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PROLOGO

uantas veces nos hemos cuestionado si lo que hacemos, en nuestros trabajos, en
nuestras vidas, en nuestro dia a dia tiene sentido, tiene un propdsito real... quizas no pocas.
La capacidad de reflexionar con detencion acerca de los alcances y limites de nuestro que
hacer nos diferencia, nos permite crecer, no obstante no pareciera ser un ejercicio frecuente.
En el ambito de la discapacidad y en especial de las personas que viven en situacion de
dependencia se han desarrollado esfuerzos aislados, escasos y sin una estructura con la
envergadura que la situacion nos plantea.

Asi se transforma en un imperativo de la mayor importancia ser capaces de analizar
con mayor detencion elementos que permiten configurar el fenémeno y esforzarnos, con
mayor energia, en que nuestras definiciones sean fruto de una construccion colectiva que
se haga cargo de enfrentar nuestro modelo de sociedad. Pareciera que nuestro modelo de
desarrollo segregante, individual y basado en la competencia de los unos sobre los otros
fuera insustituible, la idolatria a la produccion, a la generacion de plusvalia nos condena
a mantener este supuesto que fija la discapacidad y por cierto la dependencia como una
condicion inherente a causa de deficiencias de las personas: grueso error.

De esta manera la imposibilidad de un segmento importante de la poblacion de intervenir
la naturaleza, de reconstruir realidad a través de nuestra capacidad creativa y constructora,
nos ajena del proceso que nos genera identidad, nos hace parte del nosotros. Asi la necesaria
reflexion frente al que hacer se hace urgente.

Plantearnos desafiantes al orden establecido, avanzar en la generacion de una cultura
contrahegemonica que sustente nuestras acciones en pos de cambiar las bases fundantes
de una sociedad de mercado se transforma en un imperativo incluso de sobreviviencia de
nuestra especie. De esta manera la lucha por el respeto y valoracion de lo diferente debe
abandonar la reproduccion del actual sistema econémico.

El conjunto de relatos vivenciales, sin ficcion, pristinos como el agua que en el presente
trabajo estan contenidos nos permite detenernos en medio de esta voragine y poner nombres,
rostros y sobretodo esperanzas en la nueva sociedad que debe emanar, sin embargo las
condiciones objetivas y subjetivas para ello no nacen por generacion espontanea sino de
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la conviccién profunda del camino a tomar. Si sabemos donde debemos llegar el camino
aparece ante nuestros 0jos.

Tanto las personas en situacion de dependencia, las personas en situacion de discapacidad,
sus familias y los equipos que co-construimos junto a ellos nos corresponde ser los primeros
en la linea de combate, estamos llamados a eso. Pero para aquello debemos realizar una
reflexion/accién urgente, que nos reconfigure como actores protagonicos del proceso, dejar
de ser libres espectadores del fendmeno y dar el siguiente paso, ese desafio requiere mayores
esfuerzos y una profunda conviccion.

Nuestra sociedad normalizadora y curativa, homogénea e individualista solo podra ser
superada si anteponemos los intereses superiores del conjunto sobre las partes, del todo
frente a las partes que lo componen.

Como seiial6 Marti... “si el presente es de lucha, el futuro es de victoria”, en nuestra mesa
todos caben, es mision y obligacion de todos nosotros garantizar que esto asi sea.
Nadie puede sentirse ajeno a este llamado.

MAURO TAMAYO ROZAS
DIRECTOR NACIONAL (TyP)

SERVICIO NACIONAL DE LA DISCAPACIDAD



PRESENTACION

as personas adultas que viven situaciones de alta dependencia en Chile son invisibles
a los ojos de nuestra sociedad. Ellos viven en sus hogares, siendo acompafiados por un
familiar que con el tiempo se transforma en “cuidadora” la mayoria de las veces, en otras
“cuidador”. La pobreza, el hacinamiento y el cansancio son sélo algunos aspectos de una
multidimensionalidad de situaciones que se esconden tras las paredes de hogares también
invisibles, muchas veces en la periferia de la ciudad.

En las ultimas décadas, nuestro pais ha avanzado en el reconocimiento formal del Estado
sobre la existencia de las personas que viven en situacion de discapacidad y la necesaria
politica publica que debe atender a su situacion. Esto se ha traducido en el progresivo
refinamiento de la legislacion, que ha ido creciendo y perfeccionandose basada en los
compromisos que ha asumido el pais ratificando tratados y convenios internacionales sobre
discapacidad, asi como en estimaciones de su prevalencia en la poblacion chilena.

Sin embargo, la respuesta socio sanitaria para la persona adulta en situacion de
discapacidad (especialmente fisica) esta al debe. Los avances en el campo de la salud mental
y en programas como la atencion a personas en situacion de calle, el programa de Postrados
o los Centros Comunitarios de Rehabilitacion en la atencién primaria han disminuido la
brecha. Aun asi, las personas que viven la experiencia de una condicion de salud que genera
alta dependencia funcional no cuentan con los servicios basicos para su sobrevivencia.

Muchas veces son seres invisibles a los ojos de la comunidad mas cercana, a su sistema de
salud y a la proteccion social.

La necesidad de un apoyo en los espacios cotidianos, en la rutina del dia a dia, en la
busqueda de recursos, en la mantencion de la vida digna hacen que muchas de estas familias
se encuentren en “situaciones de calle bajo techo” La falta de oportunidades laborales
bajo condiciones de irregularidad en tiempo y permanencia que genera el ser cuidadora
o cuidador, el alto costo de tratamientos permanentes para mantener una calidad de vida
digna, lalentitud del sistema sociosanitario son s6lo algunos aspectos que quienes trabajamos
junto a personas en situacién de dependencia vemos en forma diaria.
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El presente trabajo tiene como objetivo mostrar. Poder visibilizar una realidad que no
es anecddtica. Aun nuestro pais no cuenta con una estadistica de las peronas en situacion
de dependencia para entregar datos certeros que organicen las politicas y la distribucion de
recursos.

Pero tenemos historias....y muchas.

Este libro presenta seis historias, expresadas bajo la simpleza y crudeza de muchos
quienes viven esta condicion. Han sido narradas a su equipo de rehabilitacion, en el contexto
de las visitas a domicilio y atenciones que realiza el Centro de Trastornos del Movimiento
CETRAM. Algunas son la sumatoria de varias realidades, otras son fiel reflejo de una
realidad particular. Aun asi las identidades y las relaciones con instituciones y tratantes han
sido modificadas porque las historias no son denuncias particulares, sino un movimiento a
toda una sociedad responsable de esta vivencia de inequidad.

Las historias que pudieran ser identificadas, cuentan con el consentimiento de sus actores.
De cada historia surgen comentarios y referencias a procesos sociosanitarios y legislativos de
nuestro pais, que nos permite poner énfasis en aquellos aspectos pendientes o en los cuales
debemos prestar atencion como sociedad. Las consecuencias de sufrimiento a proposito de
una situacion de alta dependencia no se relaciona directamente con la condicion de salud
ni con la discapacidad, sino que ciertamente por la falta de oportunidades. Ejemplo de eso
es una de estas historias, excepcion de una respuesta exitosa tanto social como familiar y
personal..que concluye con un hombre hacedor de suefios y nuevas realidades. Creo que ¢l
es feliz.

Y si usted esta leyendo este libro y posee las herramientas para ese cambio...por favor, no
se demore mas. Esto es urgente.

=10 =



SOBRE UN CONCEPTO DE
DISCAPACIDAD Y ALTA
DEPENDENCIA

La discapacidad y la enfermedad ocupan un lugar destacado en el continuo de salud
desde, al menos, la Conferencia de Alma Ata (1978). Incluyendo esta instancia, las
reflexiones de los ultimos 100 afos sobre la salud publica, entendida sintéticamente como la
responsabilidad que le cabe al Estado como garante del acceso a la salud, han considerado de
forma creciente la relevancia de la discapacidad dentro de la atencion.

Por otra parte, el progreso de las sociedades también incide en el reconocimiento de
la discapacidad como una condicién que desafia al sector publico. El crecimiento de la
poblacion y el aumento de la esperanza de vida han determinado que cada vez un mayor
nimero de personas viva lo suficiente para que enfermedades de prevalencia relativamente
baja se constituyan en la causa de formas de discapacidad. Las personas de avanzada edad
que ven reducida su movilidad o que van perdiendo de forma progresiva la visién y la
audicién con el tiempo, por ejemplo, son un grupo cada vez mas relevante dentro de la
piramide poblacional. Adicionalmente, el incremento de los afos del ciclo vital ha permitido
que enfermedades degenerativas que antes no tenian tiempo para manifestarse en toda su
gravedad puedan vivirse hasta la adultez mayor.

Pero no todas las discapacidades han adquirido visibilidad e importancia de la mano
del envejecimiento de la poblacion. El aumento del parque automotor, los problemas en la
conduccion y el consumo de alcohol y otras sustancias se han constituido en la causa de que
muchas personas jovenes adquieran discapacidades severas. Las amputaciones, la paraplejia
y la tetraplejia por accidentes de transito se han constituido en una fuente de discapacidad
que ha ido creciendo junto con la tasa de motorizacion de Chile. Esta tasa se esta acercando
a la de los paises desarrollados sin que en la cultura nacional se observe el necesario cambio
cultural hacia una mayor responsabilidad civica y vial.

Pero este panorama sdlo es alimento para una comprension que problematiza las
construcciones sociales en torno al concepto de discapacidad. Mas alla de las consideraciones
sanitarias, las personas que viven situaciones de discapacidad se han levantado con fuerza
para movilizar al colectivo respecto al derecho de ser diferentes. Esto que pareciera ser
una bandera de lucha es mucho mas, porque tensiona cada concepto levantado sobre la
responsabilidad social en torno a la discapacidad.
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Alguna vez lei que al reconocer la necesidad de inclusion de personas con discapacidad,
estamos asumiendo su situacion periférica de lo social. Nuestras reflexiones parten de la
base de la no existencia, del no reconocimiento de una realidad que esta ahi ante nuestros
ojos. Por tanto hablar de inclusion es hablar de discriminacion.

Ahora hablamos de equidad, de justicia social. Las personas con alta dependencia viven
situaciones que vulneran sus derechos mas fundamentales y eso es exclusion. Y eso no
es responsabilidad de una enfermedad o un accidente. Es producto de una sociedad que
espera que los sujetos seamos seres productivos y eficientes, autdnomos e incansables,
independientes y solitarios.

Esta realidad pais, esta realidad de mundo...nos tiene con muchos temas sin resolver.
La ciudadania demanda el reconocimiento a sus necesidades, las investigaciones sobre la
discapacidad se ven compelidas a superar los estrechos margenes de la mirada biomédica.
El despliegue de tecnologias y dispositivos socio-comunitarios es tan relevante como el de
la practica y el saber desde la medicina y las disciplinas de la rehabilitacion, ya que en gran
medida la discapacidad radica en el cuerpo social y no solo en quien sufre esta condicién.
Decimos cuerpo social por la suma de impedimentos que se agregan y se constituyen en los
obstaculos mas relevantes para la inclusion y la calidad de vida.
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A CERCA DEL LIBRO

El presente libro surge de la idea de presentar una cronologia en la evolucién de la
legislacion y normas administrativas del Estado de Chile sobre adultos en situaciéon de
discapacidad y alta dependencia. El Servicio Nacional de la Discapacidad SENADIS se
encuentra hace anos problematizando esta situacion pais y otorgan el financiamiento para
que este libro apoye el proceso.

A continuacion se presentan seis historias construidas a partir de conversaciones con
actores asociados al tema de alta dependencia. Se expresan en primera persona a pesar
de que varios de ellos no logran comunicarse con fluidez, o las historias son reflejo la
vivencia de mas de un sujeto. Aun asi cada protagonista ha hecho evidente su realidad en
los profesionales de rehabilitacion que los acomparan por anos y que han recopilado estas
narraciones, respetando las palabras, las formas y problemas referidos.

Asociado a cada historia se encuentran datos sobre procesos sociosanitarios que atienden,
0 no, a las necesidades de los sujetos, sobre su condicion de salud y los aspectos sociales que
determinan la vivencia. Al finalizar cada historia se encuentran mas antecedentes de aquello,
junto a una bibliografia principalmente virtual, que hara veloz el acceso a la informacién.
Finalmente se presenta una linea de tiempo de las normas y legislaciones de nuestro pais,
que debiesen responder a las necesidades de las personas con alta dependencia y una breve
presentacion del Centro de Trastornos del Movimiento CETRAM.

L 130s
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i nombre es Roxana, naci el 20 de T(1) La enfermedad de Huntington es “un trastorno
hereditaria, degenerativa, autosomico dominante de inicio
en la edad media de la vida, caracterizado por sintomas
enfermedad de Huntington(l) hace 5 aﬁos(z). psiquidtticos, cognitivos y trastornos del movimiento que
incluyen corea, parkinsonismo, tics, mioclonias y distonia”.

julio de 1957, en la IX Region. Tengo la

Es una enfermedad terrible que lamentablemente

o
me ha tocado ver y vivir. En mi familia(3), mi | (2)Laenfermedad de Huntington comienza a manifestarse

B, : [ : ; entre los 35 y los 55 afios de edad.
abuelo, mi tia y mi mama tuvieron Huntington :

. 4 . o
Y yo los tuve que, cuidar, por eso se lo terrible (3) La enfermedad es hereditaria y dominante, es decir, la
probabilidad de que los hijos hereden el gen es del 50%.

que es esta enfermedad.

Vivi con mis abuelos hasta los nueve afios, mi papa nunca me quiso reconocer asi
que mi mama me tuvo que dejar con ellos para poder trabajar. Yo era muy regalona de
mi abuela, me gustaba estar con ellos y cooperar con las cosas de la casa. Después me
fui a vivir con mi mama, mi padrastro y mis hermanos. Vivi 6 afos con ellos pero no
me gustaba, mi mama me pegaba mucho, a mi no mas, no a mis hermanos. Ademas mi

padrastro abusaba sexualmente de mi(4), mi (4) En Chile, el 75,1% de los nifios, nifias y adolescentes
(NNA) ha sufrido maltrato en su vida. La violencia fisica
grave ha afectado a un 25,4% del total de NNA. Ademas, el

conoci a Herndan, nos veiamos a escondidas 7,3% de los NNA ha sufrido abuso sexual.

mama sabia pero no hacia nada. A los 12 afios

en las pampas, alld en Victoria, a los 14 quedé embarazada de él y naci6 mi hija Maria.
Herndn no la quiso reconocer, yo no tenia como mantenerla asi que lo demandé¢, pero
nunca pas6 nada. Por eso me tuve que ir de mi casa (5) Bt cobraspimdble Saberp gD
para trabajar(5), entré como asesora del hogar puertas | adolescente, es decir, el trabajo realizado por
adentro en Victoria y Maria se qued6 con mi mama. ey

De dia trabajaba y de noche iba al liceo, mi patrona me dejaba ir a estudiar, pero no podia
salir a nada mas, no me llevaba muy bien con ella, me trataba mal, me decia india. Con

la inica persona de mi familia que me veia era con mi abuela, que me buscé y me iba a

(6) La enfermedad del tio muestra una expresion

ver, mi abuelo en esa época ya se habia enfermado y
temprana al compararla con la del abuelo.

mi tio también(6).

A los*18 afios conoci a Juan Pablo, él trabajaba como vendedor de helados en un
restaurant, quedé embarazada de él y dejé de trabajar. Me.fui a vivir con su familia, con
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sus primos y después de tener mi guagua una de sus primas me cuenta que él era casado,
con 4 hijos y que estaba separado de hecho. A mi él no me habia dicho nada, pero me
quedé viviendo en esa casa porque mi suegra me los pidi6, me dijo: “él es mujeriego, y si
no eras tu, seria otra”. Me sentia bien con ellos, todavia los veo cuando voy a Victoria, y
cada vez que podia me iba a ver a la Maria donde mi mama.

A'los 21 anos nos vinimos los 3 a Santiago. Llegamos a Maipu a la casa de mis tios,

. . 14 . ! 4

Juana y Antonio, estuvimos dos meses y después nos fuimos a un campamento, ahi

mismo en Maip. Estuvimos 6 afios en la poblacién | (7)Elsector Minerva es uno de los muchisimos

. que fueron poblados en precarias condiciones y
Minerva(7). Me puse a vender frutas y verduras, en contribueron a expandir Santiago.

la mafana iba a buscar la mercaderia a las chacras de Rinconada de Maipu; la ponia en

el carretén y la repartia(8). José Miguel hacia pequefios trabajos de vez en cuando y a mi

nifo lo cuidaba una vecina. (8) Roxana se caracteriza por ser resiliente.

Era dificil vivir la vida en el campamento, sobre todo en invierno cuando teniamos
que esperar que llegara la municipalidad para ayudarnos con latas, fonolas para el techo,
maderas para el piso...

Después entré de nuevo como asesora del hogar, esta vez en Las Condes, y como
ganaba mejor mandé a buscar a la Maria desde el sur. Trabajé 4 afios con la Sra. Danae,
mi patrona, y aprendi cosas de cocina y de reposteria, ella me presté 3 UF para postular
al subsidio de mi casa, me la dieron alla mismo en Minerva, donde habia estado el
campamento.

Me levantaba a las 5 y media de la mafiana y caminaba a Américo Vespucio a tomar
la micro, llegaba a las 8 y salia a las 6 de la tarde, este trabajo fue una de las mejores cosas

(9) La enfermedad se manifiesta en forma clinica en

que me pasaron en la vida. Fue en esa época que
la madre de forma temprana, como en el tfo. -

mandé a buscar a mi mama(9) que ya estaba muy
enferma de Huntington, para cuidarla. Al poco tiempo llegé mi hermana también,

porque mi hermano le pegaba, mi hermano le pegaba a todos en la familia, era muy

irritable y agresivo(lo). (10) Es dificil distinguir si esta conducta se debe a la enfermedad de Huntington, a la cultura,
ala estructura de personalidad del sujeto 0 a una suma de todos estos factores.
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Mi hermana siempre tuvo dificultades visuales y aca en Santiago tuvo que entrenarse
para usar baston.

Después me fui a trabajar donde la hija de la sefiora Danae, Ana, que se habia casado
recién. Trabajé 18 afos con ella, vi crecer a sus hijos y les tengo mucho carifio. Cuando
ellos se enteraron que me habia enfermado me vinieron a ver y se pusieron muy tristes.
Un hijo de la sefiora Danae le dio trabajo a Juan Pablo como jardinero y ahi yo traje
a mi otra hermana, la Monica, por lo de mi hermano. Como yo soy una persona que
perdona rapidamente las cosas, al poco tiempo llegaron a vivir también con nosotros

mi hermano y mi padrastro(11). Las cosas en la casa | (1) A pesar de que la vivienda no es amplia, se
‘ LY acepta que vivan otros parientes ajenos al nuicleo
empezaron a andar mal, nos llevabamos pésimo, 5 i
familiar, lo que provoca hacinamiento.

los 3 hombres tomaban mucho y se ponian a pelear.

Yo seguia trabajando con la sefiora Ana, pero queria ser independiente. Con mucho
esfuerzo junté un millén de pesos y pedi un crédito para comprar unos autos y tener una

o J .
flota de taxis(12). Pablo, mi hijo, fue el primer chofer | (1) Roxana aporta a la calidad de vida de su
familia dela forma que puede, que es aumentando

de los autos. sus ingresos mediante el emprendimiento.

El afio 2000 se murié mi mama4, estaba muy mal § (13)El alcoholismo de los hombres de la familia
puede deberse, en parte, al gen de Huntington,
aunque sea improbable que el padrastro lo haya
mi hermano y mi padrastro de cirrosis(13). tenido.

con el Huntington, antes de eso se habian muerto

Fue entonces que mi hijo me pidi6 que sacara un crédito para poder tener sus propios
vehiculos, queria independizarse. Yo lo empecé a ver cada vez menos y al tiempo me
enteré que no habia pagado nada del crédito, yo no lo podia pagar y me embargaron mis
autos y todo lo que tenia en mi casa. Pasé mi casa a nombre de mi hermana Mdnica para
que no me la embargaran también.

Ahora ya casi nunca veo a mi hijo, jamds me pidi6 perddn, antes era muy carifioso nunca
supe porqué cambio. Vivié mucho tiempo en Antofagasta, pero ahora esta aca en Santiago.

- 193




Después de vivir unos cuantos afios con Monica, donde nos llevabamos cada vez
peor, decidi irme a vivir con mi hija Maria(14) I (14) En la enfermedad de Huntington, no siempre los

que es T que me cui o y me acondpafia hijos estan dispuestos a cuidar a sus padres.

Yo antes tenia suefios y proyecciones para mi vida, pero esta enfermedad lo ha
cambiado todo; es como morirse antes de tiempo.
|
Me cuesta estar con mas gente, porque dicen cosas y me miran raro, muchas veces los
carabineros me han llamado la atencién porque creen que ando borracha por la calle.

En otras ocasiones hay nifios que se asustan conmigo, cuando me muevo sin querer.

Me gustaria poder explicar]es(IS) que se (15) Roxana podria contarle a las personas que tiene una
enfermedad, sin entrar en explicaciones detalladas, pero en el

trata de una enfermedad, del Huntlngton' contexto en que se produce la interaccion no es posible hacerlo.

Con mi hija vivimos en Cerro Navia, con mi yerno y mis nietos, pero me gustaria mas
adelante poder conseguir un hogar donde me puedan cuidar. No quiero ser"una carga

para ella, quiero que mis hij os disfruten (16) Una persona que no ha sido diagnosticada con la enfermedad
de Huntington y tiene el 50% de probabilidad de padecerla,
enfrenta el dilema de hacerse el test genético o no.

puede pasar como a mi y enfermarse también.

la vida ahora que pueden(16), porque les

Ahora paso mi tiempo ayudando a mi hija con las cosas de la casa, y asisto al centro
diurno de CETRAM, donde tengo amigos que me apoyan, me cuidan bien y me tratan
con carifo.
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NOTAS TECNICAS

(1) La definicion que se presenta es la de la Agrupacion Chilena de Huntington, corporacion que
entrega informacion y apoyo a las personas que presentan la enfermedad y sus familias. En su
pagina web se entregan mas detalles de sus actividades y de la enfermedad:
http://www.huntington.cl/

(2) La enfermedad puede presentarse a distintas edades, aunque el rango indicado es el mas
comun. Esta informacidn, asi como la duraciéon de la enfermedad, pueden ser revisados en:
http://www.e-huntington.es/%C2%BFque-es-la-enfermedad-de-huntington/

(3) El gen de la enfermedad de Huntington provoca la enfermedad por si solo al estar presente
en los hijos, y estos tienen una probabilidad del 50% de recibirlo de su padre o madre. Si una
persona tiene el gen de la enfermedad, necesariamente la presentara, y cada uno de los hijos que
tenga con alguien que no sea portador tendrd a su vez un 50% de probabilidades de heredar el
gen, lo que hace casi seguro que todas las generaciones presenten la enfermedad. La excepcion
seria un hijo unico que afortunadamente no recibiera el gen, porque seria muy dificil que un
segundo o tercer hijo no adquiriera la condicion. Para mas detalles, se sugiere revisar:
http://espanol.ninds.nih.gov/trastornos/enfermedad_de_huntington.htm

(4) Los datos que se indican son los mas actuales a nivel nacional, basados en la Encuesta Nacional
de Victimizacién por Violencia Intrafamiliar y Delitos Sexuales (2012), de la Subsecretaria de
prevencion del Delito — Ministeriodel Interior y Seguridad Publica. La sintesis con sus principales
resultados se encuentra en:
http://www.seguridadpublica.gov.cl/filesapp/Presentacion%20VIF_adimark_final.pdf

(5) Segun el socidlogo del trabajo Dasten Julidn Véjar, en Chile “existen 3.612.723 nifios, nifias
y adolescentes entre 5 y 17. De ellos un 5,4% trabaja]...], lo que equivale a aproximadamente
a 197 mil nifos, nifias y adolescentes. De estos, 107.676 realizan labores que se encuentran
consideradas como trabajo inaceptable, de ellos y ellas 68 mil son menores de 15 afios. El resto,
o sea 88.428 nifos, niflas y adolescentes entre 12 y 17 afos, realiza trabajo bajo las llamadas
condiciones aceptabl es” Para mas detalles, incluida la distincién entre trabajo aceptable y
trabajo inaceptable, se puede revisar VEJAR, D. J. Trabajo Infantil. Combinacién de factores y
relaciones sociales de precarizacion del trabajo en la sociedad neoliberal. Cuadernos de Estudio
del Trabajo. N°11, Octubre 2008. Santiago de Chile; y la encuesta del Instituto Nacional de
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Estadisticas sobre trabajo infantil y adolescente, cuyos resultados se encuentran disponibles en:
http://www.ine.cl/canales/chile_estadistico/encuestas_trabajo_infantil/pdf/tra022.pdf

(6) Lamadre, el tio yla tia de Roxana heredaron el gen del abuelo, a pesar del 50% de probabilidades
de no tener la enfermedad.

(7) La historia de los ultimos 100 afios de la ciudad de Santiago es la historia de su expansion
por la gran cantidad de migrantes que llegaron a vivir a la capital. Durante la segunda mitad del
siglo XX la accion del Estado, tendiente a normalizar las condiciones de vida de personas que
no tenian acceso a servicios basicos, comienza a articularse de forma compleja con las tomas de
terrenos espontaneas, los loteos irregulares, y la ocupacion organizada de predios fiscales y de
privados. Para mas detalles, revisar: http://www.memoriachilena.cl/602/w3-article-93813.html

(8) La resiliencia se define como la “capacidad humana de asumir con flexibilidad situaciones
limite y sobreponerse a ellas” (version en linea del diccionario de la Real Academia Espaiiola dela
Lengua http://drae.rae.es/ ). La vida de Roxana es la de una persona que, a pesar las condiciones
en que le tocd vivir, es trabajadora y dispuesta a esforzarse por salir adelante.

(9) Sin entrar en el detalle técnico de por qué en algunas personas son afectadas por la enfermedad
de Huntington antes que otras, existen familiares de Roxana que fueron afectados antes que
otros, y algunos que podrian haber sufrido la enfermedad si no hubieran fallecido antes por
otras causas.

(10) La evidencia de cémo la enfermedad de Huntington puede tener manifestaciones
prodrémicas antes de la aparicidn del cuadro clinico, y que entre estas puede estar el descontrol
de impulsos como causa basal del alcoholismo, la agresividad verbal y conductual, actualmente
es objeto de estudio y debate cientifico. Sobre las multiples manifestaciones de la enfermedad, se
puede revisar: http://www.hdac.org/features/article.php?p_articleNumber=599 (texto en inglés).

(11) Segun la ultima Encuesta Casen, el 9,1 % de los hogares tiene un grado de Hacinamiento
Medio, esto es, entre 2,5 y 4,9 personas por dormitorio, mientras que el 1,1 % de los
hogares tiene un Hacinamiento Critico. Fuente: http://www.ministeriodesarrollosocial.
gob.cl/noticias/2012/09/28/ministro-lavin-entrega-la-primera-cama-del-programa-piloto-
%E2%80%9Cun-nino,-una-cama%E2%80%9D-de-la-agenda-de-impulso-social-2012
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(12) La idea de la flota de taxis se concreta en los primeros vehiculos comprados a crédito, pero
el bienestar material que deberia traer a la vida de Roxana no alcanza a llegar. Incluso antes
de enfermarse, Roxana sufre lo que puede ser entendido como una manifestacion social de la
enfermedad en la conducta de su hijo, que no solo la engafa y hace perder casi todo lo que tenia
sino que se aleja fisicamente de ella y del resto de la familia.

(13) La enfermedad de Huntington tiene como manifestaciéon mas evidente los movimientos
coreicos (movimientos anormales de las extremidades), las muecas involuntarias, y después
dificultades mayores para hablar y deglutir. Pero con anterioridad a estos trastornos pueden
existir manifestaciones que incluyen comportamientos obsesivo-compulsivos y descontrol de
impulsos. Al respecto, se puede revisar: http://www.hdsa.org/images/content/1/4/14986.pdf

(14) Afortunadamente para Roxana, la enfermedad no la llevo a ejercer violencia sobre su hija
mayor en la infancia ni en la adultez, y por lo tanto no existe el marcado resentimiento que a
menudo presentan los familiares de los enfermos de Huntington. Maria esta dispuesta a cuidar
a su madre durante todo el tiempo que pueda hacerlo.

(15) Ademas del trastorno del movimiento, el avance del Huntington se caracteriza por el
progreso en el deterioro cognitivo y por la dificultad para hablar (problemas de articulacién).
Aunque Roxana todavia no tiene un dafio cognitivo significativo, se le hace muy dificil explicar
que tiene una enfermedad, que ademas es poco conocida, por las circunstancias en que los demas
hacen comentarios, demuestran su rechazo o se alejan de ella. Se pueden revisar mas detalles en:
http://www.e-huntington.es/%C2%BFque-es-la-enfermedad-de-huntington/sintomas-y-progresion/

(16) A alguien que no haya tenido cercania familiar o profesional con el Huntington le puede
resultar sorprendente, pero existen argumentos a favor y en contra de resolver la incégnita de la
presencia del gen. A partir de esto se generan dilemas éticos y se abre la posibilidad de decidir
sobre aspectos relevantes de la propia vida: ;se debe tener hijos, sabiendo que pueden heredar
el gen? o por el contrario, Si la inica certeza de todos los seres humanos es que vamos a morir,
spara qué atormentarse al saber que se padecera una enfermedad que lleva a la muerte? ;Cual
es el aporte a la calidad de vida actual, el diagndstico del gen de una enfermedad que no tiene
cura y en que el tratamiento es solo paliativo? Estas preguntas y otras fueron planteadas en el
Congreso Mundial de la Enfermedad de Huntington 2013, realizado en Rio de Janeiro y en
donde la Agrupacion Chilena de Huntington abrid las conferencias. Mas detalles en:
http://www.wchd2013.com/
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i nombre es Daniel, naci en Santiago en 1944, me crié¢ con 2 hermanos y mi
madre. Mi padre dejé la casa tempranamente, de vez en cuando llegaba de visita.Mi
mama tenia una botilleria con la que mantenia a la faniilia, yo la ayudaba desde pequefio,
alos 17 aflos mi papa me paso6 un taxi para que lo trabajara.

A los 23 afos conoci a mi mujer, ella tenfa un restaurant y a mi me gustaba mucho ir a

enamorarla. Me gasé en 1967 y tuvimos cuatro hijos(1), | (1) Las tasas de natalidad de los aios 60 y
principios de los 70 hacian que una familia con

tres hombres y una mujer. Mi matrimonio durd 30 | § bjjos fuera mucho més comin que hoy en dia.

afios, hasta que nos distanciamos (hace aproximadamente 4 afios) y me fui a vivir a otro
lugar, tuve que arrendar una pieza en Cerro Navia.

En ese momento tenia un buen pasar econémico ya que logré tener dos taxis de mi
propiedad, pero ante la separacién decidi dejar uno de esos taxis a mi esposa, para que
ella pudiera mantenerse, mientras otra persona trabajaba el mio ya que a mi me costaba
mucho manejar, por el temblor.

A veces me siento triste por el quiebre, sé que la dejé de lado...

Pero la historia cambi6é hace algin tiempo, uno de nuestros hijos compré un
departamento en la comuna de Recoleta y nos pidié que nos fuéramos a vivir juntos.
Ambos a reganadientes, pero por necesidad aceptamos, por eso ahora vivimos juntos.
Sin embargo, me da pena que ella ya no esté conmigo, apenas me presta atencion. De
hecho, ella tiene una nueva relacion y esto me molesta. Mantenemos claras las cosas, ella
lava la ropa, plancha y cocina, pero no conversa conmigo ni me acompana, me gustaria
que ella me acompafiara mds como mi mujer, me siento solo. Con nosotros también vive

mi hijo menor, €l tiene problemas (2) La drogadiccién del hijo menor fue abordada por el equipo del CETRAM,
como parte de la metodologia de abordaje situacional desarrollada en el
centro. En este caso, es una respuesta enmarcada en un proyecto SENADIS
de alta dependencia.

de drogadiccion(2).

Ahoralogro hacer todas mis cosas, pero cada vez me cuesta mas vestirme, me demoro
y me canso mucho al hacerlo. s
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Mi estado de animo esta bien, ahora que estoy en CETRAM y puedo venir todos los
dias. Pero estoy preocupado por el futuro, por mi enfermedad y por el tema econémico, ya
que ahora recibo un pago mensudl de $200 mil por la venta de mi auto, pero me quedan

dos afos no mas, luego me quedara solo la (3) La enfermedad de Daniel le significé no poder seguir
trabajando, lo que hizo bajar de golpe su nivel de ingresos.

e (3)
N R e alcanza Do nada®). La pension que sefala es de alrededor de $100 mil al mes.

Pasé mucho tiempo sin notar los sintomas, hasta que de repente me di cuenta que estaba
enfermo. Recuerdo que unos amigos me dijeron que tenia Parkinson, por el temblor de la
mano, pero no le tomé el peso. Hasta que fui a un médico y me dijo de inmediato que era
Par kinSOI’l, luegO por otro dato llegué al CETRAM, I (4) E1 Parkinson tiene una alta prevalencia en Chile

y en el mundo, solo superado por el Alzheimer.

donde me dieron el mismo diagnéstico(4).

Ya han pasado 6 afnos desde el diagnéstico de la enfermedad, han aumentado mucho
mis dificultades para movilizarme y vestirme, I (5) Vivir en un segundo piso sin ascensor es una gran

ademas vivo en un segundo piSO(S) lo que dificultad para las personas con movilidad reducida.

(6) Las caidas de Daniel se deben a la combinacién de

complica mi entrada y salida, de hecho me
barreras arquitectonicas y a los sintomas del Parkinson.

he caido(6) un par de veces en ese camino.

Trabajé como taxista desde los 17 anos, siempre preferi trabajar de noche porque se

(7) La discapacidad primero impacté en la autonomia

ganaba mas plata, pero dejé de hacerlo cuando
laboral, y posteriormente en la fuente de ingresos de Daniel.

me asaltaron por segunda vez(7).

Sobre mi familia puedo decir que uno de mis hijos nos apoya econdmicamente y otro
aporta para mis remedios, mi hija no...ella es mas lejana, usted sabe que las mujeres
siempre tiran para el lado de la mama.

El que mas me preocupa es mi hijo menor, no sé qué va a pasar con €, le paso plata pero

siento que no sé qué hacer para ayudarlo, mi esposa vive preocupada por él y mi hermano
se enoja de las preocupaciones que me da mi hijo con problemas de drogadiccion.
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Siento que cuento con mis 4 hijos cuando los necesito, pero con los tiempos actuales
todos estan ocupados...

Ademads de mis hijos también cuento con mi hermano, €l es 16 afilos menor y somos bien
unidos. Actualmente vengo a CETRAM todos los dias(s), T (8) Daniel asiste al centro diurno de Lunes a Viernes.
llego muy temprano incluso antes de que comiencen las rutinas del centro,espero
tranquilamente yiendo la television, me gusta participar en todas las actividades del
centro, apoyo en lo que se pueda. Cuando salgo y para no llegar tan temprano a mi
departamento, paso donde mi hermano que tiene un taller mecanico aca cerca, ahi me
siento a ver television mientras mi hermano trabaja, hasta que cierran y camino hacia
mi departamento. No me gusta estar sdlo, no me gusta que llegue el viernes y no hallo la
hora de que llegue el lunes.

;Sabe? Yo era bien sociable, con muchos amigos, siempre metido en todo, “donde
iba era el jefe”, era tesorero y director de una agrupacion de ftbol de mi barrio, siempre
terminaba dirigiendo todo, pero ahora no creo poder hacer nada de eso, me siento en
desventaja, no quiero que me vean asi.

Un dia estibamos en un campeonato y yo anotaba en una pizarralos puntos que llevaban
segun los partidos de futbol, y me di cuenta que todos me miraban y me empezaron a
burlarse por mi temblor, no podia escribir bien, en ese momento me rei y cambié el tema,
pero preferi nunca mas participar en esas actividades, prefiero dejar de ir para que no me
molesten...no quiero quedar en evidencia, ni f (9) Si bien la enfermedad es parte de la experiencia humana,
que sepan que estoy enfermo(9). Ahora yano existe un estigma asociado a sufrir una enfermedad.

veo a ninguno de mis amigos, me alejé de ellos, me daba vergiienza que me vieran asi.

No estoy muy satisfecho con la atencion del hospital, hay demasiada gente y es mucha la
espera para ser atendido(10) : I (10)g] programa GES fue disefiado para una poblacion menor que la efectivamente atendida.

prefiero ir a la neurdloga a CETRAM y que mis hijos me apoyen con la compra de los

remedios(11). (11) EI tratamiento actual del Parkinson incluye medicamentos para disminuir los sintomas asociados a la
enfermedad, cuyo costo tiene un tope gracias al programa GES.
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[Observacion: Su prevision es FONASA y se encuentra jubilado, se atiende en el Consultorio
y en el hospital de referencia, ya fue ingresado como paciente GES por la enfermedad de
Parkinson]. :

[Observacion: Don Daniel ingresa al programa de abordaje situacional en septiembre
del 2012, donde es parte del trabajo de atencion domiciliaria a personas en situacion de
dependencia, es apoyado en la obtencion de documentos como el registro nacional de
discapacidad, y se realiza una intervencion a nivel familiar. En una de las visitas realizadas
por el equipo de abordaje, él dijo “para sobrevivir uno molesta a todos”, es importante
sefialar que estos comentarios se realizaron antes de su ingreso a centro diurno, donde su
rutina era principalmente ver television durante todo el dia. Daniel posee un certificado de
discapacidad(lz), donde se sefiala un porcentaje I (12) El certificado de discapacidad se obtiene luego de un
de discapacidad fisica del 67%, derivada de la b wimite antela COMPIN.

enfermedad de Parkinson].
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NOTAS TECNICAS

(1) La cantidad de hijos por mujer es la medida de la natalidad usada en demografia. Se toma
la cohorte de mujeres entre 35 y 39 afos, bajo el supuesto de que han completado su ciclo
reproductivo, y se contabiliza la cantidad de hijos que han tenido. Este calculo hace que la esposa
de Daniel, cuyos hijos nacieron entre 1969 y 1983, se encuentre por sobre la cifra promedio
para Chile en el periodo, ya que mujeres de similar edad habian tenido cerca de 3 hijos. Fuente:
Anuario de demografia del Instituto Nacional de Estadisticas. Sintesis de datos disponibles en
http://www.eurosur.org/FLACSO/mujeres/chile/demo-3.htm

(2) Para entender la intervencion con el hijo de Daniel, es necesario describir el abordaje
situacional. En sintesis, este consiste en la atencion a personas que presentan alta dependencia
en sus propios hogares, por la dificultad o imposibilidad de que estas personas se desplacen a
los centros de salud en que deberian recibir las prestaciones y por la comprension social de la
situacion de salud, abarcando asitodos los aspectos psicosociales posibles. El equipo de abordaje
situacional de CETRAM, financiado por SENADIS, detect6 situaciones de personas con grandes
necesidades, que no estaban recibiendo el tratamiento mas adecuado a su condicion de salud. El
abordaje situacional evaltia las necesidades de las personas en diferentes ambitos, especialmente
necesidades sociales, de conexion a redes y de la salud de otros miembros del grupo familiar.
Asi, en el contexto de Daniel, ¢l relata que su hijo menor, con el que comparte el hogar, tiene un
problema de drogadiccion que no han podido enfrentar como familia debido a la falta de acceso
a redes de rehabilitacion. A proposito de la situacion de alta dependencia en que se encuentra
Daniel, que motiva el abordaje situacional, se vincula a la familia a los organismos que pueden
ayudar en la rehabilitacion del hijo menor, ya que esta gestion es necesaria para mejorar la
calidad de vida familiar. Una descripcion detallada del abordaje situacional y ejemplos de este,
se encuentran disponibles en linea en:

http://cetram.org/wp/abordaje-situacional/

http://es.wikipedia.org/wiki/Abordaje_situacional en_salud

(3) La pension de vejez de $100.000 es un monto proporcional al dinero que ahorré Daniel
durante su vida laboral, mas un incremento por concepto del Aporte Previsional Solidario de
Vejez. Por ser un trabajador independiente,realizé imposiciones en una AFP por menos dinero
que su ingreso real y por menos afos que los realmente trabajados (lagunas previsionales). A
enero de 2014, la jubilacién promedio en Chile era de casi $198 mil, lo que hace que el monto
que Daniel recibe mensualmente sea solo la mitad. Fuente: Informacién elaborada por la
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Superintendencia de Aseguradoras de Fondos de Pension (SAFP), publicado en:
http://www.biobiochile.cl/2014/03/25/jubilacion-de-chilenos-bordea-los-197-mil-pesos-en-
promedio.shtml y http://www.coopegativa.cl/noticias/economia/sistema-previsional/jubilacion/
promedio-de-las-jubilaciones-en-chile-supera-apenas-los-190-mil-pesos/2014-03-25/123821.
html

Cabe destacar que, debido a su enfermedad, Daniel tuvo que dejar de trabajar antes de lo que
habia imaginado. En Chile, la edad legal para convertirse en jubilado es de 65 afios para los
hombres y 60 afios para las mujeres afiliados a una AFP, pero en el caso de personas que siguieron
en las antiguas cajas de prevision, que se unieron primero en el INP y luego en el IPS, existen
requisitos adicionales que excluyen de recibir su pensiéon a muchos trabajadores en edad de
jubilar, lo que les hace solicitar una Pension Basica Solidaria de Vejez. Sobre todo esto, se sugiere
revisar:

http://www.previsionsocial.gob.cl/subprev/?page_id=7306
http://economia.terra.cl/casi-400-mil-trabajadores-de-sistema-antiguo-sin-pension,d542db2ad
8293410VgnVCM30000092af154dORCRD.html

http://www.chileatiende.cl/fichas/ver/5270

(4) La enfermedad de Parkinson es el segundo trastorno neurodegenerativo después del
Alhzeimer, con 18 nuevos casos cada 100 mil habitantes afio (incidencia anual), pero la larga
esperanza de vida de las personas con Parkinson hace que su prevalencia sea mayor. Al respecto,
se puede consultar mas informacion en:
http://www.efesalud.com/noticias/el-parkinson-no-manda-en-mi-vida/
http://www.parkinson.org/about-us.aspx

(5) Existe un estudio de la Fundacién Teleton sobre la accesibilidad de viviendas sociales, que
se enfoca en evaluar el acceso a la vivienda desde calles y aceras, la existencia de escaleras o
peldafos, y si la distribucion interior permite el desplazamiento en silla de ruedas (considerando
que su ancho supera el del vano de la mayoria de las puertas). Este estudio concluye que es
posible hacer modificaciones a las viviendas para que se adectie a personas con distintos grados
de funcionalidad, que van desde la instalacion de rampas para los accesos principal y secundario,
aumentos menores en el espacio interior de los bafios (para permitir el giro de unasilla de ruedas),
entre otras, aumentando de forma marginal los costos y manteniendo la superficie construida.
La conclusion es que las viviendas sociales, sin ser mucho mas caras, sean accesibles desde el
comienzo y puedan ser adquiridas por familias en que nadie presenta discapacidad, ya que en la
tercera y cuarta edad esto podria afectar a uno o mas integrantes. Respecto de la accesibilidad,
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el estudio no aborda en especifico los departamentos como el que habita Daniel, pero al estar en
un segundo piso sin ascensor ya es una barrera arquitectonica relevante para la accesibilidad. El
estudio de Teleton se llama “Vivienda social accesible: evaluacion de costos” y esta disponible en
linea en: http://www.teleton.cl/wp-content/files_mf/2012_rev_rehab_diciembre.pdf

(6) La enfermedad de Parkinson que afecta a Daniel tiene como consecuencia la alteracion de
los reflejos posturales, es decir, las personas con esta enfermedad pierden el equilibrio y son mas
propensas a sufrir caidas y lesiones, lo que impacta en la capacidad de desplazamiento. Por esto,
en etapas mas avanzadas se recomienda el uso de ayudas técnicas como el bastén y el andador.
Fuente: Guia Clinica Enfermedad de Parkinson (Ministerio de Salud, Chile). Disponible en linea en
http://web.minsal.cl/portal/url/item/955578f79a0cef2ae04001011f01678a.pdf

(7) Ladiscapacidad, en el caso de un trabajador independiente como Daniel, significé una pérdida
de la fuente directa de ingresos que era la conduccion del taxi. Sin embargo, la discapacidad por
Parkinson situd a Daniel en una posicién de vulnerabilidad frente a los conductores que podrian
haberle generado ingresos por ser el duefio del vehiculo, ya que se aprovechaban de la condicion
de Daniel para no pagarle lo pactado, pagar con retraso e incumplir de diferentes formas. Esto
obliga a Daniel a vender su taxi, lo que es mucho menos conveniente en términos de ingresos
mensuales que haber mantenido su propiedad y delegado la conduccién. Lo que le sucedia a
Daniel (“me estataban mucho”), corresponde a un engano o abuso econdmico, eventualmente
constitutivo de delito, que se enmarca en el contexto general de la discapacidad como factor que
facilita o induce la victimizacidn. Al respecto, se sugiere revisar:
http://www.bjs.gov/index.cfm?ty=pbdetail&iid=2238
http://www.jservera.com/index.php/ca-ES/inicio/criminologia/14-influye-la-discapacidad-en-
el-riesgo-de-victimizacion-de-una-persona#sthash.6rgumGzh.oy1byPA8.dpbs

Por otra parte, siguiendo la definicion de la lamina 20 de la siguiente presentacion, Daniel se
encontrd en situacion de explotacion econémica debido a su discapacidad:
http://www.slideshare.net/jmolayo/victimizacin-y-discapacidad

(8) Daniel asiste de lunes a viernes, es decir, la condicidn de salud se encuentra en un nivel que le
permite desplazarse a un lugar donde puede realizar actividades que contribuyan a su bienestar
tisico y psiquico. El centro diurno es financiado por el Servicio Nacional de la Discapacidad en
conjunto con el Servicio de Salud Metropolitano norte, administrado por la Agrupacién Chilena
de Huntington y liderado técnicamente por CETRAM. Una descripcion detallada se encuentra
disponible en linea en: http://cetram.org/wp/centro-diurno/
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(9) El estigma social es cualquier caracteristica, conducta o condicién que permite que una
persona sea encasillada en una categoria que es considerada como inferior e inaceptable y
que recibe una respuesta negativa de parte del grupo de pertenencia. Como el estigma es la
atribucion hacia una persona de pertenecer a un grupo menospreciado, aunque esta no comparta
la posesion del rasgo o la justificacion de esta supuesta inferioridad por el rasgo, de todas formas
evita mostrarlo para no sufrir agresiones o respuestas negativas de los demads. En el caso de
la enfermedad de Parkinson, de forma similar a otras, quienes la presentan perciben que la
enfermedad suscita reacciones diversas e incluso contradictorias, como mostrar compasion
y al mismo tiempo evitar el contacto, o atribuir responsabilidad a la persona enferma por la
adquisicidn de la enfermedad (“es su culpa”) pero creer que es algo propio del envejecimiento,
entre otros. En el siguiente articulo se hace una revision de la evolucion de la historia reciente de
la discapacidad como estigma y de las funciones de la estigmatizacion social:
http://sid.usal.es/idocs/F8/ ART6925/desempleofisicos.pdf

(10) Los supuestos en que se basd el programa GES incluian una incidencia relativamente estable
de las principales enfermedades y un numero de cotizantes de salud en FONASA que crecia
junto con la poblacién del pais. Sin embargo, la tltima década, que coincide con la puesta en
marcha del programa GES, ha sido el momento en que una mayor proporcion de personas ha
migrado del sistema privado al publico: la antigua proporcién de 70% en FONASA y 30% en
ISAPRE se ha convertido en 80% y 20%, respectivamente. Por otra parte, algunas enfermedades
han aumentado su incidencia y prevalencia de forma desproporcionada, como la diabetes
mellitus. Ademas, se debe considerar que las GES no consideran la prevencion primaria de las
enfermedades, sino que son una respuesta que se despliega una vez presentado y diagnosticado
el problema de salud. Asi, estos factores, entre otros, han contribuido a que el programa GES
deba atender a mas personas en el sector publico que las estimadas al momento de su disefio.
Esta y otras causas se desarrollan en las paginas 39 y 40 del documento “La proteccion social en
Chile. El Plan AUGE: Avances y desafios”, disponible en linea en:
http://www.cepal.org/publicaciones/xml/7/44517/1cl-3348.pdf

(11) Para las personas adheridas a FONASA, el costo de los medicamentos para el Parkinson
deberia ser inferior a $10.000 mensuales http://www.supersalud.gob.cl/difusion/572/w3-
article-5991.html . Sin embargo, los costos de una enfermedad no son relevantes solo debido al
precio de los medicamentos, sino por la suma de todos los costos de traslado, atenciéon médica y
cuidadores (ya sea de forma directa mediante cuidados profesionales o indirecta por cuidadoras
y cuidadores familiares que deben dejar de trabajar en tareas remuneradas). A menudo, todos
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estos costos deben ser enfrentados por la persona con discapacidad y su familia con jubilaciones
muy inferiores al ingreso al que estaban acostumbradas, o con pensiones basicas solidarias de
invalidez o vejez (ambas de $82 mil mensuales hasta mediados de 2014).

(12) Para obtener el certificado de invalidez emitido por la COMPIN, el usuario debe acercarse a
las oficinas dela Comision de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) y requerir la evaluacion
y dictamen del grado de invalidez de la persona. Realizado este proceso, debe inscribirse en
el Registro Nacional de Discapacidad, a cargo del Servicio de Registro Civil e Identificacion.
Esto permite a la persona con discapacidad o a su cuidadora/ cuidador, acceder a beneficios
pecuniarios, contributivos o no contributivos segiin corresponda. Fuente:
http://compin.redsalud.gob.cl/?p=257#
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oy Claudio Aliste y tengo 28 afios, vivo en un barrio céntrico junto a mi madre y una
hermana. Mi tiempo se reparte entre estudiar ingenieria en conectividad y redes y dirigir

la Corporacién Sigo Andando.

Si bien mi infancia fue tranquila, mis padres me contaron que naci con 7 meses de
gestacion, casi muerto, asi que mi vida comenzé luchando. Después, alos 5 afios, tuve un
accidente del que no me acuerdo mucho. Estaba de vacaciones en El Tabo con mi familia
y me enterré un clavo en el pecho al tropezar y caer al suelo. Me quedd una cicatriz que,
ahora que soy adulto, es de casi 10 centimetros.

Tal vez por eso mis padres, desde pequefio, me ensefiaron a valerme por mi mismo.

Tengo dos hermanas menores que YO(I)’ (1)La tasa de natalidad en Chile ha mostrado una disminucién sostenida
desde la década de 1970 hasta la actualidad. El afio que nacié Claudio,

-4 todos fuimos criados de esa manera. era de aproximadamente 3 hijos por mujer. En 2011, Chile llegé a 1,9
hijos por mujer, es decir, las familias con 3 hijos son cada vez més escasas.

Un dia mi papa me pasé dos mil pesos y me dijo “Multiplicalo para tus vacaciones”
Esas vacaciones vendi helados y recolecté 100 mil pesos. Durante muchos afos hice lo
mismo.

Desde pequefio perteneci a un grupo scout, y en un acenso al Glaciar El Juncal me
pasaron dos cosas que podrian haber sido muy graves. Primero una caida de mas o
menos 20 metros, que solo me produjo dolor por los golpes y rasmillones y luego, el
mismo dia, resbalé en un lugar muy peligroso y, de no haber sido por mis compaiieros
y mi jefe, podria haber muerto. Alli aprendi lo peligrosa que puede ser la montafia, y no
volvi a la nieve hasta mucho tiempo después.

Mi papé fallecié el afio pasado debido a (2)En Chile fallecen casi 100 mil personas al afo, el paro
A ; 7 . (2) cardiorrespiratorio es la forma visible de la muerte, que tiene

un paro cardiorrespirator i0(2). Dentro de como causa basal generalmente una enfermedad o trauma.
todo el dolor finalmente fue un bello proceso y tuve la oportunidad de despedirme de él.

Mi madre trabaja en una Municipalidad y estudia orientacion familiar. Ahora esta
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terminando su tesis de titulaciéon. Una de mis hermanas también defiende su tesis de
derecho este afio y mi otra hermana es enfermera y esta esperando un bebé.

Mi vida con discapacidad se inicia el 3 febrero de 2010. En la interseccion de dos
calles muy transitadas, mientras me trasladaba en moto camino a mi trabajo, un arbol de
12 metros me aplasto.

i

Fui atendido en un servicio de urgencia y luego en el hospital publico porque la
mutualidad asociada no tenia cupo en ese momento. Durante los siguientes dias tuve dos
paros cardiacos, estuve en coma inducido y me sometieron a una cirugia de alto riesgo.
Mi familia sufrié mucho.

El accidente me provocé una lesién en la columna | () No existe una estadistica piiblica sobre las

’ ] gt lesiones de transito que tienen como consecuencia

b, medula(3)’ con estallido de T4 4 dafo en T5, T6 Ve T7. la paraplejia, la tetraplejia o la amputacion, pero

Fl dOl’l’lil’lgO 7 de febrero recibi la extrema uncion. los accidentes de transito con resultado de lesiones
graves fueron 6899 en 2010 y 6724 en 2011.

Ellunes 8 de febrero me desconectan y despierto. El jefe de la UCI me explicé lo ocurrido

y me estresé mucho. El doctor me pregunt6 si queria algo mas y le pedi que me durmiera,

que no queria estar asi. S6lo dormi unas horas y luego me enfrenté a algo mas terrible

aun: el dolor de mi familia, § (4) gp 105 protocolos de atencion en caso de trauma y lesiones no estd incorporada la
estaban destrozados(4). intervencion psicoldgica o psiquidtrica a la persona afectada o su grupo familiar.

El martes 9 de febrero recibo la visita de una terapeuta ocupacional. Era muy linda
y simpatica. Me dice: “Hola, ;sabes que tienes paraplejia? entonces tienes dos opciones:
te quedas en la cama o decides seguir adelante” se dio media vuelta y se fue. Al otro dia
volvié con un libro y su computador y empezamos a ver las cosas que podia-hacer. Me

menciona el documental de David Albala(5), (5) El documental es PersPecPlejia (2005), existe una
: . ] v resefa sobre su autor en www.davidalbala.clera
un amigo me muestra el video de Nick Vujicic (6).

(6) Nick Vujicic naci6 sin sus 4 extremidades, en
la actualidad se dedica a difundir como supero las
dificultades www.lifewithoutlimbs.org

Luego de verlos, pienso “Si ellos pueden, yo
también puedo”.
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Decido que puedo y ahi comienza mi rehabilitacion. Estuve 19 dias en el hospital y
después fui trasladado a la mutualidad asociada para mi tratamiento.

La mutual en cuestion financié todo mi (7) La primera mutual fue creada en 1966 para financiar la

tratamiento(?). Desde la UTI con todas atencion en salud de los trabajadores que sufran accidentes
; laborales. En 1968 se dicta la ley 16.744 sobre accidentes del

las atenciones, hasta la compleja vivencia | trabajo y enfermedades profesionales, que incluye cobertura para
0 EehaBiliacio n que cont iniia. Aastalh oy. los accidentes durante el trayecto, como lo ocurrido a Claudio.

Creo que con todas las hospitalizaciones y cirugias se deben haber gastado mas de 70
millones de pesos, ademas de la entrega mensual de 700 mil pesos por medicamentos e

insumos. Todo pagado por esta mutual.

Estuve leyendo las cosas que escribi en esa época, el 21 o 22 de febrero envié un mensaje
a un foro de internet en el que contaba lo que me habia pasado. Afirmaba que mi
recuperacion habia sido progresiva y buena, que las ganas de vivir habian podido mas que
las circunstancias, que la situacion era una prueba mas que la vida ponia en mi camino y
que podia superarla con esfuerzo y dedicacion, que Dios y alguien mas (o muchos mas)
me cuidaban, desde el cielo un angel guardian y desde la tierra la gente que me ama. “Los
angeles existen, no he visto ninguno pero yo sigo vivo y es mi testimonio’, escribi.

El terremoto del 27 de febrero lo vivi hospitalizado. Casi todas las piezas del tercer
piso donde me encontraba quedaron inhabilitadas. Comenzé un importante egreso
de pacientes a sus hogares pero yo me negué. Pusieron camas en las salas de terapia
ocupacional y kinesiologia. La capacidad total del IST I (8) El dario a hospitales y centros de salud

en ese momento fue de 20 camas(8). publienseh [y N e g B

Mi pareja puso fin a nuestra relacion por correo electrénico un dia antes de mi cumpleafios,
que es el 11 de marzo. Yo le habia mentido sobre mi vida, sobre mi familia y ella ya estaba
decepcionada de mi. Ademas, llevabamos poco tiempo juntos, solo desde diciembre.
Creo que'mi discapacidad agravd la situacién. Inicié un proceso de terapia en donde mas
que tratar el duelo de la enfermedad, pude trabajar mi propia inseguridad, que me hacia
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mentir sobre mi vida. La terapia duré dos afios y me permitié madurar. Era un nifo de
24 anos y ahora soy un hombre de 28.

La llegada a mi casa fue intensa. El 19 de marzo me dieron de alta y a las 3 horas de
estar en mi casa llamé al hospital para que me regresaran. Todos los espacios en ella

eran inaccesibles) no podia desplazarme ) 11 aspecto de la accesibilidad mas visibilizado es el propio del
espacio publico, particularmente el referido al transporte colectivo,

ni entrar a ningun lugar (9). Fue horrible. los edificios de servicios publicos, calles yaceras.

Logréacostarme en mi cama, tomé un medicamento para dormir yal dia siguiente conversé
con mi familia. A todos les dije con conviccion “Yo me haré cargo de este problema,
pediré ayuda s6lo cuando sea necesario”. Pero tuve que pedir ayuda demasiadas veces.

Adaptar mi casa nos cost6 varios millones de pesos. Desde la rampa de la calle a la
casa, cambio de todo el piso, bafo, dormitorios...reconstruccion total. No recibi apoyo
econdmico para esto, ni educacion y orientacion para el proceso. Busqué manuales

en el extranjero. No tuve arquitecto ni | (10) La Ley 20.422 presenta muchas mejoras respecto de la anterior
ley sobre discapacidad, pero no especifica plazos ni prioridades para el
gran desafio de generar y difundir todo el conocimiento necesario para
entre mis papas y los maestros de la vivir con discapacidad y materializar la inclusion.

profesionales de apoyo(10). Fue todo

construccion. Finalmente, en noviembre, luego de nueve meses, me puedo dar la primera
ducha en mi casa.

En el afio 2012 SENADIS lanzé un manual para arquitectos, jtarde para mi!. Muchos
de mis avances fueron en base a materiales encontrados en internet porque en nuestro
pais no habia apoyo ni informacidn suficientes. En el intertanto estaba en rehabilitacién
donde ya habiamos logrado que pudiera movilizarme solo en la silla de ruedas, realizar
transferencias y vestirme. Incluso movilizarme en locomocién colectiva con las barreras
de las escaleras del metro.

También estuve en otros centros de rehabilitacion. Me senti como bebé en panales
con la capacidad de los nifios. Fue una experiencia de aprendizaje, pero al que yo le haria
varios cambios en el tema de inclusion, porque ellos creen que inclusidn es la instituciéon
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dialogando con ellos mismos y para mi es discapacidad con sociedad, sociedad y
discapacidad. Un cambio cultural.

En julio 2010 nace mi organizacién: Sigo Andando. Surge como un blog personal
donde cuento mi historia ylo que voy logrando. Hoy es una infoweb y desde el 2011 una
fundacion que permite informar a las personas con discapacidad sobre sus deberes y sus

derechos, ademas de ser un punto de (11) En el sitio www.sigoandando.cl se encuentran noticias e
; informacion sobre la discapacidad, en especial ayudas técnicas
innovadoras (importadas y creadas en el pais), proyectos y
Creo que la informacion esta dificil de avances publicos y privados.

informacién para toda la comunidad(11).

conseguir. Por ejemplo, a mi me cost6 30 dias obtener el carnet de discapacidad y conoci
personas que llevaban afios porque no sabian de su existencia o cdmo realizar el tramite.

Luego me matriculé para retomar mi carrera en el instituto. Me compré un auto
con el beneficio de importaciéon. En marzo de 2011 me reincorporé a clases. Ha sido
un proceso entretenido aunque no del todo facil. La sede donde me encuentro cuenta
con accesibilidad pero faltaba un 5%. Hoy tienen el 100%. La gente no se fijaba en mi
silla de ruedas. Me senti como persona igual a los demas y eso me agrado. Observé la
sorpresa de profesores que me habian hecho clases antes del accidente, para ellos fue
fuerte. Muchos me decian “Cuanto lo siento” y yo les respondia “;Y usted por qué lo
siente si no tuvo la culpa?”.

Pago mis estudios con crédito con aval del Estado y una beca que se llama “la liga del estudiante
de Santiago’, una fundacién privada que entrega becas a estudiantes con buenas calificaciones.

(12) A partir de octubre de 2013 se cred una beca para que peronas con

Desconozco si existen becas para
discapacidad puedan convertirse en estudiantes de Educacion Superior.

estudiantes con discapacidad(12).

Recibo una pensidn de invalidez de $165.250. Mi sueldo era adecuado para mi, pero
so6lo la mitad era por contrato, el resto era boleta. Pero gracias al apoyo de los abogados de
ProBono logré demandar a la Municipalidad por mi accidente y recibi una buena suma

de diner(;( 13), (13) Las pensiones de invalidez son muy inferiores a las necesidades una persona con o sin discapacidad,
independientemente si existian imposiciones en ISAPRE y AFP.
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He iniciado muchos emprendimientos( 14) 7 (14) Muchos trabajos pueden ser desempeniados por personas
con discapacidad, pero en la practica muy pocas de ellas son
contratadas. Esto se ha traducido en que las personas con
hacer cuchuflis Yy los vendia a negbcios del discapacidad opten por el autoempleo, que en caso de crecer
con el tiempo podria traducirse en un emprendimiento.

para tener dinero. Compré maquinas para

barrio. Luego inicié una consultora desde
mi hogar, tecnologia computacional para microempresas. En mi vida vienen viajes a
Europa y EEUU para potenciar la fundacion, ademas de una sobrina en camino. Viene
la independencia, buscando comprar un departamento que se pueda adaptar, porque no
existen empresas constructoras que ofrezcan I(15) La ley 20.422 aborda la construccion de viviendas

casas ni departamentos adaptados(15). accesibles.

En este momento tengo muchos proyectos sobre temas que estdn pendientes en
nuestro pais. El primero es la accesibilidad en el transporte publico y espacios sociales.
Hasta el dia de hoy es complejo, se han hecho muchos esfuerzos pero falta. Los paraderos
de la locomocion colectiva deben ser mas accesibles. Lo mismo con ciertos lugares de
recreacion como restaurantes y pubs, yo soy bueno para divertirme y me tienen que
levantar 4 o 5 escalones solo para ingresar.

SERNATUR cuenta con un par de guias pero faltan proyectos en hoteles, hostales o

cabanias accesibles para permitir el turismo y el (16) De nuevo surge el tema de la accesibilidad
como una caracteristica fundamental de los espacios
puiblicos y privados que permite a las personas con
destacar lugares donde este tema esta resuelto, discapacidad el ejercicio de sus derechos.

derecho a vacacionar(16), Pero también hay que

el instituto donde estudio por ejemplo,es perfecto, asi como el departamento de
discapacidad de la Municipalidad a la que pertenezco, aunque el acceso a ayudas técnicas
sigue lento y con presupuesto insuficiente.

Sigo Andando esta creando la ruta del carrete, pero el proceso ha sido lento. Por
ejemplo: la ruta de los moteles, los cuales varios son accesibles en el centro de Santiago.
Menciono esto ultimo porque se relaciona con la sexualidad, que es una dimensién que
hay que considerar. En algunos moteles existe una buena recepcion. Dentro de la red hay
dos o tres hoteles en donde puedes llegar solo y te ofrecen una chica: Un tema recurrente es
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que asisten personas con discapacidad y solicitan una escort. De hecho, propuse realizar
una guia para acceder a este servicio, pero mis compaferos de la fundaciéon me hicieron
desistir. Me convencieron de que en un pais como Chile, en que la sexualidad(17) sigue

siendo un tema tabd y no estd instalado plenamente el | (17) En paises europeos existe bastante
desarrollo en torno al legitimo ejercicio de
la sexualidad de personas con discapacidad

una guia como la que estaba pensando podria no ser | de diferente tipo (sensorial, fisica, psiquica o
intelectual).

concepto de los derechos sexuales y reproductivos,

entendida ni bien recibida.
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NOTAS TECNICAS

(1) La tasa de natalidad se calcula como la cantidad de hijos por mujer para la cohorte que
tiene entre 35 y 39 afos al momento de la medicidn, es decir, para aquellas mujeres que han
completado su ciclo reproductivo. La tasa de natalidad de Chile fue influida fundamentalmente
por las politicas de salud del Estado referidas al control de la natalidad. Desde el gobierno de
Frei Montalva comenzd la entrega gratuita de la pildora anticonceptiva y el incentivo para que
con ella las chilenas controlaran el momento y la cantidad de hijos que querian tener. Esto se
tradujo en una disminucidn de la tasa de natalidad que era de 4 a 5 hijos por mujer a principios
delos anos 70 hasta 1,8 hijos por mujer en 2006. El afio 1997se decide poner fin a la distribucion
gratuita de anticonceptivos en la red publica de salud.

(2) En Chile fallecen casi 100 mil personas al afo, cuyas causas de muerte son clasificadas de
forma sistematica por el Departamento de Estadisticas e Informacion en Salud del MINSAL.
www.deis.cl/defunciones-y-mortalidad-por-causas/

(3) Si las lesiones graves por accidentes de transito se traducen en algtin grado de discapacidad,
las cifras de Chile explican la proporcion de personas jovenes que presentan movilidad reducida
y alta dependencia (silla de ruedas).

(4) Protocolos disponibles en http://web.minsal.cl/AUGE_GUIAS_CLINICAS

Sin embargo, la psiquiatria de enlace que se ha desarrollado para ofrecer atencidn en el hospital
general en coordinacion con otras especialidades bien puede ser incorporada de forma estandar
en la primera atencidn a personas que han sufrido lesiones medulares y otras condiciones que
provocan discapacidad.

(6) David Albala sufrid una lesion medular como consecuencia de un accidente automovilistico,
y comenzd a filmar su experiencia desde el inicio de su rehabilitacion en el hospital. Este material
audiovisual sirvié para elaborar y difundir los premiados documental y serie de television
PersPecPlejia.

(7) Nick Vujicic no solo debié lidiar con una compleja condiciéon de salud, sino que sufrié
de acoso escolar que consistia en burlas y frases hirientes. Su infancia y adolescencia fueron
dificiles, hasta que se convirti6 en un exitoso orador motivacional y predicador religioso a los
19 anos.
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(7) Se puede revisar una breve referencia sobre la historia de las mutuales de seguridad en www.
mutual.cl/Historia.aspxy sobre todo el detalle de los accidentes de trayecto en:
www.paritarios.cl/especial_el_accidente_de_trayecto.htm

(8) El dafo estructural fue menor que el dafio no estructural, pero la suma de ambas situaciones
afect6 al 22,6% de los 31 establecimientos publicos de la Region Metropolitana, cifra comparable
al 22,8% del total de 123 hospitales y centros de salud publicos de las regiones afectadas
(Regiones de Valparaiso, de O’Higgins, del Maule, del Biobio, de la Araucania y Metropolitana).
La informacion esta en el documento de la Cepal
www.eclac.cl/noticias/paginas/4/35494/2010-193-Terremoto-Rev1.pdf

No existe un reporte que sintetice el dafio a los establecimientos privados en la Region
Metropolitana.

(9) Elaspecto de la accesibilidad mas visibilizado es el propio del espacio publico, particularmente
el referido al transporte colectivo, los edificios de servicios publicos, calles y aceras. Sin embargo,
las casas y departamentos que se construyen en la actualidad no estan habilitadas para recibir a
una persona que se desplaza en silla de ruedas: las puertas interiores de una casa o departamento
son de 75 cm, mientras que el ancho de las sillas de ruedas estandar es de 85 cm. Hasta ahora
ha sido prioritaria la accesibilidad en el espacio publico para personas con movilidad reducida
(rampas en accesos de edificios, para poder cruzar las calles, ascensores en estaciones de Metro,
en buses de Transantiago y sus paradas, etc.). Se puede pensar que lo siguiente es abordar que
la construccion de viviendas a futuro considere cuotas minimas de viviendas adaptadas para
personas con discapacidad, a fin de completar el circuito de la accesibilidad.

(10) Al respecto, se puede senalar que la Ley 20.422 plantea principios y una visién sobre la
discapacidad que implican un amplio conjunto de nuevos desarrollos desde el Estado y la
sociedad. Muchas de ellas deberian traducirse en cambios culturales relevantes sobre el concepto
mismo de discapacidad, el ejercicio de derechos de las personas con discapacidad, la modificacion
de la materialidad de las ciudades y los criterios que la sustentan, y principalmente la producciéon
de conocimiento sobre ladiscapacidad y su difusiéon. La ley explicita la responsabilidad de
SENADIS dentro de las instituciones del Estado, pero no queda clara la misma sobre los demas
actores del Estado.

(11) La habilidad de Claudio en informatica le motivo a “estar conectado” desde los primeros
dias después de su lesion medular. La evolucion de Sigo Andando es una evolucién personal
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y grupal, ya que comienza como un blog en el que narra su experiencia, luego se convierte en
un recurso de informacion sobre discapacidad y finalmente es un esfuerzo compartido en la
fundacién del mismo nombre, en el que confluyen todos los que conocen a Claudio y comparten
su interés por mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad.

(12) Existen 300 cupos en la beca de discapacidad, que tiene como requisitos la excelencia
académica (promedio igual o superior a 5 en la ensefianza media), que la institucién de educacion
superior elegida por el estudiante se encuentre acreditada al 31 de diciembre de 2013, y que el
estudiante pertenezca a los quintiles 1 a 3. Mas informacion en el sitio web del MINEDUC:
www.mineduc.cl/index2.php?id_contenido=25691&id_portal=74&id_seccion=4188

(13) Una persona que no ha cotizado puede acceder a una pension basica solidaria de invalidez
(de $82.058 a partir de julio de 2013), y una vez cumplidos los 65 afios los hombres y 60 afios las
mujeres, a una pension basica solidaria de vejez (del mismo monto). Para quienes han cotizado
salud y AFP (que incluye el seguro de invalidez y sobrevivencia), en el caso de invalidez total
(pérdida de dos tercios de la capacidad de trabajo), se obtiene el 70% del sueldo base; en el caso
de invalidez parcial (pérdida de mas de la mitad de la capacidad de trabajo pero inferior a dos
tercios), se obtiene el 50% del sueldo base. La solicitud de pension de invalidez es responsabilidad
de la persona afectada, y existen plazos para ello, sobre todo atendiendo a que una ISAPRE puede
solicitar la declaracion de invalidez de sus cotizantes “en casos calificados” para dejar de pagar
licencias médicas. Pero esto no significa que la pension sea tramitada de forma automatica. Para
mas informacion, consultar:

http://www.previsionsocial.gob.cl/subprev/?page_id=7430
http://www.paritarios.cl/actualidad_pension_invalidez.htm

Por otra parte, un ingreso inferior al que se obtiene trabajando, independiente de lo que la
justicia determine, dificilmente puede servirle a una persona que a partir de la discapacidad ve
incrementados fuertemente sus gastos.

(14) La contratacidn de personas con discapacidad lamentablemente en Chile se considera como
un acto de buena voluntad y no como el derecho a no ser discriminado laboralmente por su
condicidn (y todavia menos como el ejercicio del derecho al trabajo). Por lo tanto, el autoempleo
entendido como las actividades laborales individuales para generar ingresos (y el eventual
emprendimiento que podria derivarse de éste si es viable la incorporacidn de otros trabajadores),
es el camino mas recorrido por las personas con discapacidad en el ambito laboral.

(15) La ley 20.422 senala que en la oferta de subsidios habitacionales se debera contemplar una
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proporcion destinada a adquirir y habilitar viviendas para personas con discapacidad. Ademas, la
accesibilidad debera estar normada en La Ordenanza General de Urbanismo y Construcciones,
con el objetivo de mejorar la calidad de vida de personas con discapacidad.

(16) En Espafa, Holanda, Suiza y otros paises de Europa existen asociaciones de personas con
discapacidad, de profesionales que trabajan con ellas y de cuidadores y familiares que han
posicionado la sexualidad como una dimension indispensable de la experiencia humana. Las
diferentes formas de discapacidad representan diferentes necesidades educativas y de abordaje
del ejercicio de los derechos sexuales y reproductivos, no existe una jerarquizacion que distinga
a personas que “puedan” desarrollar su sexualidad y las que no, lo que pone en jaque la nocién
misma de normalidad a la que estamos acostumbrados en Chile y que este libro pretende
tensionar. De la informacidn existente, se desprende que el debate actual sobre sexualidad y
discapacidad en paises europeos se encuentra bastante adelantado con relacion al desarrollo de
las leyes y el “sentido comun” de nuestro pais. Para mas informacion, revisar:
http://www.sexualidadydiscapacidad.es/

y sitios similares en que se aborda la relacién entre sexualidad y discapacidad.
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e llamo Enrique, tengo 63 afos, de los cuales llevo casado 45 afios con Rosita.
Tenemos dos hijos, uno en Chile y otro en el extranjero. He vivido toda mi vida en la

comuna de Recoleta, y tengo mi oficina de trabaJO 7 (1) Al no ser empleado, no tiene la cobertura de salud

dentro de la comuna, soy comerciante(1). Mi casa | quelaley obliga a incluir en los contratos de trabajo.

3 3 e . 5
es de un p1so, con suelo de flexit, el bafio tiene tina, (2) Enrique pudo acceder a una pensién de invalidez

ademds una pequena sala de musica.Hace un afo | porquela hemiplejia le impide trabajar.
que estoy jubilado por invalidez(2), porque quedé ¢

(3) En Chile se producen 2,8 ataques cerebrales por

con una hemiplejia derecha por un accidente hora. Se calcula que muere una persona por ataque
G 1ar®) (ACV cerebral cada 67 minutos, evento que tiene una
cerebro vascular(3) ( ). letalidad de 23% y mortalidad a 6 meses del 33%.

Recuerdo que ese dia, 28 de julio de 2008, estuve trabajando en mi oficina, y me sentia
raro. A la hora de almuerzo sali en mi auto a visitar a unos clientes, a pesar de que me
sentia un poco torpe, cuando iba manejando todos me tocaban la bocina, me hacian
cambios de luces, pero yo no entendia nada. Por lo que recuerdo, me avisaron que iba en
contra del transito, y ahi me percaté de que sdlo veia mi lado izquierdo. Al llegar a la casa
de mi cliente, ella me pregunté qué me pasaba, si me sentia mal, me not6 distinto por lo
que me sugirio ir a mi casa, le hice caso, y al llegar a casa me senté en el mismo sillon de
siempre, y aun seguia sintiendo esa extrafa sensacion, pero estaba solo en la casa.

Al llegar mi esposa me preguntd qué me sucedia, pues tenia un lado de la cara caido,
me costaba hablar y me resulto dificil pararme del sillon. Ella llamé a mi hija para que
fuéramos al hospital, ya era de noche. Se demoraron muchas horas en atenderme, por lo
que decidi devolverme a mi casa e ir al consultorio al otro dia, porque si estaba pagando

por un Servicio’ no podia esperar més de (4) Frente un AC\’, actuar con rapidez es fundamental, 10 que se
sintetiza en la frase “el tiempo es cerebro”. En las primeras horas

2 horas en ser atendido(4). luego de un ACV; Se pierden 2 millones de neuronas por minuto.

Al otro dia, en el consultorio, me dijeron que era una paralisis facial, me mandaron a
la casa con indicacidn de reposo. Mi esposa al ver que mi cuerpo estaba “débil” decidid
llevarmea una clinica privada y al ingresar me hicieron pasar a urgencia, ya que llevaba
dos dias con ACV sin recibir tratamiento. Mi esposa estaba preocupada principalmente
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porque no sabia cuanto iba a salir la hospitalizacion, no teniamos como cubrir los gastos

ni para dejar un cheque en garantia, y sabiamos que las clinicas cobran carisimo y que

sin el cheque no hay atencion(®). (5) La exigencia de un cheque antes de entregar una atencion de salud fue
prohibida por ley en noviembre de 2009.

Rosita, mi esposa, estaba demasiado preocupada porque no sabia que tenia, cuantos dias
estaria hospitalizado, cdmo quedaria, qué pasaria, solo nos dijeron que era un ACV y que eso

deja secuelas. Ella al consultar por los cobros le dijeron que no se preocupara que se acogeria

ala Ley de Urgencias(6)_ (6) La Ley 19.650, conocida como Ley de Urgencias, garantiza el acceso a atencion médica de
emergencia o urgencia vital en cualquier establecimiento de salud.

En la clinica me evaluaron, me dieron unos firmacos para estabilizarme. Ahi estuve
hospitalizado siete dias(7), (7) La situacion por la que pas6 a Enrique evidencia la calificacion como Ley de Urgencias,
Bt il Lt ccibittencing de ya que no habia recibido la atencién pertinente para un ACV.
kinesiologia los dias que estuve ahi, me ensefiaron a caminar con baston, y a moverme en

la cama. Luego de esos dias, me dieron el alta, pero con licencia y la posibilidad de jubilarse

por discapacidad’ por lo que (8) La Comision de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN) es la unidad técnica

: ; administrativa encargada de evaluar, constatar, declarar y certificar el estado de salud

fui derivado al COMPIN(8) de los trabajadores y beneficiarios, con el objetivo de determinar la recuperabilidad de

para evaluacion. sus estados patologicos para la obtencion de beneficios previsionales, asistenciales y/o
estatutarios.

Después de eso, pude caminar casi en forma independiente, usando el baston de manera
permanente y me puse a trabajar desde mi hogar(9).I (9) Por tener menos de 60 afios, Enrique no
contemplaba todavia la posibilidad de dejar de trabajar.

En el 2012 sufri mi segundo ACV. Me habia quedado dormido en el sillén, ya era
de noche. Al despertar y tratar de hablar con mi esposa empecé a decir incoherencias,
a cambiarle el nombre a las cosas. Pero yo no me di cuenta, mi esposa sabia que eso no
era normal y decidi6 llevarme de inmediato a la misma clinica privada, asumiendo que
como la vez anterior me atendieron por la Ley de Urgencia esta vez seria igual. Al llegar
a la clinica me tomaron los signos vitales, y al ver que estaba fuera de riesgo vital me

derivaron al hosp1tal pubhco, donde (10) La Ley de Urgencias permite derivar a quienes no se encuentran
estuve ho spitalizado por un mes(10). | riesgo vital al establecimiento que corresponde a su prevision en salud.

Se me realiz6 rehabilitacion, motora, kinesioterapia principalmente, la cual en una
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primera instancia era frecuente, pero la cantidad de sesiones fue disminuyendo hasta
realizar dos por semana, hasta que me dieron el alta. Lo que mas me llamo la atencion,
fue que en todo este tiempo me realizaron ejercicios para la marcha y movilizacion del
lado sano, sin trabajar el lado enfermo(ll), (11) Luego de un ACV es fundamental el trabajo
1 2 a Dbl interdisciplinario e integral, lo que se recomienda en la guia
0 que es muy extrano. Debido a este clinica del MINSAL para el tratamiento de ACV.

segundo ACV quedé con mads secuelas que la primera vez, esta vez una hemiplejia
espastica derecha, lo que me dej6 sin posibilidades de volver a caminar ni de hacer mis

actividades de la vida diaria.

Al volver a casa después de un mes, nos encontramos con muchos problemas,
principalmente barreras arquitectonicas, como por ejemplo las dimensiones de la silla

de ruedas ya que no me permitia ]legar al (12) Lo habitual para las viviendas nacionales son 75 cm de
ancho en puertas interiores, mientras que la silla de ruedas

dormitorio(12). Otro problema era poder | .o dar tiene 85 cm de ancho,

levantarme y acostarme en la cama, ademas de ir al bafio y bafiarme, todas estas
dificultades debia resolverlas mi sefiora, haciendo mucha fuerza. Muchos de estos
problemas los resolvimos comprando adaptaciones para el bafo, barras principalmente.

Las trasferencias en la cama las solucionamos con un andamio que mi esposa hizo para la

cama( 13) . Ella ademés’ al ver que me (13) Se trata de una estructura muy ristica en madera. Esto se debe a que
la entrega de ayudas técnicas y asistencias tecnologicas de fabricacion

ponian de pi€ para traba] ar la marcha, industrial pueden demorar varios meses en ser entregadas por el Estado.

cre6 una barra que va desde la reja a la entrada de la casa, asi se facilitan los traslados y
yo aprovecho de hacer ejercicios.

Si tengo que pensar en las cosas que no anduvieron bien para mi, en relacién a los dos
episodios de ACV que tuve, recuerdo varios puntos:

Una vez que me dieron el alta, yo sentia que faltaba trabajar y rehabilitarme, ya que era

dependiente en todas las actividades. Lo que | (1) Las personas que han adquirido algin grado de
discapacidad suelen referir falta de informacién y educacién

critico al sistema es la falta de educaC10n(14)> como complemento de las atenciones dirigidas su salud fisica.

ya que si no es porque mi sefiora me conoce y algo aprendié con el primer ACV, no me
habria llevado de urgencia al hospital la segunda vez, cuando me noté raro.
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Por otrolado, tampoco conociamosla Ley de Urgencia y no sabiamos como funcionaba,
ya que la primera vez nos atendieron inmediato, pero la segunda vez fui derivado.
Tampoco hay orientacién por pdrte del médico acerca de algun centro de derivacion
para realizar la rehabilitacidn, ni los requisitos para ser evaluados en el COMPIN.

Ademas esta la negligencia de la rehabilitacién con mi brazo afectado. Por otro lado,
me entregaron una silla de rueda para facilitar los traslados, pero no le ensefiaron a mi
sefiora como hacerlo al momento de las transferencias ni traslados.

Por ultimo, gracias a la creatividad de mi sefiora, ella pudo alivianar la carga fisica
de trasportarme o transferirme haciendo adaptaciones en la casa. Pero hechas solo
con sentido comun, ya que no sabemos si hay alguna pagina en internet o lugar donde

podemos encontrar ayudas (15) Una ayuda técnica es cualquier producto fabricado especialmente o
disponible en el mercado para prevenir, compensar, controlar, mitigar o neutralizar

técnicas(15) que no sean las A o =
deficiencias, limitaciones y restricciones en la participacion de las personas.

estandar.
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NOTAS TECNICAS

(1) En Chile, el empleo formal estuvo tradicionalmente. asociado al trabajo asalariado con
contrato, que permitié el avance en la cobertura de salud, prevision y, a partir de la década de
1960, a la cobertura especial en seguridad laboral proporcionada por las mutuales. Sin embargo,
muchos de los trabajadores independientes, ya sea en actividades formales o informales, han
estado al margen de la cobertura de accidentes y de salud general. Solo recientemente se ha
legislado para que los independientes accedan a las mismas condiciones que los contratados. Se
sugiere revisar: http://www.chileatiende.cl/fichas/ver/12016

(2) La pension de invalidez es el procedimiento disefiado para que las personas que han trabajado
y no pueden seguir haciéndolo por una situacion de salud, contintien recibiendo algtn ingreso.
El criterio es haber perdido un 50% o mas de su capacidad de trabajar. El monto mensual de la
pension de invalidez depende del sistema de prevision (ya que es financiado por las instituciones
encargadas de pagar las jubilaciones), y entrega montos que varian entre el 40% y el 70% de la
renta promedio mensual. Las personas sin ahorros para recibir una pension de invalidez, o con
un ahorro insuficiente, tiene un monto minimo de $80 mil mensuales garantizado por el Estado.
Para mas detalles, se sugiere revisar:

http://www.bcn.cl/leyfacil/recurso/pensiones-de-invalidez
http://www.afphabitat.cl/pensiones/pension-de-invalidez
http://www.paritarios.cl/actualidad_pension_invalidez.htm

En el muy excepcional caso del “gran invalido” que define la ley (aquél que requiere de asistencia
de otras personas para las actividades basicas de la vida) se puede acceder a un incremento
de un 30% en la pension, es decir, 100% del sueldo base. Si ademas tiene hijos causantes de
asignacion familiar, se puede llegar a un maximo del 140% del sueldo base. La explicacién
detallada puede ser revisada en el sitio web de la Superintendencia de Seguridad Social y en
un estudio encargado por la Organizacion Internacional del Trabajo a la Universidad Catolica:
http://www.suseso.cl/OpenSupport_Faq/asp/pagdefault.asp?boton=Faq&arglnstancial-
d=3&botonAnteriro=undefined
http://www.ilo.org/wcmsp5/groups/public/---americas/---ro-lima/---sro-santiago/documents/
publication/wcms_178071.pdf

(3) La fuente de esta informaciéon y mayores detalles sobre factores de riesgo, incidencia,
prevalencia y efectos de los ACV se encuentran disponibles en:
http://www.bayer.cl/noticias/noticias_ver.php?id=815
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(4) El numero aproximado de neuronas que se pierden con cada minuto de demora en el
restablecimiento del flujo sanguineo después de un ACV son 2 millones. En un ACV, el correcto
diagnostico y la intervencion temprana disminuyen el dafio y mejoran las posibilidades de
recuperacion. Al contrario, si un ACV no es identificado como tal y la persona que lo sufre no
recibe asistencia, recibe un tratamiento inadecuado o se demora mucho, las secuelas son mas
graves y el nivel de funcionamiento al que puede llevar la rehabilitacion es menor. Al respecto,
la Guia Clinica Auge “Accidente Cerebrovascular Isquémico en personas de 15 afios y mas”
(2013) sistematiza el adecuado diagnéstico y los pasos a seguir ante la sospecha de una ACV; con
tratamientos especificos para cada escenario, y énfasis en la relevancia de actuar cuanto antes.
La Guia Clinica establece esta idea a través de la frase “El tiempo es cerebro” o tiempo=cerebro.
Fuentes:

http://web.minsal.cl/portal/url/item/7222754637e58646¢04001011f014e64.pdf
http://espanol.umich.edu/noticias/comunicados-de-prensa/2013/02/28/3069/

(5) El hecho de que las clinicas no atienden de urgencia sin un cheque en garantia fue cierta en
Chile durante largos anos. La exigencia del cheque era una doble barrera, por cuanto quienes
tenian una cuenta corriente eran muy pocos y era necesario tener el documento a mano. Esta
barrera para la atencion en casos de riesgo vital desaparecié con una ley ad hoc cuyo objetivo fue
erradicar esta practica: la Ley N° 20.394 publicada en el Diario Oficial en noviembre de 2009. Sin
embargo, la ley propone que sea valido exigir otro tipo de garantias econdmicas, como la firma
de letras o pagarés o el uso de tarjetas de crédito. Fuente:
http://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=1008274

(6) Para la Ley de Urgencias, lo ideal es que quienes tienen cobertura de salud en FONASA
acudan a servicios de salud publicos y que quienes cotizan en la salud privada sean atendidos en
el establecimiento que especifica su plan de ISAPRE. Sin embargo, también considera que en la
medida que sea una urgencia vital, los establecimientos publicos y privados deben atender a quien
acude a ellos hasta lograr su estabilizacion y luego derivarlos, si corresponde, al hospital o clinica
que corresponde por el sistema de salud al que pertenece la persona. Esta ley fue promulgada en
el afno 1999 (ley N° 19.650), y su reglamento de aplicacion 10 afios después (Decreto Supremo
N° 37 del 19 de octubre de 2009, que define atenciéon médica de emergencia o urgencia, paciente
estabilizado, etc.). Fuente:
http://www.supersalud.gob.cl/difusion/572/w3-propertyvalue-3132.html

(7) La Ley de Urgencias aplic6 al ACV de Enrique porque el médico responsable determind
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que al no haber recibido la atenciéon correspondiente, todavia se encontraba en situacién de
urgencia vital. Es decir, el profesional responsable sabia que a medida que pasaba el tiempo sin
tratamiento, Enrique arriesgaba su vida y mayores secuelas por el ACV que habia sufrido.

(8) Para mayor informacion visitar sitio web de Seremi de Salud de la R.M.:
http://www.asrm.cl/paginasSegundoNivel/Nivel Tecnico.aspx?param1=98

(9) Las pensiones de vejez en Chile dependen de forma fundamental de los afios trabajados.
La alternativa de jubilar antes de tiempo perjudica la capitalizacién individual y el monto de la
pension. De hecho, las jubilaciones anticipadas fueron frecuentes a principio de la década del
2000 (bajo el eslogan “reciba una jubilacion y siga trabajando y ganado dinero”), pero desde
agosto de 2004 los requisitos se hicieron mas exigentes, hasta el punto que la mayoria de los
trabajadores no pueden jubilar antes de la edad legal. Al respecto, se sugiere revisar:
http://www.economiaynegocios.cl/noticias/noticias.asp?id=20920
http://www.huellasdigitales.cl/portal/index.php?option=com_content&view=article&id=2437
%3Adescanso-antes-de-los-60-jubilacion-anticipada&catid=48&Itemid=1

Por otra parte, la idea de trabajar desde el hogar es una estrategia que toman muchas personas
que han adquirido una discapacidad, ya que implica una menor cantidad de desplazamientos en
el espacio publico y con medios de transporte a los que todavia les falta avanzar en accesibilidad.

(10) En el segundo ACV de Enrique, aunque la reaccién de su esposa fue inmediata, la evaluacion
del médico responsable fue que no existia la urgencia vital que caracteriz6 al primer ACV. Por
tanto, si bien la derivacion sorprendi6 a Enrique y su familia, esto estd dentro de las posibilidades
de la Ley de Urgencias y del marco que establece el D.S. 37 de octubre de 2009. Fuente:
http://www.supersalud.gob.cl/difusion/572/w3-propertyvalue-3132.html

(11) El estandar internacional de tratamiento de los ACV esta contenido en la guia clinica del
MINSAL (“Guia Clinica Accidente Cerebro Vascular Isquémico, en personas de 15 afios y mas.
Serie Guias Clinicas MINSAL 2013”), en que se recomienda la atenciéon hospitalaria organizada,
esto es, una modalidad de atencion prestada en el hospital por enfermeras, médicos y terapeutas
que se especializan en la atencidn de pacientes con ataques cerebrovasculares y que trabajan como
un equipo coordinado. Esta atencion esta sintetizada en la pag. 10 bajo el titulo “ALGORITMO
3. Rehabilitacién Precoz, Intensiva y Multidisciplinaria” El documento completo esta disponible
en linea en:

http://web.minsal.cl/portal/url/item/7222754637e58646¢04001011f014e64.pdf
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Ademas, se sebe mencionar que la revision Cochrane 2009, revision sistematica de 31 ensayos con
6.936 participantes, mostr6 que los pacientes que recibian una atencion hospitalaria organizada
(unidad de tratamiento ACV, strokeunit en inglés) para el ataque cerebrovascular, tenian una
mayor probabilidad de sobrevivir al evento, regresar al hogar y recuperar su independencia para
cuidar de si mismos. Fuente:
http://onlinelibrary.wiley.com/d0i/10.1002/14651858.CD000197.pub2/abstract

(12) La mayoria de las viviendas en Chile han sido construidas y siguen construyéndose con
puertas interiores de 75 cm, que son proporcionales a las dimensiones de paslillos relativamente
estrechos. La silla de ruedas estandar tiene 85 cm de ancho, por lo que si bien es probable que
esta pueda entrar en la casa (la puerta principal generalmente es mds ancha), también es muy
probable que la silla de ruedas no pueda ingresar a todas las habitaciones.

(13) La estructura consiste en los vértices de un paralelepipedo recto rectangular que rodea
la cama a baja altura y permite sostenerse de ella para ayudar a levantarse y subir a la silla
de ruedas.La definiciéon contenida en la Ley 20.422 (Art. 6 letra b) es “Se consideran Ayudas
Técnicas aquellos elementos o implementos requeridos por una persona con discapacidad para
prevenir la progresion de la misma, mejorar o recuperar su funcionalidad, o desarrollar una vida
independiente.”Las ayudas técnicas y asistencias tecnoldgicas son otorgadas via SENADIS a las
personas con discapacidad, previa evaluacion en sus dispositivos de atencion primaria. La espera
puede durar desde 6 hasta 10 meses, por lo que las familias suelen elaborar sus propios apoyos
a bajo costo.Esta demora se origina en que la fundamentacion de la necesidad implica la accién
conjunta de varias instituciones, no solo de SENADIS, y a que el mecanismo de obtencion de las
ayudas técnicas es riguroso para seleccionar a aquellas personas y familias que mas necesitan la
asistencia estatal. El detalle formal del proceso de solicitud de ayudas técnicas se desarrolla en la
nota 15 (subsiguiente).

(14) La guia clinica del MINSAL establece claramente la informacion de prevencion secundaria
que se debe dar al paciente y su familia, existen recomendaciones que deben ser realizadas por el
paciente para reducir la recurrencia de ACV (particularmente en su estilo de vida): tabaquismo,
consumo de alcohol, actividad fisica, peso corporal, en relacién al tratamiento farmacolégico,
como identificar un nuevo ACV, entre otras. Revisar la pag. 38 de la Guia Clinica Accidente
Cerebro Vascular Isquémico, en personas de 15 afios y mas — Ministerio de Salud 2013, disponible
en linea en: :
http://web.minsal.cl/portal/url/item/7222754637e58646¢04001011f014e64.pdf
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(15) SENADIS permite que las personas con discapacidad puedan hacer efectivo el acceso al
beneficio de las ayudas técnicas, si camplen los requisitos, en una secuencia de pasos. Las ayudas
técnicas deben ser indicadas por un profesional calificado para ello. Con dicha prescripcién,
las personas con discapacidad deben postular al Servicio Nacional de la Discapacidad a través
de las instituciones intermediarias que tienen convenio marco con la institucién (municipios,
hospitales, Servicios de Salud, organizaciones de y para personas con discapacidad, etc.) de
acuerdo al procedimiento establecido en la Guia para la Postulacién de Ayudas Técnicas.
Descripcion general:

http://www.senadis.gob.cl/pag/435/430/ayudas_tecnicas

Formularios a completar: Ficha de Proteccion Social (FPS), Inscripcion en el Registro Nacional
de la Discapacidad, Formulario de Contexto del Postulante, Formularios de Indicaciéon, Anexo
N° 2 Plan de Intervencién asociado a las solicitudes de ayudas técnicas, Carta Compromiso de
Co-aporte Persona Juridica y Formulario Solicitud de Devoluciéon de Fondos por Co-aporte.
Fuente:

http://transparencia.redsalud.gov.cl/transparencia/public/ssconcepcion/tramites.html

El mecanismo de obtencién de ayudas técnicas esta descrito en detalle en:
http://es.scribd.com/doc/69581830/ayudas-tecnicas-senadis
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aci en 1976, en un parto un poco complicado, de larga duracién. A pesar de ello,
creci de manera normal como cualquier nifo. Soy el mayor de 4 hermanos (dos hombres
y dos mujeres), siempre vivimos con mis padres en el sector oriente de la capital.

Como mi familia tenia buena situacion, no tuvimos problemas para estudiar en un
colegio particular pagado y luego en la universidad. También fui un buen estudiante,
estuve entre los tres mejores alumnos de mi curso durante toda la etapa escolar. En
tercero basico empecé a jugar tenis, deporte que me llevo a participar en muchos torneos,
incluso varios internacionales, en Argentina principalmente.

Mi infancia fue muy normal, excepto que durante un tiempo estuve un poco mas
“pegado” con algunas cosas que hacia. No me refiero a mi dedicacion a los estudios o al

deporte, €so es algo de familia, pero recuerdo (1) Existen estudios que cuantifican los problemas de
salud mental en nifios y adolescentes chilenos, entre los

cuales el trastorno obsesivo compulsivo no es relevante.
cuando revisaba el cierre de mi mochila de colegio una y otra vez para estar seguro que

haber sido un poco obsesivo(1) , por ejemplo,

no habia‘quedado abierta, o lo mismo con algtn bolso de viaje. Incluso, entre cuarto
y quinto basico empecé a coleccionar fotos que salian en revistas y las escondia en un
tarro. Yo siempre crei que nadie se daba cuenta, pero con el tiempo supe que mi mama
me descubrid. En ese momento mis padres no me dijeron nada, lo tomaron como algo
tipico de la adolescencia. En mi colegio nunca se dieron cuenta de esto, ni de la obsesion
por cerrar mochilas ni la coleccion de fotos, ya que era buen alumno, buen compaiiero y
excelente deportista.

Al salir del colegio estuve un afio en un preuniversitario preparando la prueba de
aptitud académica y después pude entrar sin problemas a estudiar medicina en una
universidad del Estado. Me fue bien durante el primer afio, segui jugando tenis y véleibol,
rodeado de muchos amigos en un grupo muy unido que siempre visitaba mi casa.

Durante este periodo, un dia cualquiera en que mi madre me estaba haciendo carifio
en la cabeza, encuentra varias “pelotitas” en mi cuello. Como mis padres son personas
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educadasysaben del cuidado delasalud, se dieron cuenta de que eran ganglios inflamados.
Me sugirieron consultar con un nefrélogo que trabajaba en uno de los mejores hospitales

de Santiago. El or deno realizar varios exémenes(Z), (2) Desde antes de manifestarse la enfermedad, se nota
que el nivel socioeconémico de Alberto y su familia
permite acceder a la salud privada, lo que incide en la
alterado. Ante esto, se decidi6 repetir el examen | posibilidad de encontrar un diagnéstico.

entre ellos un hemograma, que sali6 totalmente

en una prestigiosa clinica privada, y también sali¢ alterado. El nefr6logo me derivé a un
hematdlogo, que me realiz6 un estudio a mi y a mis padres, buscando,una enfermedad
hereditaria conocida como fiebre mediterranea, pero no se llegé a ningtiin diagnodstico.
Con el paso de los dias, los ganglios se desinflamaron y segui con mis actividades de
forma normal. Continué mis estudios universitarios sin mayores inconvenientes.

Pero en el quinto afio de universidad reprobé el ramo de cardiologia, no sé decir si
fue porque estaba presentando dificultades por la enfermedad, que después me afecto
de forma grave, o no tuvo relaciéon con eso. Mas alla de las causas, la reprobacion me
produjo un estado muy parecido a la depresion, por lo que preferi no seguir estudiando
por ese semestre. El siguiente afio tomé el ramo y me fue excelente, sin ningtn'problema
para adaptarme y continuar estudiando medicina.

Finalmente completé mis estudios y todas las actividades necesarias para recibir el
titulo de Médico Cirujano. Para comenzar a trabajar de inmediato, sin pasar por el largo
proceso de la especialidad, postulé a médico general de zona y, dentro de los destinos a
los que pude acceder, elegi trasladarme al sur del pais.

Mientras estudié en la universidad estuve muy poco enfocado en tener pareja, no hubo
nada muy serio en realidad, no conoci a ninguna chica para presentarles a mis padres y al
resto de la familia. Pero después de recibirme de médico la cosa cambio, entonces si que
tuve muchas novias, pero con ninguna llegué a una relacion estable en el tiempo.

En el aflo 2006, mi madre y mi abuela viajaron a visitarme, y mi abuela sufrié un
accidente y fallecid. No sé si por coincidencia o por el impacto que me causd, que
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comencé a tener los sintomas de mi enfermedad. Esto paso en abril, mes en que cumpli
los 30 afos.Lo primero fueron anomalias en la lengua: era una lengua inflamada, sin
control de movimientos, que salia de mi boca constantemente. Esto me trajo problemas
para comer, porque la comida se me caia de la boca. También me empezd a costar hablar,
a veces la gente no me entendia.

A pesar de todo, segui trabajando en el consultorio de la ciudad. Conoci a mi esposa
en una localidad cercana, porque ella es hija de un compaiiero de trabajo.

Estuvimos de novios un afio aproximadamente, y después tuve la alegria de que nos
casdramos, en una ceremonia muy bonita de la que tengo un grato recuerdo.

Los siguientes dos afios tuvieron cosas buenas y cosas malas. Por una parte los signos
y sintomas de que tenia una enfermedad seria, todavia sin diagndstico, se hicieron
evidentes para mi y para los demas, pero decidi seguir trabajando a pesar de ello. Lo
mejor de ese periodo fue cuando nacié mi hijo, lo que nos hizo muy felices a mi esposa
y a mi.

Hasta que un dia el director del consultorio solicité una reunion conmigo, mi esposa
y mis padres. En resumen, el director me dijo que no podia seguir trabajando, y que
debia solicitar licencia médica. Sus razones fueron que yo estaba teniendo problemas de
escritura, que cometia errores en las licencias y que hacia todas las fichas iguales, lo que
ponia en un riesgo muy grande a los pacientes.

[NOTA 1: Alberto estaba sufriendo un progreso muy significativo en el trastorno de la
deglucion 'y en el lenguaje. En el consultorio se estaba notando la discriminacion de sus
comparieros, la gente se alejaba de él. Por su parte, la familia de Alberto sabia que lo estaba
pasando mal por la discriminacion que estaba sufriendo, pero no tenia idea de que estaba
cometiendo errores en su labor como médico. Alberto no se daba cuenta lo que estaba pasando,
decia que seguiria trabajando en consulta particular, no dimensionando la situacion.]

AL




En el fondo, el director me dio todo su apoyo, pero le solicité a mi familia que
averiguara el diagnostico con suma urgencia.

Entonces empecé a presentar licencias(®), una I (3) Las licencias médicas son una ventaja de quienes
tras otra, con la idea de mantenerlas en el COMPIN 4 tienen cobertura de una ISAPRE 0 FONASA.
hasta mejorarme o, como me sugirieron, hasta poder acceder a una pension de invalidez. Las

licencias iban sin diagnostico certero de la enfermedad que sufria, sdlo indjcaban depresion.

Durante este periodo, mi familia me llevé a distintos neurélogos, psiquiatras y psicélogos

(4) Esto se debe a que Alberto sufria de lo que se conoce

sin encontrar un diagnéstico(4) fidedigno. Se me
como ‘enfermedad rara” o “enfermedad huérfana”

realizaron muchos examenes, pensando que podria
tener la enfermedad de Huntington, de Wilson u otra. Estos examenes especificos fueron
enviados a una clinica en Estados Unidos, y todos salieron con resultados negativos.

Al no lograr definir la enfermedad que estaba padeciendo, mi propia familia
comenzo a buscar por cuenta propia el diagndstico. Mi padre se dedicé a buscar en
internet el conjunto de mis signos y sintomas, y encontr6 que coincidian con un grupo
de enfermedades genéticas llamadas Sindromes (5) La NA se ajusta a la definicion de enfermedad rara

T por sus caracteristicas, lo que se traduce en la dificultad
de neurocantocitosis(5)(NA). Estas enfermedades ot [ i A S
se caracterizan por la acantocitosis de los globulos rojos (tienen forma de estrella, como
si les salieran espinas) y por la degeneracidon progresiva de los ganglios basales. Esto se

traduce en trastornos del movimiento, manifestaciones psiquiatricas y deterioro cognitivo.

En paralelo, mi familia se dio cuenta que una de mis hermanas, menor que yo,
comenzo a tener ataques de epilepsia, episodios psiquidtricos, apatia y depresion. Esto
agobi6 mucho a mi padre, que logré averiguar que en Chile el examen especifico de la
NA era realizado por un solo médico, en una clinica privada de Santiago.

El examen consistid en distintas pruebas a mis glébulos rojos con diluciones especiales,
que son muy poco usadas en los laboratorios. Este examen no solo es infrecuente, sino
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que la prestacion no esta codificada (6) Esta codificacion de FONASA es una guia para que las ISAPRES
por FONAS A(6)’ por lo que su costo consideren la prestacion de salud y tengan alguna proporcion de reembolso.

economico es elevado. Los resultados obtenidos mostraron la existencia de acantocitos
en un porcentaje superior al 6%, es decir, una proporcion anormal. Esta misma

muestra se envié a Alemania(7) y alla (7) Alberto y su familia de origen tienen recursos economicos, redes
y un nivel educacional que les permite pagar todo lo necesario para

se confirmo el diagndstico de Sindrome | jjegqr o un diagnéstico.

(8) El sindrome de McLeod es una enfermedad neurodegenerativa
hereditaria, asociada a un gen recesivo.

de McLeod, perteneciente al grupo de I
las NA(8).

Debido a este diagnostico, mis padres también le realizaron la prueba a mi hermana,
y se confirmé que tenia la misma enfermedad, pero con sintomas distintos. En mi
hermana, la NA se presentaba con crisis epilépticas frecuentes y trastornos psiquiatricos.

Paralelamente, durante el periodo en que todavia no se confirmaba mi diagnéstico,
uno de mis amigos que también es médico, nos comenté que conocia a un profesor
experto-eh movimientos anormales, que trabajaba en una clinica de Santiago. Debido
a la necesidad de saber un diagnéstico con prontitud, también decidimos agendar una
hora con este doctor.

Después de la confirmacion diagndstica, las cosas se fueron poniendo peor para mi. Me
di cuenta de que no habia nada que hacer en relacién a mi desempeio en la salud publica,
y la gente del Servicio de Salud donde trabajaba no tuvo problemas en comprender que
mi unica opcién era presentar licencias hasta llegar al momento de tramitar una pension
de invalidez y no perder las cotizaciones de los afios que habia trabajado.

Durante todo el periodo en que estuve con licencia, la ISAPRE me pagé una cantidad
cercana a mi sueldo y luego, al quedar con invalidez total y sin la posibilidad de volver a

tr aba] ar, la AFP comenz6 a pagarme €n T (9) gte monto, si bien inferior al sueldo de un médico en gjercicio,

forma mensual una fraccidén de lo que es bastante superior al que recibe la mayoria de los pensionados por
g 9 invalidez.
ganaba como médico(9). )
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No segui recibiendo atencion del doctor que realizo las pruebas que confirmaron que
padecia NA y como habia agendado una hora con el doctor experto en trastornos del
movimiento que también atiende en CETRAM, fuia consultarle ya teniendo el diagnostico.
Al enterarse de los detalles del cuadro, el doctor ofreci6 la ayuda de CETRAM para mi
hermana y para mi. La idea era que en la corporacion podia disponer de mas tiempo para
atendernos y también de un equipo de salud transdisciplinario que podria ayudarnos.

[NOTA 2: Alberto y.su hermana fueron ingresados al programa de Abordaje Situacional
por el equipo del CETRAM. Alberto comenzo a presentar un aumento progresivo de la
enfermedad, pero decidid seguir trabajando y aun con la idea de una cura. Su hermana
fallecio repentinamente en octubre del 2013, tras sufrir una crisis epiléptica que le produjo
muerte subita. Alberto y su familia quedaron muy afectados por lo sucedido].

Dentro de las barreras que debo enfrentar actualmente estd el viajar en avion, la tinica
forma razonable de llegar a Santiago, lo que me ha enfrentado mas de una vez al personal
de la linea aérea, que no quiere embarcarme. (10) Las politicas de las aerolineas chilenas adhieren al
W a it e 5 estandar internacional de no discriminar a los pasajeros

ortunadamente, nal siempre ne logrado que con discapacidad, y también solicitan la colaboracion en

me dejen tomar el vuelo(10) que me corresponde. informar sobre las necesidades especiales del pasajero.

[NOTA 3: Segtin lo relatado por la familia de Alberto, han visto a su esposa muy afectada(11)
por la situacioén de salud. Cuando Alberto viaja a los I(ll) La sobrecarga del cuidador es un fenémeno

controles médicos lo hace solo]. R L ondp A EePeana

A fines del afio 2013 surgi6 la posibilidad de someterme a una operaciéon para
disminuir los movimientos involuntarios y tener una mejor calidad de vida. Para ello me
realizaron una bateria de exdmenes, incluido un escaner. Los resultados mostraron que
no puedo ser operado, ya que la zona a intervenir se encuentra muy dafada, por lo que
una operacion seria muy riesgosa y al mismo tiempo de poca utilidad.

[NOTA 4: La familia de origen se ha visto muy afectada por la situacion de salud que
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presenta Alberto y el fallecimiento de si hermana. Como familia relatan que todo lo
sucedido los ha unido mucho mads, y que tienen un grupo de muy buenos amigos que ha

sido un soporte importante para sobrellevar las consecuencias de la enfermedad de Alberto
y la muerte de la hija].

Actualmente vivo junto a mi esposa y a mi hijo en la capital regional, donde asisto
a un centro de rehabilitacién. También viajo a Santiago a controles periédicos con el
neurologo y el equipo de abordaje situacional del CETRAM. Amo a mi familia, estar con
ellos es lo mas importante para mi.
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NOTAS TECNICAS

(1) Un estudio realizado en 2012, eon una muestra de 1.558 nifios, nifias y adolescentes de
Iquique, Concepcion, Cautin y Santiago, mostrd una prevalencia total de 22,5% de sujetos con
al menos un problema de salud mental (definido como “trastorno psiquiatrico + discapacidad
psicosocial”). En primer lugar se situd el comportamiento disruptivo, seguido por el trastorno
ansioso. Se encontraron en menor proporcion trastornos afectivos, uso de drogas, trastornos de
la alimentacion y esquizofrenia. Fuente:

http://www.clc.cl/Dev CLC/medla/Imagenes/PDF%20rev1sta%20m%C3%A9d1ca/2012/ 5%20
sept/2_Dra--Flora-de-la-Barra-M.-12.pdf

(2) En Chile, la atencion en salud privada se encuentra asociada a la cotizacion del seguro de salud
que proporcionan las ISAPRE. Al comparar las percepciones de sus usuarios y las de usuarios de
FONASA, entendiendo que la calidad de un servicio se mide a través de la satisfaccion, esta es
mayor para las ISAPRE. Los factores que determinan esto son: tiempos de espera breves, trato
respetuoso y amable de médicos y enfermeras y la posibilidad de poder elegir con quién y dénde
atenderse. Para mas informacion, se recomienda revisar:
http://www.unab.cl/observatorio/doc/salud_publica_privada.pdf

(3) Las personas que trabajan con contrato y cotizan para tener cobertura en salud, sin importar
si es en FONASA o en una ISAPRE, tienen derecho a presentar una licencia médica a su
empleador en caso de enfermedad, accidente o embarazo. Esta licencia tiene el triple objetivo
de justificar que el trabajador se ausente de sus labores sin ser despedido, que se recupere de la
situacion de salud que lo afecta (hospitalizado o con reposo en su hogar) y que reciba un ingreso
que no sea un costo para su empleador (ya que es pagado por FONASA o la ISAPRE). Para mas
informacion, se puede revisar:

http://www.chileatiende.cl/fichas/ver/15640

(4) La enfermedad rara es una categoria amplia que se refiere a las enfermedades de baja
incidencia (pocos casos nuevos al afo). Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
son aquellas enfermedades que tienen una incidencia menor que 1 cada 2.000 habitantes de
una comunidad, lo que se traduce en una cantidad entre 5.000 y 7.000 enfermedades. A pesar
de esta definicion, no existe consenso internacional sobre cuales son las enfermedades raras,
ya que su baja frecuencia es relativa a la poblacién de cada pais. Entre otras, las enfermedades
raras presentan como caracteristicas comunes: baja frecuencia, dificultad de diagnoéstico, poca
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informacién epidemioldgica sobre ellas, dificultad para investigarlas, desconocimiento en
detalle de su etiologia. Fuentes:
http://www.redclinica.cl/HospitalClinicoWebNeo/index.aspx?channel=6182&appintancei-
d=18269&pubid=7104
http://www.eurordis.org/es/content/%C2%BFque-es-una-enfermedad-rara

Por otra parte, la denominacion de enfermedad huérfana, que muchas veces es utilizado como
sinénimo de enfermedad rara, obedece a que agrupa alas enfermedades raras y alas enfermedades
olvidadas (estas ultimas se llaman asi porque han sido erradicadas del primer mundo vy, al
no tener prioridad en él, la industria farmacéutica realiza poca investigacion, desarrollo y
produccion de medicamentos). Este grupo de enfermedades son “huérfanas” porque no estan
consideradas ni en las politicas publicas de los Estados ni en el interés del mercado. Finalmente,
se debe senalar que también hay definiciones en que a una “enfermedad rara” le corresponde un
“medicamento huérfano’, por las mismas razones de Estado y mercado senaladas. Para ambas
formas de conceptualizar las definiciones, se sugiere revisar:

http://www.afidro.org/Estudio.pdf y http://www.fundaciongeiser.org/informacion-de-interes/
enfermedades-raras-drogras-huerfanas/

(5) La neuroacantocitosis pertenece simultineamente a las categorias de enfermedad
neurodegenerativa y de enfermedad rara. En Chile, esto tltimo se traduce en pocos profesionales
informados y un vacio administrativo en los sistemas de salud y su cobertura. Afortunadamente,
en nuestro pais existe un movimiento en torno a las enfermedades raras, que ha generado varias
organizaciones dedicadas a visibilizar la situacion de quienes las padecen. Al respecto, se pueden
visitar los siguientes sitios web:
https://es-la.facebook.com/CorporacionPorLasEnfermedadesRarasChile,
http://www.cswchile.cl/ , http://www.felch.cl/ y http://anacroj.wix.com/anacroj

(6) Si bien existen excepciones, las ISAPRE actuan como un seguro ante eventos conocidos,
por lo que la falta de codificacion de FONASA es motivo para no proporcionar cobertura
a los cotizantes (no reconocen la enfermedad como tal o los procedimientos asociados a su
diagnostico y tratamiento). Al respecto, es interesante revisar la noticia de octubre de 2013 del
diario La Segunda:
http://www.lasegunda.com/Noticias/Nacional/2013/10/882817/golpe-al-bolsillo-mas-de-mil-
prestaciones-medicas-no-tienen-cobertura-de-fonasa-ni-isapres
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(7) El pago de costosos examenes y su validacion en el extranjero no se relacionan directamente
con la salud privada cubierta por las ISAPRE. Sin embargo, esto da cuenta de un acceso
diferencial a la salud determinado per el nivel socioecondmico. Menos del 20% de la poblacion
esta asegurada en una ISAPRE, pero le corresponde el 40% del gasto total en salud. Esto significa
que mas del 80% de la poblacién debe atender a sus necesidades de salud con el 60% del monto
total que se gasta para ello en Chile. Fuente:

http://www.medicosaps.cl/Portals/15/files/congresos/conferencias_4to/seminario_aps_ccp.pdf

(8) El sindrome de McLeod se desarrolla con sintomas neurolégicos a una edad media de inicio
entre los 30 y 40 afios. Las manifestaciones del sistema nervioso central son parecidas a las
de la enfermedad de Huntington, y comprende trastornos del movimiento como corea, tics y
anormalidades neuropsiquiatricas que incluyen psicosis esquizomorfa y crisis epilépticas. No
presenta cura hasta el momento. Fuentes:
http://www.scielo.cl/scielo.php?pid=50034-9887200600110001 1 &script=sci_arttext
http://ghr.nlm.nih.gov/condition/mcleod-neuroacanthocytosis-syndrome

(9) Al 31 de marzo de 2014, el monto promedio de las pensiones de invalidez entregadas por
las AFP, considerando un total de casi 90 mil pensionados que se distribuyen en 87,4% por
invalidez total y 12,6% por invalidez parcial, es de $153 mil pesos al mes. Por parte del Estado,
las Pensiones Basicas Solidarias de Invalidez y los Aportes Previsionales Solidarios de Invalidez
(el primero de $80 mil mensuales y el segundo un monto variable que permite alcanzar desde los
mismos $80 mil mensuales hasta $260 mil), suman alrededor de 240 mil beneficiarios. Fuente:
Calculos propios en base a
http://www.safp.cl/safpstats/stats/.si.php?id=inf_estadistica/afipen/mensual/2014/03/m05.html
http://www.safp.cl/safpstats/stats/.si.php?id=inf_estadistica/afipen/mensual/m04.html , http://
www.previsionsocial.gob.cl/subprev/?wptb_dI=359
https://www.spensiones.cl/portal/informes/581/articles-8599_recurso_1.pdf
http://www.bcn.cl/leyfacil/recurso/reforma-previsional-pensiones-solidarias

(10) Aunque la no discriminacion a las personas con discapacidad es un principio al que las
aerolineas adhieren, solicitan tramites previos al viaje para resguardarse frente a cualquier
eventualidad. Las exigencias de aviso anticipado para la inclusion de sillas de ruedas en la cabina
de pasajeros y perros guias, entre otros, estan dentro de lo razonable por motivos practicos.
También es una medida de no discriminacion que el sobrepeso por la presencia de ayudas técnicas
no sea objeto de un cobro adicional. Sin embargo, si la persona con discapacidad no estuviera
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en condiciones de seguir instrucciones (en caso de emergencia) o presentara alteraciones de
personalidad o conducta (comportamiento disruptivo), las lineas aéreas exigen la presentacion
de una certificacién médica de menos de una semana de antigiiedad, y pueden solicitar que la
persona con discapacidad deba viajar acompanada (y pagar el pasaje del acompaiante). Es muy
probable que la sintomatologia de Alberto haya sido motivo para que algin funcionario de la
linea aérea estimara que se encontraba en la categoria de quienes no pueden viajar solos. Se
destaca que las disposiciones en Chile son generales y pueden prestarse con mas facilidad para
arbitrariedades. Para mas detalles, se puede revisar la normativa de una aerolinea chilena, la
escueta referencia de otra aerolinea chilena, la de una mexicana y la que rige en EEUU:
http://www.lan.com/es_cl/sitio_personas/reservas-y-servicios/necesidades-especiales/
necesidades-medicas/index.html,http://www.skyairline.cl/es/servicio.aspx
http://www.aeromexico.cl/cl/tu-vuelo/comprando-tu-vuelo/servicios-especiales/clientes-con-
discapacidad.html
http://www.southwestada.org/html/publications/Spanish/gld/transporteaereo.html

(11) La sobrecarga del cuidador, se refiere a los efectos del estrés que significa para alguien
el hacerse cargo de una persona con discapacidad. Este fendémeno estd mas estudiado en el
cuidador permanente de personas con demencia y enfermedad de Alzheimer. En Chile, su
perfil mas habitual es el de un familiar no remunerado, en su mayoria mujeres (hijas, esposas o
nueras), muchas veces dedicados 7 dias a la semana al cuidado, sin recibir ayuda de otros. El caso
extremo es el de aquellos nucleos familiares formados solamente por la persona con discapacidad
y su cuidador/a. Producto de atender las necesidades fisicas, psicolégicas y emocionales, los
cuidadores y cuidadoras dejan de trabajar y a menudo presentan problemas de salud mental,
entre otros. Fuente:
http://www.senama.cl/filesapp/Bernardino_Fernandez_EstresCuidadorPermanente.pdf

Para un mayor desarrollo de los conceptos, se puede revisar un documento referido a la realidad

de los cuidadores en Espaiia:
http://envejecimiento.csic.es/documentos/documentos/polibienestar-sobrecarga-02.pdf
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i nombre es Carla, tengo 55 afios y me cuesta mucho comunicarme. Puedo
caminar por mi misma, pero necesito ayuda para trasladarme. Paso la mayor parte del
dia sentada escuchando musica, me encanta la musica!, a veces me pongo a cantar o a
bailar.

Desde hace poco vivo en un hogar de una fundacién asociada a una iglesia, porque
mi hijo que era e] que me cuidaba, ya no puede hacerlo. Yo lo entiendo, yo fui una madre
muy dificil, me guStaban las fiestas b, el tr 480, T1(1) Los trastornos conductuales de las personas que
ademas tenia muy mal caricter. Cometi muchos | presentan enfermedad de Huntington provoca en muchas

ocasiones que su familia directa se aleje de ellos antes de
errores, por eso es que ahora estoy sola(l), bt digh R

Yo estuve casada, estoy separada de hecho, desde que me separé que no veo a mi
esposo. Tengo 2 hijos, un nifio y una nifia que ahora son adultos.

Antes de vivir en el hogar vivia con mi hija en la casa de mi mama, ella siempre me
apoyo entodo, pero ya estd muy mayor para ayudarme y ademads se fue a vivir al norte. Mi
hija no me cuidé, no me expresaba carifo, ella tiene malos habitos, incluso era peligroso
para mi vivir con ella. La casa esta muy mal cuidada, sucia, llena de basura, tenia poca
luz y no le entraba aire. En invierno no habia calefaccién, mi vida era cada vez peor

€n €se lugar(z). T (2) Las condiciones de vida de Carla eran las de alguien que habia pasado de la pobreza a la indigencia.

En el mismo barrio vivia mi ex esposo, pero el tampoco me ayudaba, en realidad nadie se
preocupaba por mi, no podian olvidarse del pasado y de las cosas que hice, y ver que estaba
enferma. Yo creo que ellos piensan que esta enfermedad es como mi castigo por las cosas que hice.

Yo no soy la unica que tiene esta enfermedad en la familia, también mi hermano la
tiene. Mi papa fue el que nos heredo esta enfermedad y es muy probable que yo se la haya
pasado a mis hijos y asi va a ser hasta que la enfermedad decida no existir mas.

Mis hijOS.Y mis nietos ain no tienen sintomas (3) La probabilidad del 50% de heredar la enfermedad se
verifica a nivel poblacional, pero el azar vuelve a actuar

asi que tengo esperanza(3). en cada hijo,para definir si el gen se traspasa o no.
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Creo que mis primeros sintomas aparecieron hace 10 afios, primero me puse muy
agresiva con mi familia, al tiempo empecé a moverme sin querer, sin poder controlarlo.
Ahora ya no me pasa, pero en cambio estoy como dura, asi que me tienen que ayudar a
gD LINE. Tengo p roblemas PRI g S (4) La enfermedad de Huntington se caracteriza por

cuesta tragar, y me cuesta mover la boca para sintomas de tres tipos: trastornos del movimiento,
sindrome demencial y sintomas psiquiatricos.

hablar bien(4),
|
Unas personas de la agrupacion de I (5) Se trata de la Agrupacién Chilena Huntington
Huntington(5) me encontraron y me derivaron ¢ M:/wwwhuntington.cl

al CETRAM. Ahi trataron de ayudarme yami (6) EI Huntington se caracteriza por ser una enfermedad
neuropsiquidtrica y degenerativa a nivel individual y una

familia donde ViVia(6), pero viendo la situacion en | enfermedad social por el dafio que causa al nucleo familiar.
la que estaba, a veces incluso sin comida, pensaron que era mejor que yo pasara todo el dia
acd en el CETRAM vy participara en las actividades grupales del centro diurno. Me gusta
participar(7), siempre tengo algo que decir, 7) .La interven.ci()n con  personas enfermas. de

Huntington debe incorporar actividades con sentido y

tomo desayuno yalmuerzo Con mis companeros | po restringirse solo a la asistencia médica y material.
y me encanta ir a los talleres, sobre todo al de musicoterapia.

Las cosas estaban bien cuando me quedaba en el CETRAM, pero llegando a la casa
seguian igual de mal. Entonces en el CETRAM me buscaron un lugar donde pudiera
vivir. Fue dificil porque no estoy tan vieja como para un hogar de ancianos, no soy
enferma psiquidtrica para que me internen en un sanatorio y estoy muy enferma para
ir a un hogar, ademas no tengo plata para pagar una residencia privada, mi pension de
discapacidad es de $75.000 pesos(g). Finalmente T (8) Se trata de la Pension Bésica Solidaria de Invalidez.
se consiguieron una vacante acd en la fundacién donde estoy ahora, luego de muchas
conversaciones principalmente de la Agrupacion Chilena de Huntington.

[NOTA: en Chile no existen residencias para personas en edad adulta que presentan
enfermedades neurodegenerativas. Cesar estuvo en riesgo vital dentro de su hogar, lo que
ha sido un tema frecuente en varias personas con Enfermedad de Huntington ‘asociadas
a condiciones de pobreza que se atienden en CETRAM. Una de ellas fallecié de hambre.
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Algunas familias presentan hasta 3 personas con la enfermedad en el mismo hogar,
empobrecido y con sélo una cuidadora o cuidador].

El primer dia me vinieron a dejar del CETRAM con mi hijo, tenfa mi pieza y mi cama
limpiecita y personas que me podian cuidar: Mi hijo me viene a ver de vez en cuando.
Casi siempre me siento bien, contenta, pero a veces me pongo rabiosa, no sé si porque me
desconecto o porque de verdad me da rabia tener que vivir en hogares y estar enferma.
Una vez le dije a las terapeutas del centro diurno ;no cree que esto es demasiado? .Pero

gener almente estoy bien, me gusta andar limpia (9) Actividades de la rutina cotidiana de mucha gente
se convierten en aspectos sensibles de la calidad de vida
para una persona en que el Huntington se encuentra
perdonarme y me diera una nueva oportunidad. | avanzado.

y bonita(®). Me gustaria que mi familia lograra
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NOTAS TECNICAS

(1) La enfermedad de Huntington muestra mucha variabilidad entre los individuos que la
padecen, de forma que sus manifestaciones tempranas podrian ser la base de ciertas conductas.
Algunas investigaciones han establecido que,entre otros comportamientos, a causa de la
enfermedad se puede llegar a apostar compulsivamente,presentar descontrol de impulsos
(incluso en el ambito de la sexualidad) y ejercer violencia contra los demas, pero todavia falta
estudiar con mas detalle si otros comportamientos validados culturalmente (como sefialados
por Carla) podrian ser aumentados de forma precoz en quienes después presentan los sintomas
de la enfermedad. Fuentes:
http://onlinelibrary.wiley.com/d0i/10.1111/j.1600-0447.1998.tb09964.x/abstract
http://psychiatry.uchc.edu/pdfs/behavioral_psychological _symptoms HD.pdf
http://www.hdsa.org/images/content/1/2/12748.pdf

(2) El relato de las condiciones de vida que hace su hijo y la situacién en que se encontraba
Carla en el tltimo tiempo, indican que ella vivia en la pobreza y a partir de la manifestacion de
la enfermedad lleg6 a la indigencia. Para revisar el limite entre pobreza e indigencia en Chile, se
sugiere visitar:

http://www.ministeriodesarrollosocial.gob.cl/casen/definiciones/pobreza.html

(3) Para mas detalles sobre el mecanismo de traspaso de la enfermedad de Huntington a los
hijos, se sugiere revisar:
http://www.e-huntington.es/%C2%BFque-es-la-enfermedad-de-huntington/herencia/

(4) En la etapa mas avanzada de la enfermedad, se altera la capacidad de mover la lengua y
tragar, lo que deteriora la comunicacion y la alimentacion de forma importante.Los problemas
en la deglucion pueden convertirse en un riesgo para la salud y la vida de la persona que presenta
Huntington. Fuentes:
http://www.asha.org/public/speech/disorders/La-Enfermedad-de-Huntington/
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0214460313000594

(5) La Agrupacion Chilena de Huntington, parte de la Asociacion Internacional de Huntington,
es una organizacion que surge desde personas que sufren la enfermedad de Huntington, sus
familias y amigos. Sus objetivos son ofrecer un abordaje psicosocial de la enfermedad, facilitar
la asistencia desde diversas disciplinas, orientar a personas recién diagnosticadas y sus familias,
apoyar la difusion e investigacion sobre la enfermedad de Huntington, entre otros. Para mas
detalles, se sugiere revisar: http://www.huntington.cl/
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(6) El rango de edad en que se presenta la enfermedad (etapa productiva del ciclo vital, entre
los 35 y 55 afos), el deterioro progresivo y el tipo de conductas asociadas al cuadro, hacen
que quienes conviven con una persona enferma, incluso antes de encontrarse en situacion de
dependencia, estén sometidos a multiples fuentes de estrés. Esto impacta muy negativamente en
la persona que ejerce el rol de cuidador o cuidadora y en la familia mas cercana. Fuente:
http://scielo.isciii.es/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1137-66272012000200011

(7) La inclusion de actividades con sentido es un fundamento de la Terapia Ocupacional y
especificamente para el Huntington se ha recomendado la realizacion de actividades placenteras
y realizables por la persona afectada por la enfermedad. Fuentes:
http://www.terapia-ocupacional.com/articulos/Terapia_ocupacional importancia_del
contexto.shtml

http://zaguan.unizar.es/TAZ/EUCS/2012/7533/TAZ-TFG-2012-323.pdf

(8) La Pension Basica Solidaria de Invalidez (PBSI) es “el beneficio financiado por el Estado al
que pueden acceder las personas declaradas invalidas que no tengan derecho a pension en algun
régimen previsional, ya sea como titulares o como beneficiarios de pensién de sobrevivencia,
y que retinan los requisitos de edad, focalizacion y residencia que seiiala la Ley 20.255”. En el
primer semestre de 2014, esta pension ha sido reajustada para llegar a $82.058 al mes. Fuente:
http://www.safp.cl/portal/orientacion/580/w3-propertyvalue-6073.html

(9) La alta dependencia es la etapa final de la enfermedad de Huntington.Este grado de
dependencia se caracteriza por convertir muchos aspectos del funcionamiento cotidiano (a
veces la mayoria de ellos) en actividades que no pueden ser realizadas en forma independiente.
Con el tiempo se hace cada vez mas dificil mantener la calidad de vida de las personas con
Huntington, especialmente cuando estdn al cuidado de familiares que no disponen de los
recursos econémicos necesarios para una atencion adecuada. El proceso de buen vivir- buen
morir es muy complejo. Para comprender mejor la alta dependencia en Huntington, se sugiere
revisar el indice de Barthel y una definicién operacional de ella. Fuentes:
http://web.minsal.cl/portal/url/item/dabaee5e899a823be040010164014f15.pptx
http://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S1130862111001422
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1966

LEY / HITO Creacién de la Mutual de Seguridad de la Camara Chilena de la Construccién
DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Primera mutual

DESCRIPCION Las mutuales son instituciones privadas sin fines de lucro, encargadas de las
acciones de prevencion de riesgos, y de los servicios y tratamiento de accidentes de trabajo y
enfermedades profesionales. Estas instituciones fueron creadas por las empresas como un
seguro mercantil voluntario que ayudara a los trabajadores y a sus familias en caso de sufrir un
infortunio en el trabajo.

1968

LEY / HITO Ley 16.744

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Ley de Mutuales

DESCRIPCION Establece un sistema de cotizaciones obligatorias para los trabajadores
y el ingreso de las asociaciones patronales en la atencién de sus empresas afiliadas. Esta ley
determina los beneficios y obligaciones de las partes con claridad. Se establecen categorias de las
enfermedades o accidentes de trabajo segun el efecto que produzcan, siendo estas:

1.- Que producen incapacidad temporal.

2.- Que producen invalidez parcial.

3.- Que producen invalidez total.

4.- Que producen gran invalidez.

5.- Que producen muerte. http://200.91.44.234/wp-content/uploads/2012/09/Ley_16.744.pdf

105

LEY / HITO Decreto Ley 1.263

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Proteccion social

DESCRIPCION Organico de administracion financiera del Estado. Establece el sistema
presupuestario de la proteccion social. http://www.leychile.cl/Navegar?idNorma=6536

1979

LEY / HITO Decreto Ley 2.763

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA FONASA, ISP y CENABAST

DESCRIPCION Reorganiza el Ministerio de Salud y crea los Servicios de Salud, el Fondo
Nacional de Salud, el Instituto de Salud Publica de Chile y la Central de Abastecimiento del
Sistema Nacional de Servicios de Salud.

1980

LEY+/ HITO Decreto Ley 3.500

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Pensiones

DESCRIPCION Crea un sistema de pensiones de Vejez, Invalidez y Sobrevivencia, derivado de
la capitalizacion individual que efectuaran las Administradoras de Fondos de Pensiones (AFP).
Las pensiones de invalidez no comprenden accidentes laborales o enfermedades profesionales
(no cubren el costo del tratamiento).
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1981

LEY / HITO Decreto Fuerza Ley N° 3

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Ley de ISAPRE

DESCRIPCION Fija normas para €l otorgamiento de prestaciones y beneficios de salud, por
Instituciones de Salud Previsional - ISAPRE.

1984

LEY / HITO Decreto Supremo N° 3 de Salud

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA COMPIN

DESCRIPCION Aprueba Reglamento de autorizacién de licencias medicas por las COMPIN
e instituciones de salud previsional. Uniforma los procedimientos a que deben ajustarse las
COMPIN e Instituciones de Salud Previsional en la autorizacion de las licencias médicas de los
trabajadores de los sectores publico y privado, sean dependientes o independientes. Las ISAPRE
en la situacion de afecciones que estimen irrecuperables, podran solicitar la declaraciéon de
invalidez del cotizante afecto al Sistema Previsional.

1984

LEY / HITO Decreto Supremo N° 3 de Salud

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA COMPIN

DESCRIPCION Aprueba Reglamento de autorizacién de licencias medicas por las COMPIN
e instituciones de salud previsional. Uniforma los procedimientos a que deben ajustarse las
COMPIN e Instituciones de Salud Previsional en la autorizacion de las licencias médicas de los
trabajadores de los sectores publico y privado, sean dependientes o independientes. Las ISAPRE
en la situacion de afecciones que estimen irrecuperables, podran solicitar la declaracién de
invalidez del cotizante afecto al Sistema Previsional.

1985

LEY / HITO Ley 18.469

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Ley FONASA

DESCRIPCION Establece el derecho constitucional a la proteccién de la salud comprende el
libre e igualitario acceso a las acciones de promocioén, proteccion y recuperacion de la salud y a
aquéllas que estén destinadas a la rehabilitacion del individuo, asi como la libertad de elegir el
sistema de salud estatal o privado al cual cada persona desee acogerse.

1990

LEY./ H[TO Ley.18:933

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Superintendencia de ISAPRE

DESCRIPCION Crea la Superintendencia de Instituciones de Salud Previsional, dicta normas
para el otorgamiento de prestaciones por ISAPRE y deroga el Decreto con Fuerza de Ley N° 3,
de Salud, de 1981.
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1994

LEY / HITO Ley 19.284
DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Ley de Discapacidad (integracion)
DESCRIPCION Establece normas parala plena integracién social de personas con discapacidad.

1999

LEY / HITO Ley 19.650

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Ley de Urgencias

DESCRIPCION Tratandose de prestaciones de emergencia o urgencia, esto es, respecto de
pacientes en riesgo vital o con riesgo de secuela funcional grave, a los prestadores les esta
prohibido exigir garantia alguna, ni condicionar de ninguna forma, el otorgamiento de dichas
prestaciones.

2008

LEY. [ HH OToey.20.255

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Pensiones solidarias

DESCRIPCION Establece el Sistema de Pensiones Solidarias el cual otorga pensiones basicas
solidarias de vejez e invalidez y aportes previsionales solidarios de vejez e invalidez, financiados
por el Estado.

2009

LEY / HITO Ley 20.394

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Cheque en garantia

DESCRIPCION Dispone que, tratandose de prestaciones electivas o programadas, los
prestadores de salud no podran exigir, como garantia del pago por las prestaciones que reciba el
paciente, el otorgamiento de cheques o de dinero en efectivo.

2009

LEY/ HIEFHOMR STINS. 37

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Cheque en garantia

DESCRIPCION Define Urgencia (19-oct-2009) “Emergencia o Urgencia: Es toda condicién de
salud o cuadro clinico que involucre estado de riesgo vital o riesgo de secuela funcional grave
para una persona y, por ende, requiere atencion médica inmediata e impostergable”.

2010

LEY / HITO Ley 20.422

DENOMINACION CORRIENTE / TEMA Cheque en garantia

DESCRIPCION Ley de Discapacidad (inclusion social) “Establece Normas sobre Igualdad de
Oportunidades e Inclusion Social de las Personas con Discapacidad.

La nueva ley se basa en los principios de vida independiente, accesibilidad universal, disefio
universal, intersectorialidad, participacion y didlogo social. Ademas, establece nuevos organismo
para abordar los desafios que genera la plena inclusion social de las personas con discapacidad:
Comité de Ministros, Servicio Nacional de la Discapacidad y Consejo Consultivo.”
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1 centro de Trastornos del Movimiento CETRAM es una organizacién no
gubernamental que nace en Independencia en el afio 2001 al alero de la Facultad de Ciencias
Médicas de la Universidad de Santiago. Dentro de su mision esta apoyar una atencion de
salud a personas que presentan trastornos del movimiento. Esta institucién problematiza
el concepto de salud desde una perspectiva social, como una critica a cualquier hegemonia
que genere una comprension de sujeto como un hecho abstracto, ahistérico, individual por
si mismo, cerrando asi una comprension social del asunto, que se produce desde un campo
de relaciones sociales situadas histéricamente.

Desde una mirada de politica de salud evidenciamos un sistema de salud mixto, en donde
la salud publica se empobrece debido a un fluir econémico que tiende a la privatizacion
y potenciacion de las aseguradoras de salud, que funcionan de manera individual a cada
asegurado y excluyen a quienes presentan problemas de salud cronicos y progresivos. Para
aquellos que se encuentran bajo una enfermedad como los trastornos del movimiento, la
seguridad privada en salud es casi inalcanzable, siendo la inica opcion la salud publica, que
recibe a todos los “marginados de la privatizaciéon” no logrando satisfacer las necesidades
de sus beneficiarios de manera efectiva y justa, con largas listas de espera, atenciones
segmentadas y escases de recursos. La respuesta que da el Estado es a través de programas
especificos de salud que abordan la problematica nuevamente desde la segmentacion y desde
un abordaje esencialmente biomédico.

En este escenario, CETRAM ha adoptado una posicion de cuestionamiento a estos
aspectos estructurales, al ejercicio profesional con un fin primario de movilidad social
mas que su compromiso con el bienestar publico y con el modelo médico dominante
en la intervencidn, por sus efectos de poder sobre las personas que requieren de apoyo
sociosanitario.

La comunidad CETRAM propone una practica orientada a superar la mirada
reduccionista mediante la implementacion de metodologias de intervencion que propenden
a un enfoque social de la salud.

Se le llama Comunidad CETRAM ya que agrupa a asociaciones de personas en situacion
de discapacidad que representan el sentir y la emergencia de los principales actores del
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proceso, coexistiendo con la corporacion profesional, que facilita los procesos de atencién y
reflexion en torno a los aspectos politicos y sanitarios.

Al afio 2014 se atienden en forma anual mas de 2500 personas provenientes de todo
el pais, preferentemente de la Region Metropolitana. El equipo esta conformado por 45
personas que representan a las diferentes disciplinas del campo de la salud y las ciencias
sociales, las artes y el trabajo comunitario.

CETRAM es ademds un centro docente de alto reconocimiento. Anualmente realizan
sus pasantias alrededor de 60 estudiantes de diferentes casas de estudios, como parte de su
formacion de pre y post grado.

Se realizan capacitaciones a lo largo de todo el pais para compartir el modelo de trabajo
y las distintas herramientas fundamentadas en la rehabilitacién basada en la Comunidad.

Pero por sobre todo, CETRAM se mira a si misma como una extrafa familia. Un colectivo

de sujetos que a través de su trabajo tensionan el mundo que los rodea, las disciplinas que los
produceny el mercado que los obliga al hacer. Es un grupo humano que se siente responsable
de la existencia del centro y del compartir del modelo en beneficio de la comunidad.
Las acciones se constituyen desde el reconocimiento del sujeto con derechos, que es parte de
una comunidad, que responde a valores y principios que debemos conocer y validar antes
de cualquier intervencion. Asi es como modelos como Abordaje Situacional y el Centro
Diurno para personas con alta dependencia y el programa de Ayudas técnicas y asistencias
tecnoldgicas a bajo costo hayan sido reconocidas por el Servicio Nacional de la Discapacidad,
otorgando el financiamiento que le han permitido existir los ultimos 3 afios y sistematizar
sus practicas en pro de una replicabilidad del proceso.

Este modelo de atencidn, expresado en la multiples practicas que se enuncian durante el
desarrollo del libro, como es la atencidn especializada, el Abordaje Situacional y el Centro
Diurno son acciones que se plantean como una respuesta socio sanitaria que permite en forma
efectiva y eficiente mantener y mejorar la calidad de vida y el buen vivir- morir los sujetos
enfrentados a condiciones de alta dependencia y sus familiares y cuidadores/ as. Creemos
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fielmente que este trabajo pudiera ser una estrategia pais para dar respuesta a la condicion de
las personas con alto nivel de dependencia.

CETRAM ha sido reconocido a nivel nacional e internacional. Forma parte de la red
Ashoka, es uno de los proyectos 2014 de Zero proyect Austria, Premio Responsabilidad
Social Universitaria USACH, posee programas de educaciéon médica continua dentro de
la Movement Disorders Society, es el representante de la red cono sur en el desarrollo de
tecnologias a bajo costo, posee programas de apoyo a nivel latinoamericano para el desarrollo
de atencion bajo el enfoque social (Bolivia y Venezuela), participa en investigaciones
cientificas a nivel europeo y posee decenas de publicaciones en revistas indexadas, libros y
manuales de educacién. Durante el afio 2014 recibe el reconocimiento y apoyo financiero
de la fundacién Portuguesa Asistencia Médica Internacional.

Tenemos un tema pendiente como organizacion y como pais que deseamos plasmar para
cerrar este capitulo, el cual es el apoyo residencial. Como se menciona en algunas de las
historias, no existe en Chile una respuesta hogarizada para personas adultas que producto
de su condicion de salud y a la situaciéon socioecondmica de la familia, no pueden vivir
en sus casas. No exageramos cuando se mencionan muertes por hambre y abandono. Las
residencias con apoyo sanitario (no hospitales ni hospicios) son una urgencia para que las
prestaciones de apoyo comunitario tengan una salida cuando el proceso de salud se encuentra
en su fase final o cuando las condiciones familiares no cuentan con mas energia ni recursos.
No se trata de alivio de sobrecarga, se trata realmente de sobrevivencia.
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& COMO PLANTEAR CONCLUSIONES

FRENTE A UNA TEMATICA QUE GRITA SOLO TEMAS PENDIENTES e
PENDIENTES...

- Esta pendiente la educacion comunitaria para el ejercicio de los derechos.
4
- Esta pendiente la visibilizacion de la vulnerabilidad en que se encuentran las personas
con alta dependencia en nuestro pais.

- Pendientes los centros de tratamiento y rehabilitacion que validen un enfoque de calidad
de vida por sobre perspectivas funcionalistas y de recuperacion, en donde las puertas
estén abiertas para quienes no mejoran y sélo desean vivir sin dolor.

- Pendientes las normativas que permitan a los cuidadores y cuidadoras mantener puestos
de trabajo con horarios flexibles para que puedan seguir junto a su familiar en condicién
de dependencia sin perder su estabilidad (o minima situacién) econémica.

- Pendientes las respuestas sanitarias de calidad para el buen vivir y el buen morir.
- Pendientes residencias y hogares de mediana y larga estadia, que permitan el
acompafiamiento en las ultimas etapas de la vida de manera digna, en un entorno

respetuoso sin favorecer la institucionalizacion.

- Pendientes las redes, las acciones conjuntas, el apoyo mutuo, el reconocimiento de que no
somos pocos los que estamos en este mismo camino.
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