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RESUMEN

El articulo realiza una revision de la categoria discapacidaden Chile como campo de poder, enfatizando
una mirada sociohistdrica que visibiliza las disputas entre hegemonias y resistencias, y tensiona las
comprensiones de /o politico y las politicas en el campo discapacidad, considerando como agentes al
Estado, las organizaciones de y para Personas con Discapacidad (PcD), la empresa y la academia.
Planteamos que las organizaciones de y para PcD han disputado la comprension de la “discapacidad”
desde los 70, mas alla del enfoque de derechos humanos, planteandolo como problema socio-politico
que cuestiona la racionalidad neoliberal dominante en el campo y que se expresa en las visiones
hegemonicas médica-reparadora/rehabilitadora, normalizadora-asistencialistay caritativa-represiva. Sin
embargo, /o comun de las organizaciones de y para PcD, se ha marginado de la academia y las politicas
publicas, limitando la posibilidad de comprension de la “discapacidad” en su complejidad y contradicciones.
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The Politicization of the "Disability” in Chile as a Practice
of the Common of Organizations of and for Persons “with
Disabilities”

ABSTRACT

The article makes a review of the disability category in Chile as field of power, emphasizing a sociohistorical
perspective that highlight the disputes between hegemonies and resistance, and stresses the
understandings of the political and the policy in the disability field, considering as agents the State, the
organizations of and for People with Disabilities (PwD), the private sector and the academia. We propose
that the organizations of and for PwD have disputed the understanding of "disability” since the 70's, beyond
the human rights approach, proposing it as a socio-political problem that questions the dominant
neoliberal rationality in the field, that is expressed in hegemonic medical-restorative / rehabilitative,
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normalizing-assistance and charitable-repressive visions. However, the common of the organizations of
and for PwD has been marginalized from academia and public policy, limiting the possibility of
understanding "disability" in its complexity and contradictions.

Keywords: disability, field, organizations, political, the common.
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INTRODUCCION

“Esta forma de abordar la discapacidad es coherente con el modelo neoliberal

impuesto en el pais, el que, al centrarse fundamentalmente en la competitividad y la
maximizacion de utilidades, produce hacia nosotros discriminacion econémica y politica,
social y cultural, condenandonos a ser siempre perdedor@s en la disputa por recursos
y/o discursos. Esta es la causa real de la discapacidad y no un cuerpo, un sentido, o una
racionalidad distinta”

Colectivo Palos de Ciego
Declaracion publica
“Somos todos ... ;pero somos qué? La ignominia de la industria discapacitadora”

Octubre, 2014

Desde fines de los 60’s e inicio de los 70’s, la comprension de un modo politico (Mouffe,
2005, 2009) de la situacion que vivencian Personas con Discapacidad (PcD)? ha sido
instalada principalmente por organizaciones dey para PcD desde el mundo anglosajon
(Palacios, 2008). Entendiendo la discapacidad como una forma de opresion® (Oliver, 1998),
dichas organizaciones se han opuesto al modelo Aegemdnico que ha prevalecido (Mouffe
& Laclau, 1985, 2006), el que se caracteriza por su vision médica (Brogna, 2009) o
rehabilitadora (Palacios, 2008), que asocia la discapacidad a un problema eminentemente
individual. Un posicionamiento, por cierto, que tuvo eco en el campo académico con
diversas corrientes epistemoldgicas, llegandose a proponer en el caso britanico el Modelo

2 Sji bien hay distintas formas de denominacion -“persona en situacion de discapacidad”, “persona con
capacidades diferentes”, “persona con diversidad o disidencia funcional”, entre otras- respondiendo cada cual
a distintos modelos y visiones, en este articulo optamos provisoriamente por Personas con Discapacidad, pues
si bien no logra enfatizar como la discapacidad se produce socialmente, es la denominacion mas utilizada en
el campo discapacidad, acorde al marco normativo internacional.

3 Se la entiende como opresion social al considerar a la discapacidad como una desventaja o la limitacion de
actividad causada por una organizacion social contemporanea (Oliver, 1998).
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Social de Discapacidad, y en el estadounidense la filosofia del Movimiento de Vida
Independiente® (MVI) (Palacios, 2008).

Chile no ha sido la excepcion a ello. A partir de los afios 60’s, también se generd una
aproximacion politica a la discapacidad protagonizada por organizaciones de PcD (Clarin,
1972; Hernandez, 2014), produciéndose un silencio durante la dictadura militar (1973-1990),
y una reemergencia con el fin de ésta, disputando la configuracion de sujeto y abordaje
desde las politicas publicas hasta el dia de hoy. Asi, pese a que se afirme que ha ocurrido
un “cambio de paradigma” (Camara de Diputados, 2012) como evolucion de la vision médica
a la vision social de la discapacidad, a propdsito de la Convencion de Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPCD) (Naciones Unidas, 2006) las organizaciones de PcD
siguen instalando dicho debate asociado a la continuidad de la teoria de la tragedia
personal (Oliver, 1998). Asi, por ejemplo, el Colectivo Palos de Ciego (2014)° declara contra
la reproduccion de:

un sentido comun que nos hace ver como personas enfermas, incapaces de tomar
decisiones de forma auténoma, de desarrollarnos de manera independiente, ligadas al
padecimiento y que no aportan al desarrollo de la sociedad, contribuyendo a perpetuar
la lastima publica y las actitudes conmiserativas. (Colectivo Palos de Ciego, 2014).

En la esfera de la investigacion latinoamericana, la discapacidad comprendida como
categoria social y politica ya ha sido propuesta, vinculandola por ejemplo con la
configuracion de ciudadania y Estado (Cruz-Velandia et. al, 2015), con la dominacion y el
cuerpo (Ferrante, 2013), con el sistema educativo (Ferreira Bezerra, 2017), o evidenciando
la coexistencia de distintas visiones (representaciones) respecto a las PcD, sus familias y
problematicas en la vida cotidiana (Brogna, 2009).

En nuestro pais en cambio, pese a la posicion amplia que ha ocupado la referencia a la
discapacidad desde un enfoque de derechos humanos (Cisternas, 2014; Pino y Valderrama,
2015; Servicio Nacional de la Discapacidad-SENADIS, 2016; entre otras), hay escasas
investigaciones sobre discapacidad desde un enfoque politico (Faride, 2015; Figueroa, 2017;
Gutiérrez P., 2014), las que suelen dejar al margen profundizar en otras formas de lo
politico (Gutiérrez Aguilar, 2017) a partir de las practicas y proyectos que pudieran disputar
las organizaciones de y para PcD, comprendiéndolas como agentes (Bourdieu, 1994) de
dicho campo.

Para indagar en dichas cuestiones, cobra relevancia la propuesta de Dardot y Laval (2015)
que identifica en el sentido de las luchas sociales y culturales contra el orden capitalista y

4 Este modelo (Barnes, 1996) sugiere que “la discapacidad y la dependencia son la creacion social de un tipo
particular de formacidn social, el capitalismo industrial” a diferencia del funcionalismo estructural y \a teoria
de la desviacion, que explica la construccion social del problema de la discapacidad como un resultado
inevitable de la evolucidn de la sociedad contemporanea (véase en Barton, 1996).

5 Asumen que quienes mejor conocen las necesidades de las personas con discapacidad son las propias
personas con discapacidad, siendo sus principios: independencia, autosuficiencia, transversalidad, y
comprender la discapacidad como un problema social (Palacios, 2008).

¢ Declaracion en el marco de la campafa publicitaria por la 26° Teleton, Santiago, octubre de 2014.
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el Estado empresarial, un principio politico que se opone a la racionalidad neoliberal: lo
comdn. Los autores argumentan que, estas luchas politicas “no son acontecimientos
cadticos y aleatorios, erupciones accidentales y pasajeras, tumultos dispersos sin
finalidad, sino que obedecen a la racionalidad politica de lo comun, son busquedas
colectivas de formas democraticas nuevas” (p.24). Desde Latinoamérica y situadas desde
un enfoque feminista, Gutiérrez, Navarro y Linsalata (2016) comprenden que /o comun se
produce y que lo comun da cuenta, antes que nada, de una relacion social. Por tanto,
asumen que:

no existe una sola forma de producir comun, sino multiples y variadas formas de
hacerlo, tan mdltiples y tan variadas como las tramas cooperativas que las
comunidades humanas han sabido tejer a lo largo de la historia, en torno a la necesidad
de reproducir sus vidas en comun de forma satisfactoria (p.389).

El propdsito del presente articulo es reflexionar sobre como las organizaciones dey para
PcD en Chile, no solo han denunciado su situacion de exclusion abogando por sus derechos
ciudadanos, sino que junto a ello y subrepticiamente, han cuestionado la racionalidad
neoliberal a través de sus particulares formas de vida. Para ello, analizaremos primero la
categoria discapacidad en Chile como campo de poder, enfatizando una mirada
sociohistorica que visibilice las disputas entre hegemonias y resistencias, para luego
tensionar las comprensiones de /o politico y las politicas en el campo discapacidad,
siguiendo /o comun como principio politico y relacion social.

DISCAPACIDAD EN CHILE COMO CAMPO DE PODER: HEGEMONIAS Y
RESISTENCIAS

En Chile, durante la ultima década, las organizaciones de y para Personas con
Discapacidad (PcD) en su actuar comun, han estado posicionando en el espacio publico las
experiencias de discriminacion, marginacion, exclusion y opresion social que encarnan en
la vida cotidiana. Asi por ejemplo el vocero de Autismo Chile, organizacion de familiares
de personas dentro del espectro del autismo, repara respecto al maltrato que reciben las
familias desde las instituciones escolares:

esa mama no esta loca, tiene un hijo dentro del espectro del autismo, que la violenta
dia a dia un sistema que la excluye, que excluye a su hijo -y que es doloroso- de todo
lo que el resto de la sociedad da por hecho (Perich, 2019).

Desde experiencias comunes, una integrante de la organizacion Centro de Educadores
Sordos (CES), manifiesta’ que es muy importante aclarar a la sociedad quién es una PcD:
“yo no tengo ningln problema, ;qué es la discapacidad?, es que jtodos los dias me
encuentro con barreras, todo mi entorno tiene barreras!”; y en cuanto a los discursos
desde el poder ejecutivo reclama, “mientras desde el gobierno y el Estado, siempre hablan

" Interpretada en Lengua de Sefas Chilena

LA POLITIZACION DE LA “DISCAPACIDAD” EN CHILE COMO PRACTICA DE LO COMUN DE ORGANIZACIONESDEY || 122
PARA PERSONAS “CON DISCAPACIDAD”
BARBARA SUAZO-PAREDES & MARIA JOSE REYES



REVISTA CASTALIA 32 | PRIMER SEMESTRE 2019 | pp. 119-138
ISSN: 0719-8051

y hablan muchas canciones bonitas sobre la inclusion” (CES, 2019). Desde el ambito
juridico, el motivo por “discriminacion arbitraria” mas denunciado con la Ley N° 20.609 -
Ley Zamudio- que establece medidas contra la discriminacion, ha sido discapacidad®

Para comprender el campo de la discapacidad en Chile actual, plantearemos desde una
perspectiva sociohistérica como se ha configurado la nocidn de sujeto “discapacitado/a” y
su abordaje desde el Estado, revisando las practicas politicas instituidas y las practicas de
resistencia de organizaciones dey para PcD en distintos momentos de la historia reciente.

La discapacidad en Chile, comprendida como problematica social-politica y no como un
atributo individual, en contraposicion a la vision médica hegemodnica en el campo, ha sido
instalada y disputada por PcD al menos desde fines de los 60’s, en el contexto mundial de
emergencia de los nuevos movimientos sociales, tal como ocurrié en regiones del mundo
anglosajon (Palacios, 2008). En este sentido, la “discapacidad” puede ser abordada desde
un enfoque politico, esto es, siguiendo a Bourdieu (1994), como un campo de fuerzas y
luchas en el que distintos agentes, de acuerdo a la distribucion del capital simbdlico y por
mediacion de su habitus, disputan su principio de vision y de division comun, por tanto, el
perpetuar o subvertir las reglas del juego en vigor. Dicho de otro modo, los y las agentes
en el campo, intentan disputar la hegemonia (Laclau & Mouffe, 1985).

Se describe, alrededor de 1969, la movilizacién y radicalizacion de PcD en Santiago, en
particular a través de las practicas de la Asociacion Chilena de Lisiados (ASOCHILI),
cuando socialmente “se dudaba de la real capacidad para conducir” que tuvieran las PcD
(Hernandez, 2014). El Estado entonces, como agente dominante en el campo, requiere
definir’ a los/ las beneficiarios/as que contemplaria el 6° articulo de la Ley 17.238 (1969),
publicada tras la lucha de las organizaciones de PcD. La legislacion, aun vigente, es
considerada por SENADIS la primera ley vinculada a discapacidad -aunque mas bien es
un articulo de la ley. En la descripcion de personas “lisiadas” se evidencia la vision médico-
reparadora”® y luego la vision normalizadora-asistencialista’ (Cisternas, 2010), al
centrarse en la “incapacidad” del cuerpo, y al condicionar el uso de los vehiculos “para
ejercer su trabajo habitual o completar sus estudios o enseifanzas que propendan a su
integral rehabilitacion” (Ley 17.238, 1969). En contraparte, segun aclara Hernandez" (2014)
“la rehabilitacion era solo un medio y no un fin en si mismo” para el colectivo de PcD que
luchaba en ese entonces. Las personas “no querian continuar relegadas en sus casas y
deseaban firmemente integrarse a la sociedad, acceder a la rehabilitacion, al transporte y

8 En 2016 representaba el 43% de las denuncias (Ellies, 2016) y en 2018, 27% de las causas, seguido del 17% por
enfermedad (Nahas & Matus, 2018).

% Las personas lisiadas son aquellas que presentan incapacidad permanente para la marcha normal en virtud
de lesiones organicas o funcionales que afectan uno o los dos miembros inferiores (Ley 17.238).

' |a ciencia “confirma” la individualidad del déficit y “determinismo” organico de lo patoldgico, lo anticipa, lo
diagnostica, lo nomina, le pone apellido, lo clasifica y ofrece un abanico de propuestas para su “reparacion”
(Brogna, 2009).

" La distincién queda relacionada con una norma, un promedio que impone “lo que deberia ser” como marca
cultural y “lo (a)normal” como frontera. En las practicas se perpetda la nocién de desviacion, la
supremacia/inferioridad de ciertos atributos y la persona como sujeto de asistencia. (Brogna, 2009).

2 Presidente de la Fundacién Nacional de Discapacitados, fundada en 2002.
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al trabajo, principalmente al trabajo”, por esto el proyecto politico de las PcD era
“transformar la exclusion de sus integrantes, en una real y efectiva integracion”
(Hernandez, 2014). De este modo, las practicas de ASOCHILI se concentraron en proponer
y exigir politicas al Estado a través de marchas, reuniones con politicos profesionales y
promoviendo la asociacion de PcD en todas las regiones (Hernandez, 2014).

Luego, en 1971 se publicaron dos leyes vinculadas a PcD, la primera (Ley N°17.417, 1971),
regulaba el fondo de pensiones del servicio de seguro social, contemplando una
modificacion a la ley anterior y la creacion de un Fondo Especial de Ayuda al Lisiado, que
funcionaria a cargo del Servicio Nacional de Salud. Pero, debido al posterior golpe de
Estado, el reglamento que debia publicar el presidente de la Republica quedd pendiente.
La segunda Ley publicada en 1971 (Ley 17.480, 1971) establecia la participacion del
Movimiento Nacional de Lisiados (MNL) en una Comision que evaluaba los casos que por
recursos economicos insuficientes requerian mayores rebajas tributarias, que estaria
integrada ademas por una visitadora social de la Presidencia de la Republica y un
representante del Ministro de Hacienda. La vision del Estado en ese momento se aproxima
a una vision social’ que promovia la participacion politica de PcD desde el movimiento
social, y se aseguraban facultades resolutivas a sus organizaciones.

En 1972, el MNL, continda posicionandose desde un conflicto hacia el Estado, a través de
una marcha no autorizada que pretendia llegar al Banco Central, exigiendo concretar
beneficios para la importancion de ayudas técnicas, protesis, y otros elementos que
facilitaran su independencia (Hernandez, 2014). Sin embargo, segun el Clarin (1972)
carabineros al confirmar que marchaban sin permiso, les reprimid, resultando duramente
golpeadas. La respuesta desde el gobierno de Salvador Allende -de acuerdo con la noticia-
tras enterarse del actuar de la institucion, fue reunirse de inmediato con representantes
del Movimiento y el Ministro de Salud -que lo acompafaba-, demostrando voluntad politica
en linea con las leyes publicadas el afio anterior.

Con el golpe militar en 1973, las reglas del juego cambian y con ello las posibilidades de
agencia; la participacion politica de PcD -al igual que las de la mayor parte de la poblacion-
seran anuladas. Segun comenta Hérnandez (2014) militares armados intervinieron a la
ASOCHILI por considerarla una “organizacion muy estratégica”, reemplazando a sus
dirigentes por cargos “de confianza” y congelando el trabajo de los anteriores actores.
Desde entonces, en el campo politico, comienza a dominar la racionalidad neoliberal (Laval
& Dardot, 2015) que produce un sujeto ideal como emprendedor/a, independiente y
consumidor/a y en lo politico paradojicamente racional.

En dictadura militar, en 1978 se inicia la primera Teleton como campaina televisiva nacional
y latinoamericana “imitando a la 7elethon norteamericana -creada por Jerry Lewis en
1966-, que buscaria desde entonces, recolectar fondos para la rehabilitacion de nifios con

13 Se posiciona a la persona con discapacidad como sujeto de derecho, resaltando el desequilibrio de poder a
favor de las instituciones y practicas “normocentristas”. La discapacidad se define de manera situacional,
relacional e interactiva con los factores ambientales, actitudinales y culturales (Brogna, 2009).
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discapacidades fisicas a través de una colecta caritativa anual” (Ferrante, 2017, p.273). En
efecto, la vision de la situacion de discapacidad es asociada a una teoria de la “tragedia
personal” (Oliver, 1998), que facilmente se constituye como la representacion hegemanica
en el campo, y dada su continuidad y legitimacion hasta nuestros dias, mantiene su
posicion con vasto capital simbdlico acumulado. La empresa privada desde entonces,
fortalecida por las condiciones estructurales y nuevas reglas del campo social, toma
posicion privilegiada como agente en el campo discapacidad.

De este modo las hegemonias del campo la constituyen las visiones médico-reparadora,
normalizadora-asistencialista y caritativo-represiva”, que son algunas de las seis
representaciones que distingue Brogna (2009) como co-existentes aln en el campo. El
sentimiento de lastima hacia las PcD y sus familias es traducido en la “afirmacion que
exalta la solidadridad de los chilenos” (Ferrante, 2017), se las infantiliza eternamente
(Aedo, 2013), se las comprende como personas “menos validas” (“minusvalidas”), “no
validas” (invalidas) o “desviadas” (“dementes”, “tullidas”, “enfermas”); estas comprensiones
de sujeto “discapacitado” se materializan en las practicas y ldgicas de limosna que “muy
lejos de generarse un lazo social solidario hacia las personas con discapacidad, se
reproduce su dominacion y su exposicion a diversas formas de violencia” (Ferrante, 2017,
p.284). Otro efecto de estas visiones es la asociacion de las PcD a “una carga”, en tanto
serian por si mismas “incapaces” de acceder a educacion o trabajo regular, por tanto, se
mantienen segregadas en el espacio ya invisibilizado por el orden patriarcal del cuidado
familiar-privado, espacio de la reproduccion de la vida no valorizado por la estructura
capitalista de la racionalidad neoliberal y por tanto no remunerado (Gutiérrez et al. 2016).

Durante los 17 afios de dictadura militar, la politica publica fue escasa. En el marco
internacional, la Organizacion de Naciones Unidas (ONU) declara “El Decenio de los
Impedidos” (1982). En Chile, se publicaron normas para el acceso de “lisiados” a edificios
de administracion del Estado®™, y la Ley 18.600 (1987) que establece normas sobre
“deficientes mentales”. Esta ultima, cuenta con un reglamento™ de ejecucion, aprobado
post-dictadura y aun vigente, denunciado sistematicamente por organizaciones de y para
PcD, por un comité de la ONU e incluso por el Departamento de Evaluacion de la Ley de la
Camara de Diputados que realizo el Informe de Evaluacion (2012) de la Ley 18.600, ya que
establece incapacitacion o inhabilitacion de una persona para ejercer sus derechos civiles
y politicos en caso de demencia.

Recién en 1993, y otra vez como efecto de las practicas politicas del movimiento de PcD
(Cisternas, 2014; Palacios, 2008) en la esfera del derecho internacional se aprueban las
Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las personas con
discapacidad, que resulta de la discusion y reconocimiento respecto a las condiciones

14 Bajo la influencia de la episteme cristiana la discapacidad queda significada por tres elementos: la caridad,
el castigo y el milagro. Las PcD dan a la sociedad la posibilidad de su “salvacion” y la limosna se convierte en
todo lo que “la gente comun” puede hacer por ellos/as (Brogna, 2009).

5 Decreto N° 1447/1980 (26 de septiembre de 1980) del Ministerio de Obras publicas.

6 Decreto N° 48/1993 (17 de mayo de 1993), del Ministerio del Trabajo y Prevision Social.
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desiguales que vivencian las PcD en el mundo, y dialoga con otras normas que también
reconocen y compensan las desigualdades de grupos historicamente excluidos producto
de la diferencia. Con esto, en Chile y en plena transicion a la democracia, se promulga la
Ley 19.284 (1994), primer marco normativo general nacional que Establece Normas para la
plena Integracion Social de Personas con Discapacidad, creandose el Registro Nacional de
la Discapacidad y el Fondo Nacional de la Discapacidad (FONADIS) como institucionalidad
administradora de los recursos en favor de PcD, dependiente del Ministerio de
Planificacion y Cooperacion. Esta ley, a través de FONADIS, se dedico principalmente a la
entrega de ayudas técnicas a las PcD. Aunque se destaca, a nivel internacional debido a la
realizacion del Primer Estudio Nacional de la Discapacidad (2004), una medicion
estadistica especifica para las PcD, que recién 10 afios después de la ley posibilito el disefio
de politicas publicas focalizadas en las necesidades de las PcD. El abordaje desde el
Estado en este periodo estuvo dirigido a programas de rehabilitacion y normas para la
integracion de PcD al contexto escolar, lo que coincide con la definicion de Persona con
Discapacidad” (Ley 19.284, 1994).

De acuerdo a Cisternas (2010), en el plano internacional el movimiento de las PcD fue el
catalizador que llevé a obtener en el afio 2000, una resolucion que convoco a un Comité
Especial de la ONU para elaborar una convencion internacional amplia e integral para la
promocion y proteccion de los derechos de las PcD, tras la evidente insuficiencia de los
Pactos internacionales previos (para eliminar, por ejemplo, la esterilizacion forzada a
mujeres con discapacidad). En e/ Comité participaron desde 2001 de modo constante
representantes de PcD para lograr la negociacion, en 2006, de la Convencion de los
Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPCD). Segun Palacios (2008) tras la
participacion plena de PcD se supera -en Naciones Unidas- la vision de subestimacion
acerca de las PcD, plasmandose uno de los principios basicos de la lucha del movimiento
de PcD y de la ideologia inherente al modelo social bajo el lema: “nada sobre nosotros, sin
nosotros”. Cabe aclarar que este lema emerge de la vision social que instala el MVI
estadounidense.

Chile ratifica el 2008 la CDPCD y su protocolo facultativo, lo que permite a personas u
organizaciones presentar comunicaciones al Comité sobre los Derechos de las PcD. La
CDPCD logra establecer nuevas concepciones y medidas alternativas a las hegemadnicas
en el campo discapacidad, ya que se basa en un enfoque de derechos humanos que
“consolido el estatus juridico de la persona con discapacidad como sujeto de derecho
pleno” (Cisternas, 2010), ya no sujeto de caridad.

En igual periodo, se discutia la vigente Ley 20.422 (2010) que establece Normas sobre
lgualdad de Oportunidades e Inclusion Social de Personas con Discapacidad. Por tanto, el
Estado cambia el objeto de “integracion” social a “inclusion” social; enfatiza la discapacidad

"7 Toda aquella que, como consecuencia de una o mas deficiencias fisicas, siquicas o sensoriales, congénitas o
adquiridas, previsiblemente de caracter permanente y con independencia de la causa que las hubiera originado,
vea obstaculizada, en a lo menos un tercio, su capacidad educativa, laboral o de integracidn social. (articulo 3°,
Ley 19.284).
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en la “interaccion de las PcD con las barreras del entorno”, intentando superar la vision
médica y se explicita el deber del Estado de garantizar el derecho a la igualdad de
oportunidades. Sin embargo, al reemplazar FONADIS por SENADIS, aumentan sus
funciones sin incremento significativo de presupuesto; continlta concéntrandose en la
entrega de ayudas técnicas; no tiene facultad de fiscalizacion y sancion, y presenta un
déficit en sensibilizacion de los derechos de las PcD. Se asigna el rol central para calificar
la “discapacidad” a las Comisiones de Medicina Preventiva e Invalidez (COMPIN),
perpetiando la hegemonia médica en el campo. También, se reemplaza el “Consejo del
FONADIS” por el “Consejo Consultivo de la Discapacidad”, manteniendo la participacion de
organizaciones de PcD, aunque de un rol resolutivo pasa a uno consultivo, lo que parece
una contradiccion como institucionalidad “participativa” y hasta la actualidad falta la
designacion de 2 representantes de organizaciones de PcD. La investigacion que conllevo
la Evaluacion a la Ley 20.422 (Camara de Diputados Chile, 2012), evidencio faltas,
debilidades y contradicciones respecto al funcionamiento de las nuevas
institucionalidades, reglamentos, la participacion efectiva de las PcD y profundiza otros
aspectos que no han sido abordados en la agenda publica.

Las visiones hegemodnicas se expresan en las definiciones establecidas por el sistema de
Salud como agente dominante en el campo discapacidad, a través de la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) instalada en 2001
por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Asi, ya no se mide “discapacidad” como
variable negativa para calificar a las PcD -cuando requieren postular a pension de
“invalidez”, subvencion escolar o concursar por un puesto laboral-, sino que se evalla
“funcionamiento” asociado a independencia y autonomia individual, como inverso positivo
de “discapacidad”. De este modo, sin cambiar el organismo médico calificador de
“discapacidad” (COMPIN) se pretende superar la mirada “biomédica” por una mirada
“biopsicosocial”.

Desde 2010, el Estado intenta posicionar como hegemdnica una vision social de la
discapacidad, configurando a las PcD ya no como sujetos enfermos/as, de caridad o
asistencia, sino como sujetos de derechos. Y si bien esta vision ha permeado en los
distintos agentes del campo -incluidas las PcD y sus familias-, apuntando al
reconocimiento de éstas, aun muchas situaciones discapacitantes se mantienen
invisibilizadas. Segun el Comité de la CDPCD “dada la existencia de campafas publicas
como Teletdn, receptora de fondos publicos, que refuerzan el modelo asistencialista hacia
las PcD”, contintan siendo insuficientes “los esfuerzos” para combatir los prejuicios y
estereotipos negativos de las PcD (NU, 2016), considerando el Articulo 8 de la Convencion
relativo a la foma de conciencia.

Desde una mirada critica, vale cuestionarse como los agentes en el campo han incorporado
la vision social de la discapacidad, que tal como se muestra en la Tabla N°1 ha sido
disputada historicamente por organizaciones de y para PcD. Si el Modelo Social de
Discapacidad (Oliver, 1998) explicito en los 70’s la “discapacidad” como problema politico-
social invisibilizado, como opresion social que vivenciaban en la vida cotidiana resultante
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de la estructura capitalista, distinguiéndola de “insuficiencia” -que se corresponderia hoy
a “diversidad o disidencia funcional”; lo que actualmente producen las hegemonias co-
existentes, cuando desde el discurso de la CDPCD se comprende a la “discapacidad” como
resultado de la interaccion de la persona con barreras sociales, pero en la practica se
cuantifica como “funcionamiento” con una clasificacion y calificacion del campo salud-
médico, es volver a invisibilizar la “discapacidad” como un producto social. En efecto, en el
campo discapacidad se reconoce: el dominio del sistema salud-médico, el énfasis del
origen y abordaje individual de la situacion, y una valoracion exaltada al “nivel de
funcionamiento”individual como capacidad de independencia y autonomia individual.

Tabla N°1

Visiones sobre discapacidad por agente y década en Chile

Décadas 70 *80 '90 2000 2010
_Agentes
Estado 88 &R &R 8K &-f8
feo 4o Lo @ -®
Vi e PE P
P
Empresa v .@ v .@ » -@ » .@
3-f8 3-f& 3-f& 3-f8
e
Academia H-fd &-f& &-f&
Ao £ 4
W
Organizaciones R %P X qﬁmp
e :
P 3-f8

Nota: @-fé=médico-reparadora; A-&nomalizadom—asistencialista;
W -ic=caritativo-represiva; Wf'=social

Fuente: elaboracion propia

Siguiendo a Dardot y Laval (2013), seria posible afirmar que tales efectos de las
hegemonias actuales en el campo discapacidad, se corresponden con la racionalidad
neoliberal basada en la norma de la competencia y la nocion de empresa de si'y, por tanto,
se contraponen a las relaciones comunitarias de interdependencia y horizontalidad,
deslegitimadas por la estructura capitalista. De modo que se promueve como solucion a la
“discapacidad” individualizada, el emprendimiento individual como esfuerzo para
rehabilitarse, educarse y adaptarse o como emprendimiento laboral para alcanzar
reconocimiento o “inclusion social” personal, la que se torna bajo la estructura neoliberal:
lucha inacabable, contra si y contra otros; en tanto se es mas o menos competente, 0 mas
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o menos funcional a un sistema en el que esta norma de existencia preside las politicas
publicas y remodela las subjetividades (Dardot & Laval, 2013).

Considerando este escenario, interesan las interpelaciones desde las practicas y
discursos que organizaciones dey para PcD estan instalando en los Ultimos afios. Ya que
si bien han comenzado enfocando sus luchas desde el reconocimiento por los derechos
individuales de las PcD, al mismo tiempo emergen colectivos que explicitan su posicion
antineoliberal y otros que desde multiples formas en el entramado comunitario han
tomado posicion disidente, que podrian leerse como alternativas a la racionalidad
neoliberal, cuestionando los modos de relacionarnos, la configuracion de sujeto y de
familia, los modos de educarnos/sanarnos y trabajar, es decir, los modos de producir y
reproducir nuestras vidas.

LO POLITICO EN DISCAPACIDAD DESDE LO COMUN

La produccion y reproduccion de la racionalidad neoliberal en Chile ha sido eficaz en todos
los campos de la sociedad, en tanto las practicas instituidas en dictadura para su
continuidad han sido mantenidas en esta democracia (Garreton, 2010). En el campo de
discapacidad en particular, la campafia mediatica que desde 1978 ha instalado Teleton, ha
dominado la hegemonia respecto a las visiones de las PcD y sus familias marginandolas
del campo de poder, configurando sujetos/as que desde la racionalidad neoliberal “reduce
a las PcD a cuerpos improductivos, enfermos e indeseables” (Ferrante, 2013, p.102).

En este contexto, las organizaciones en el campo discapacidad desplazan nuevamente al
campo politico sus problematicas cristalizadas e invisibilizadas, subvirtiendo sus
experiencias de exclusion como capital simbdlico acumulado. A la vez que denuncian, por
una parte, la marginacion y segregacion en el acceso a educacion y trabajo; y por otra, la
falta de politicas publicas que garanticen apoyos necesarios (que actualmente tienen que
buscar en el sector privado por periodos prolongados, produciendo y reproduciendo
pobreza reciprocamente), también van dinamitando otras naturalizaciones, como la
construccion de familia en el espacio de la reproduccion, que también ha despolitizado el
sistema capitalista y patriarcal (Gutiérrez Aguilar, 2017).

Pese a la vision social que, como muestra la tabla N°1, vienen disputando el Estado y la
academia, desde las practicas discursivas por la hegemonia en el campo, y que ha
permeado en su traduccion juridica ad hoc a la norma de la competencia, es decir, el
enfoque de derechos, pareciera que la comprension politica de las problematicas que
visibilizan las PcD y sus familias en colectivo, a través de sus propias practicas, no se
considera como legitima aun en el campo discapacidad. Si bien el enfoque de derechos
humanos ha implicado un reconocimiento juridico hacia las PcD, apunta a una ldgica
individualizante que exige un saber especializado por parte de las PcD y sus familias, los
que deben esforzarse por ser expertos y emprender el camino al empoderamiento para
saber cudles son sus derechos y como exigirlos frente a cada barrera que se presenta
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cotidianamente en el espacio publico. De esta manera, se arriesga mirar los derechos de
una forma naturalizada (Guajardo y Galheigo, 2015), y su uso convertido en propdsito, y no
como un efecto de las practicas politicas de los y las agentes involucrados/as en luchas
que nos anteceden.

En virtud del riesgo de comprender /o politico en discapacidad, reducido a la naturalizacion
de los derechos humanos que responden a la racionalidad neoliberal, tras una primera
aproximacion historica a los conflictos y contradicciones que han configurado el campo
discapacidad desde los afios 70's en este pais, visualizamos las practicas politicas -
marchas, declaraciones publicas, manifestaciones, tomas de instituciones estatales y
hasta acciones radicales como huelgas de hambre- ejercidas por organizaciones dey para
PcD, como la “emergencia de lo comun en la accion” (Dardot & Laval, 2015), en tanto
practicas de resistencias al orden establecido por las visiones hegemadnicas en el campo.
Y, mas que “actuar en comun”, es actuar comudn como accion que instituye lo comun y se
hace cargo de él. De este modo, lo comun significa en efecto, una praxis instituyente, como
creacion de una nueva institucion, creacion de un “sistema de reglas surgido de la actividad
instituyente y no esta actividad en si misma” (Dardot & Laval, 2015, p. 504). El vocero de
Autismo Chile refiere “nos dimos cuenta que todos compartiamos las mismas historias y
que en realidad estabamos trabajando todos como islas o todos quejandonos como islas,
pensando que era algo que nos pasaba a nosotros como familia” (Perich, 2019), desde lo
que tienen en comun emerge entonces /o comdn refundado por Dardot y Laval (2015), en
las practicas de apropiacion comunitaria de las plataformas en linea que promueven en lo
hegemonico una desvinculacion de participacion politica activa y comprometida,
reivindicando en la conformacion de grupos-comunidades practicas disidentes, basadas
en: apoyo mutuo, autogestion y difusion de conocimientos especializados reducidos al
campo de la academia que no se libra de la ldgica neoliberal, constituyéndose en espacios
no presenciales como comunidad, pese a no coincidir con las definiciones tradicionales de
éstas, rompen con la vivencia cotidiana de exclusion social mediante la produccion e
incorporacion de su consigna “iNunca mas solos!” (Autismo Chile, 2015).

Desde 2012 se encuentran practicas politicas (Tabla N°2) de organizaciones dey paraPcD,
que toman posicion en el campo, al igual que lo hicieron otras alrededor de los 70’s, desde
un conflicto con el Estado. Considerando, la sintonia entre la racionalidad neoliberal y las
visiones hegemonicas que co-existen actualmente (caritativo-represiva, meédico-
reparadoray \a normalizadora-asistencialista), la lucha de las organizaciones disputa la
configuracion politica que se ha construido de las PcD, ya que segun Aedo (2013) mediante
las “concepciones biomédicas /invalidalizantes se ha instalado un estereotipo de persona
infantilizada, dependiente, que no es capaz de reflexionar ni de autorepresentarse”. De este
modo, en nuestro pais, la problematizacion de la discapacidad desde un nivel experiencial
comuUn y una mirada politica, que evidencia “la opresion que ejerce la sociedad mas que
las limitaciones de los individuos” (Oliver, 1998), la instalan organizaciones de PcD. Como
manifiesta Luis Vera, de Accion Mutante: “yo creci creyendo y absorbiendo una
representacion social, un estigma, un estereotipo de que las personas en situacion de
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discapacidad éramos nifios, éramos personas que no podiamos controlar nuestras vidas”
(2018). Con esto, ademas de situar a las PcD como agentes en el campo, posiciona a la
organizacion de PcD como antagdnica respecto a la campafia mediatica sobre la que
protestan, a la que atribuyen la reproduccion de relaciones de opresion, en tanto se les
arrebata el poder decidir por si y para si.

Tabla N°2

Acciones politicas convocadas por organizaciones de y para PcD

Fechay lugar

Accion politica de PsD en Chile Organizacion convocante

06-12-2012 Declaracion publica contra el Estado Colectivo Palos de Ciego
. exigiendo el cumplimiento de CDPCD y
Santiago rechazando la campafia mediatica
Teleton.
03-04-2013 12 Marcha Emancipadora por los MSEDPSD
) Derechos Humanos de las personas en
Valparaiso Situacion de Discapacidad.

5a12-08- 2013

Siete integrantes de distintas
organizaciones de PcD en Biobio

Huelga de hambre efectuada por 7
personas que permanecieron durante 8

Concepcion dias al interior de la catedral de
Concepcion.
08 a 12-08-2013 Toma del SENADIS metropolitano. MSEDPSD
Santiago
06-12-2014 Marcha por el derecho a la auto- Coordinadora Regional Metropolitana
. representacion y dignificacion de las de Personas en Situacion de
Santiago personas en situacion de discapacidad. Discapacidad, Colectivo Palos de
Ciego, ASOCHILI.
04-04-2015 12 Marcha por los derechos de las Colectivo Autismo Chile
) personas dentro del Espectro del Autismo
Santiago
14-11-2015 12 Marcha del orgullo Loco Colectivo Locos por nuestros derechos
Santiago
30-11-2018 Manifestacion “Dignidad y Derechos, no  Accion Mutante: disidencia funcional.
. regalos” (Reafirmacion de Dignidad,
Santiago Derechos y Orgullo a 40 afios Teleton)
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11-05-2019 Marcha por la Inclusién (rechazo Colectivo Autismo Chile, Down21,
. proyecto de ley “admision justa”) CES, Defensoria de la discapacidad.
Santiago
13 a 18-05-2019 Toma SENADIS Concepcion y Corporacién Defensa de la

- Discapacidad region Biobio
Concepcion Huelga de Hambre.

Fuente: Elaboracidn propia. Informacion recuperada desde prensa y plataformas en linea

Esta problematizacion que disputa la organizacion de PcD autorepresentadas, va mas alla
de la lucha por los derechos, se distancia de lo que ofrece la politica publica como forma
de participacion social y politica a las PcD, cuando facilita tipos de asistencia para votar en
las elecciones -algo que sea ha instalado también como habitus global de participacion
ciudadana en la democracia representativa neoliberal. Asi toman forma las practicas
disidentes colectivas-comunitarias que crean organizaciones al margen de las
instituciones tradicionales (p.ej. talleres protegidos, consejos comunales, consejos de
usuarios) o de la conduccion de profesionales del campo de la “rehabilitacion”, rompiendo
con las ldgicas jerarquicas verticales de la racionalidad neoliberal, que mantienen muchas
agrupaciones en el campo discapacidad, levantando proyectos con dindmicas horizontales
de participacion, en los que no es posible encontrar “presidentes/as”, “representantes” o
“dirigentes”.

Luego en 2013, las practicas politicas de PcD se radicalizan con la Huelga de Hambre al
interior de la catedral de Concepcion (Diario Universidad de Chile, 2013) y la Toma del
SENADIS de Santiago, que realizo el Movimiento Social Emancipador por los Derechos de
las Personas en Situacion de Discapacidad (MSEDPSD) como practica de apoyo mutuo
(Biobio chile, 2013), junto al discurso segun Soledad Gutiérrez (2013), integrante del
Colectivo Palos de Ciego, sobre que “la discapacidad es un problema politico”. Tales
acciones interpelaron a otros/as agentes del campo, teniendo minima respuesta
considerando la gravedad de la situacion y la amplitud de agentes dispuestos en el campo.
Mas recientemente lo comun, como praxis instituyente, se observa también en las
sistematicas charlas comunitarias, gratuitas y autogestionadas que desde 2014 el colectivo
Autismo Chile ha realizado por el pais, para familiares y profesionales de apoyo de
personas dentro del espectro del autismo, frente a la justificacion desde instituciones
educativas respecto a no contar con los recursos especializados para incluirlos/as
(Autismo Chile, 2015).

Lo comdn se puede observar, ademas, en la trayectoria de trabajo comunitario que
instituye el colectivo Locos por Nuestros Derechos, en su forma de estudios criticos
denominada Libremente y en su forma de Locooperativa, como alternativa a la cuota
compensatoria del 1% que establece la reciente ley de inclusion laboral. Importante
mencionar que emerge una discusion identitaria respecto a considerarse PcD, desde el
colectivo de “expertos por experiencia”, personas que se reconocen como sobrevivientes
a la psiquiatria, debido principalmente a la vivencia de medicalizacion desbordada de un
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malestar que obedece a los efectos del capitalismo contemporaneo o a las practicas de
tortura en centros de internacion psiquidtricos (psicocirugias, tratamientos
electroconvulsivos, aislamientos prolongados en celdas sin calefaccion ni servicios
basicos, contenciones fisicas y otros tratamientos considerados crueles, inhumanos o
degradantes) denunciadas al Comité de la CDPCD, a proposito de su articulo 15. Frente a
esto, este agente recomienda a Chile “la prohibicion explicita de practicas consideradas
“disciplinarias” o “correctivas” contra las personas con discapacidad psicosocial
internadas en centros psiquiatricos publicos y privados u otros de privacion de libertad.
Asimismo, solicita se inicien procesos de investigacion sobre los hechos denunciados”
(Comité de la CDPCD, 2016, p.5).

Visto asi, el campo discapacidad permite no sélo dar cuenta de la lucha de organizaciones
dey para PcD por el reconocimiento social y juridico, sino también visualizar su posicion
como una nueva vision de mundo, /o comdn como principio politico, en tanto instalan
comprensiones mas complejas de la “discapacidad”, y la posibilidad de identificar en cada
situacion las relaciones de dominacion que se establecen como naturales -
hegemdnicamente- bajo la racionalidad neoliberal en la cotidianidad junto a las PcD y sus
familias.

CONCLUSIONES

El articulo muestra como se ha ido comprendiendo la “discapacidad” en Chile, a partir de
una revision sociohistorica, desde 1969 hasta la actualidad, considerando distintos agentes
en el campo: el Estado, las organizaciones de y para PcD, y la empresa privada. El Estado
durante el periodo mencionado ha mantenido como una constante la vision médica-
reparadora y fluctuado en sus politicas la vision normalizadora-asistencialista. La vision
social parecia disputar una posicion en las politicas publicas en 1971, pero con el golpe de
Estado y 17 afios de dictadura militar queda al margen una aproximacion sociopolitica de
las problematicas de PcD y sus familias. En contraposicion a ésta se legitima desde 1978
(1* campafa Teletdn) la vision caritativo-represiva que se ha mantenido como hegemanica
en el campo hasta hoy, aunque no de manera explicita en el discurso estatal, si a través
de financiamiento con fondos publicos a la campafia que promueve estereotipos negativos
de las PcD como objetos de caridad y sus insuficientes medidas para combatirlos en
medios de comunicacion, afectando las relaciones de PcD en la vida cotidiana. Asi la
hegemonia en el campo actual de discapacidad en Chile queda constituida principalmente
por las visiones médico-reparadora/rehabilitadora, normalizadora-asistencialista y
caritativo-represiva.

Por otro lado, desde experiencias personales y familiares que convergen en
discriminacion, segregacion, marginacion y exclusion social, organizaciones de y para PcD
han rechazado desde los afios 70’s las visiones hegemonicas que finalmente reducen la
“discapacidad” a un problema individual-familiar, descrita por Oliver como la teoria de la
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“tragedia personal”’, para instalar la vision social que comprende a la “discapacidad” como
un problema politico, que resulta no de las “insuficiencias” (como se llamaba en los 70's)
o de la “diversidad funcional” o “condiciones” (como se llama actualmente) sino de una
forma de opresion que tiene sus raices en las estructuras econdmicas y sociales del
capitalismo. Esta vision sociopolitica de la “discapacidad” la han disputado desde 1969
organizaciones de y para PcD en Chile, sin embargo, debido a la dominacidn de las visiones
hegemonicas impuestas en dictadura y fortalecidas por el neoliberalismo que se ha
mantenido hasta la actualidad, se ha invisibilizado la capacidad de agencia politica de las
PcD que han encarnado en sus practicas y horizontes politicos comunitarios.

En efecto, pese a que se ha naturalizado una vision social de la “discapacidad” en la esfera
académica, profesional o personal-familiar vinculada a PcD, en el espacio publico la lucha
por el reconocimiento sigue siendo necesaria y prioritaria, comprendiendo a las PcD como
sujetos/as de derechos, ya no de caridad. Lo que nos lleva a concluir dos asuntos
relevantes para el campo. Por una parte, discursos basados en un enfoque de derechos
humanos desde agentes institucionales con posiciones privilegiadas en el campo (Estado,
academia y empresa) asociados al modelo o paradigma social de discapacidad, en la
practica han despolitizado las criticas ideoldgicas que han posicionado las organizaciones
de y para PcD respecto al sistema capitalista de los 70’s y a la racionalidad neoliberal
vigente (individualismo y norma de la competencia). Y por otra parte, el olvido de las PcD
y sus familias como agentes politicos colectivos, ha marginado de la academia la
posibilidad de cuestionar y comprender bajo qué estructura las personas se encuentran
“discapacitadas” y en relacién a quién, es decir, quién define la “discapacidad”, asimismo
aprehender en su complejidad -con contradicciones y conflictos- de los entramados
comunitarios de las organizaciones de y para PcD, en tanto sus practicas y horizontes
politicos emergen mas alla de la division dicotomica neoliberal y patriarcal -entre el
individuo y la sociedad, lo privado y lo publico- como otras formas de lo politico de
Gutiérrez Aguilar o como /a racionalidad alternativa-principio politico de Dardot y Laval: lo
comun.
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