que debe ser abordado por esta iniciativa,
asi como desde el intersector. Manifiesta desconocer si es la misma posicién que
tiene el sector del adulto mayor al asociar esta centralidad de la persona en
situacién de discapacidad desde enfoque del adulto mayor en términos de



autonomia, por lo que hay una conversacidon pendiente ya que hay entradas
distintas. El Sistema debe ser flexible, porque los programas que existen tienen
miradas y enfoques distintos.

Comisionada Gladys Cuevas comenta que el programa de postrados y alta
dependencia nace como medida del anterior programa de gobierno de la
Presidente Michelle Bachelet. Este se implementd para entregar el estipendio
(que era la medida) y asumio lo que ahi habia, pero eso es previo a la Convencion.
Plantea que hay un proceso desfasado que es la conceptualizacién global de esta
iniciativa, pues se puede enfocar en el adulto mayor como poblacién vulnerable.
Roxana Mufoz comenta respecto a la discusién que considera relevante sefalar
que la discusidon conceptual no estd cerrada. Cuando se disefié la propuesta se
planted esta discusion con SENADIS, SENAMA y no hubo acuerdo a pesar que
estaban mirando los mismos instrumentos. Si se dejaba como “paraguas” la
discapacidad, el sector de adulto mayor no se sentia representado. Se debe
ampliar la mirada con estos dos grupos objetivo y cuidadores/as, si sélo se enfoca
a las personas en situacion de discapacidad queda el SENAMA sin condicion de
base. Si se da un énfasis en personas con discapacidad, hay un nimero menor,
todo basado en CASEN 2013, esa fue la manera operativa de dar respuesta,
entonces se abarco a personas en situacion de discapacidad mas adultos mayores
que requerian apoyo.

Comisionado Alberto Minoletti refiere que la Convencién plantea un desafio, que
es hacia dénde camina el mundo, en paises desarrollados ya es asi. Chile ratificé la
Convencidén por lo que cumplirla es una obligacion. Al disefiar el Sistema Nacional
de Apoyos y Cuidados, la voz que se escuchd primero fue la de cuidadores/as
recargados/as con su responsabilidad, habiendo una persona con discapacidad en
casa, se recarga a mujeres especialmente, pero hay que profundizar el analisis del
problema. Hay que preguntarse por qué hay alguien en su casa que no es
auténomo, por qué tiene alguna discapacidad, pues esto no depende sdlo de la

condicién que tenga la persona sino también del ambiente que se le entrega en
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cuanto a estructura fisica y social. Entonces si se ve al “viejo o vieja” como
dependiente, se coloca ese estereotipo, y se condena a que sea cuidado y a que
sea dependiente. Si se cambia el enfoque y se provee atencién de salud se
previene la discapacidad, o si se entregan los apoyos necesarios se alivia al
cuidador/a. La politica debe ayudar a cambiar la cultura, se debe mirar los paises
gue van mas avanzados, y eso estd reflejado en la Convencidn, sino sdlo se plantea
un parche y no se soluciona el problema de fondo. En la definicidn de discapacidad
hay una condicidn, pero eso se expresa en discapacidad cuando existen barreras
en el ambiente que impiden que las personas funcionen adecuadamente, si en el
Sistema no existe preocupacion por las condiciones ambientales, sociales, género
mas discapacidad, la iniciativa no va a ser exitosa.

Comisionada Pamela Gutiérrez refiere que Igualmente entiende que debe existir
priorizaciéon, pero si pongo el foco solo en las AVD, no permite la participacion ni
la decision autdonoma de lo que la persona estima hacer con su vida.



Respecto al foco, Roxana Mufioz recuerda que para la conceptualizacion operativa
se us6 la CASEN 2013, que incorpora preguntas de funcionamiento (actividades
basicas e instrumentales de la vida diaria mas acceso a educacidon y otras
relaciones sociales). No hay que perder de vista que hay distintos niveles para
hacer acciones en las distintas modalidades de cuidados (asociado a tema
sanitario realizado por especialista, por ejemplo). El sistema debia ser mas amplio
con poblacién mas amplia, se incorporaron los apoyos (linea de asistencia
personal), se trabajé con SENADIS, en dmbito salud con salud mental, se intentd
gue no fuera sélo una prestacién en el hogar. Dentro del disefio estd incorporada
esa inquietud, asi como el detectar necesidades de apoyo no sdélo en residencia,
sino también generar mayor insercién social.

Felipe Mufiioz afiade que a peticién expresa de SENADIS se incorpora el concepto
de apoyos. Hay principios para hacer acciones, el sistema estd enfocado no sélo
en el hogar, sino también en la comunidad. La inclusidn y participacion es clave,
también el cémo se llevard a la practica para que no quede en discurso. El foco de
lo sanitario también sufrié un cambio, pues la ldgica conversada con SENADIS y
SENAMA es un giro en prestacién de servicio desde el enfoque socio-sanitario, no
es una mirada clasica desde el modelo médico, aun hay que afinar conceptos, pero
hay tiempos politicos que no coinciden con los procesos de disefio. El afio pasado
no existian datos estadisticos que permitieran afinar el calculo, por eso se utilizé la
CASEN 2013. Si se realiza la Encuesta Nacional de Adultos Mayores también
apoyara este punto. Tampoco se parte de cero, pues debe funcionar como
Sistema, no es un plan, no es un programa, y debe funcionar de manera
articulada.

Claudio Rodriguez plantea que se deben articular miradas, que serd una discusién
que hay que profundizar y se consideran importantes las sugerencias o
advertencias realizadas porque deben ser parte del debate como equipo, no
obstante la brecha no es tan amplia, pues se incorporara dentro de las lineas de
trabajo una linea de participacidn e inclusién Social. Se requiere que el apoyo y
cuidado tenga su expresion en el ambito de inclusion de personas en situacion de
discapacidad en su entorno, no solo funcional, sino también social. Asi, esa linea
esta contemplada, debe traducirse en programas y como se orienta en funcion de
los recursos.

Comisionada Gladys Cuevas plantea que esto es un avance, es un salto cualitativo
para enfrentar a esta poblacién. Desconoce si esta en algin punto del trabajo el
priorizar a las personas que requieren apoyo maximo y que no puede desarrollar
su vida sin apoyo, que no cuentan con redes efectivas de apoyo, pues esto no
tiene que ver con la edad, tiene que ver con alto requerimiento de apoyo al que
esta expuesto un grupo en situacién de extrema vulnerabilidad.

Claudio Rodriguez responde que lo anterior estd considerado (en convenio con el
Banco Mundial y dentro de la poblacién objetivo) Ana Maria Mufioz comenta que
la ENDISC Il trata de hacer una mejor representacion de la discapacidad, pero que
es imposible de bajar operativamente al municipio. Considerando la CASEN 2013 y
sus definiciones, desde el Banco Mundial la propuesta es intervenir en grupos de
alta prioridad: familia con persona con dependencia severa, donde la red de apoyo
estd en situacion de dependencia, este es el grupo donde hay que intervenir
primero, luego viene la promocién de independencia y autonomia con apoyos
técnicos, etc.



Roxana Muioz agrega que se sabe, por registros administrativos, que hay
poblacién que no tiene red de apoyo y es vulnerable (residencias de SENAME)
pero no tienen donde estar, se sabe dénde estdn y esto estd en el marco de
prioridades (también informacién de uso de cama hospitalaria)

Comisionado Alberto Minoletti menciona que también existen personas con
discapacidad en hospitales psiquidtricos, institucionalizadas y pregunta si el
Sistema implementara alguna iniciativa para esta poblacién. Al respecto, Claudio
Rodriguez plantea que un tema relevante es la complementariedad que se logre
en el trabajo intersectorial (Salud, de SENAMA, SENADIS) es uno de los primeros
desafios, darle coherencia, sentarse en conjunto y definir el eje comun que sea la
reformulacion de estos programas.

Felipe Mufoz comenta que en la oferta programatica ahora se llama Transito a la
Vida Independiente, que contempla aspectos, por ejemplo, socioeducativos, y
socio-laborales, traslado, apoyos por horas, etc. Se ha mirado esa modalidad en
detalle, no todo programa requiere una modificaciéon, otros requieren aumento de
presupuesto. DIPRES ha estado participando desde el inicio por lo que estan
informados de todo. Ese tipo de servicios SENADIS nos ha ido poniendo a
disposicion sobre cdmo opera en la practica, son modalidades flexibles,
consideramos que deberia crecer porque aun es una cultura pequefia. También se
han hecho cuestionamientos sobre cémo se deben mirar los programas, van a
hacer programas de acompafiamiento también de oferta preferente
complementarios, que deben seguir existiendo, por ejemplo ayudas técnicas.
Comisionada Pamela Gutiérrez comenta que cuando se presentd el piloto de
asistencia personal, la definicién previa para definir los programas de asistencia
era la gestion personal de la dependencia, es decir “yo soy autdonomo/a en
gestionar mi dependencia”. Por ejemplo, hay programas que son gestionados por
profesionales y otros programas son gestionados por las mismas personas con
discapacidad y a ellos se les entrega el dinero, por lo que se debe dialogar con los
cuidadores. Si la persona con discapacidad no quiere que la cuide su madre y
quiere que le preste asistencia otra persona, esa discusion también debe darse.
Comisionado Alberto Carvajal plantea que estando de acuerdo con Comisionados,
es importante definir el concepto para no subvencionar la dependencia. Como
familiares saben de dispositivos que si han funcionado considerando el entorno
cercanos de las personas que requieren asistencia. Por ejemplo, en entornos
cercanos de personas con discapacidad mental no se ha hecho trabajo Este
trabajo no sélo va en atencidn directa de la persona sino que también en su
entorno cercano y comunitario, lo que tiene efectos sociales, los familiares no
quieren mantener a las personas en dependencia ni en la discapacidad, él aprecia
que el trabajo con familia e Institucion tiene efectos positivos.

Comisionada Valeria Valdés se muestra de acuerdo en lo que se ha planteado, le
parece bien que existan oportunidades para personas que requieren cuidado,
como decia Comisionada Gladys Cuevas, hay personas que las que mds necesitan
son personas en situacién de discapacidad, entiende que a lo mejor no tienen
discapacidad y pueden requerir cuidado y no necesitan la misma ayuda que
requiere una persona con discapacidad. Plantea que siempre son familiares los
que estan a cargo y tal como decia Comisionado Alberto Carvajal, las personas con
discapacidad son cuidadas por la familia, pero a veces la persona con discapacidad
no quiere que la familia lo cuide, pero la persona de afuera solicitara un sueldo, y



nadie trabaja gratis, lo que genera conflicto. Plantea la pregunta si existira suelo
para cuidador/a. Claudio Rodriguez responde que lo que existe hoy es el
estipendio, no es un sueldo y en ese caso lo que estd contemplado es el apoyo en
términos de “respiro” o “asistencia técnica al cuidador/a”, también en términos de
generar una linea que aborde la capacitacion del cuidador/a, entendiendo que hay
factores econdmicos en el cuidado y que deben ser parte, mas alld del estipendio
no esta contemplado el sueldo. Comisionada Valeria Valdés refiere que ese
estipendio es minimo y que apenas alcanza, por ejemplo, para cubrir compra de
pafales.

Comisionada Pamela Gutiérrez pregunta si la figura de asistencia personal
tampoco es remunerada, Felipe Muiioz responde que eso debe ser remunerado,
pero respecto al cuidador/a, comenta que existe un “mercado del cuidado” y eso
debe tener regulacion con perfiles trabajados con Chile Valora y SENADIS, hay
discusiones sobre pagar un sueldo, porque se reproducirian ciertas inequidades de
género (se reproducirian ciertas inequidades entre las figuras de asistencia
personal y de cuidador/a, y este ultimo lo ostentan en su mayoria, mujeres). Al
respecto, Comisionada Gladys Cuevas refiere que no se ha variado el perfil del
cuidador, pero la mujer se ve doblemente afectada porque el rol lo toma vy lo
mantiene igual, pero si le pagamos una previsidon y un sueldo la mujer estara mas
dignificada, sino sera una adulta mayor dos veces mas vulnerable. Entiende que el
pais no esté en condiciones de pagarlo, pero si se deberia promover una base que
diga que es un trabajo los 365 dias, las 24 horas para que se le pague una
prevision.

Comisionado Alberto Minoletti pregunta cdmo creen que operara este Sistema de
Cuidados a nivel comunal. Felipe Mufioz refiere que la definicidon central es que
estas prestaciones se gestionan y articulan a través del municipio, también estan
los servicios de salud, que no operan en la forma que deberian. El modelo es
buscar las distintas rutas de acceso al sistema dependiendo de las necesidades de
los hogares, hay que definir adn cémo articular la red, involucrando a
organizaciones sociales y estableciendo mecanismos de consejo consultivo local.
Es central que exista un grado de flexibilidad, y que los programas
complementarios si tienen que estar presentes en el territorio con su ruta
definida. Lo anterior implica, segun Claudio Rodriguez que exista una figura que
articule la red y a los actores locales, facilitando la complementariedad de la
oferta existente, que sea un gestor de red con relacién directa con el municipio y
con el sistema. Comisionado Alberto Minoletti pregunta entonces si los fondos se
transfieren a las municipalidades.

Beatriz Cabanillas, de Secretaria Técnica, solicita al equipo del Sistema de
Cuidados compartir la informacion del seminario que realizaron en diciembre
sobre los desafios de incorporar la transversalizaciéon de género en el Sistema de
Apoyo y Cuidados. Ademds comenta que se solicité informacién a “Chile Cuida”,
por lo que pregunta cuales fueron los criterios y/o aspectos innovadores de esta
iniciativa para considerar esa instancia dentro de este Sistema. Felipe Mufioz
plantea que “Chile Cuida” propone un disefio que contiene visitas domiciliarias, un
componente de alivio a cuidadoras, propone insertar a una persona que requiere
remuneracién en el territorio. Se esta ejecutando un piloto en Pefalolén y luego
se expandira el piloto a 5 comunas mas. Actualmente se estd en evaluacion en
temas de cuidadores y costos, con una remuneracién importante. El valor que




tiene el disefio es que pone al servicio el respiro que es insuficiente dentro de la
oferta publica.

X. Se entiende “Respiro” por alguien que releva por horas al cuidador principal.
Comisionado Alberto Carvajal refuerza que el Sistema es bien recibido vy
Comisionada Gladys Cuevas plantea respecto de ese tema que falta un indicador
gue diga cuantas personas deben dejar de trabajar para cuidar a otra. Al respecto,
Comisionada Pamela Gutiérrez comenta que hay un estudio de Asistencia Personal
realizado en Espafia, el cual calculd el factor econdmico (se llevé a dinero) los
beneficios de tener asistencia personal frente a todos los beneficios sociales.
Beatriz Cabanillas, de Secretaria Técnica comenta que desde DAP también hay un
estudio en la misma linea que serd compartido por esa division.

6. Comisionada Pamela Gutiérrez agradece la disposicion a dialogar planteando que queda
debate pendiente, pues se requiere precisar consultas y enviarselas al equipo, también
deja manifiesta la disposicion si es que se genera otra instancia de didlogo, a lo que Felipe
Mufioz plantea que se podria generar una reunidn cercana a la fecha de entrega del plan si
es que se puede compartir antes, para que tenga una vinculacién con el Sistema de Apoyo
y Cuidados. Claudio Rodriguez solicita mantener contacto y retroalimentacion.

7. Secierralasesion alas 11:20 horas.




Alberto Carvajal- Comisionado Gladys Cuevas-Comisionada

Pamela Gutiérrez- Comisionada Alberto Minoletti- Comisionado

Valeria Valdés-Comisionada



