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Victor Romero-Rojas

Introduccion

El objetivo de este capitulo es analizar el activismo actual de las
personas con discapacidad en Chile, con el fin de comprender
su relevancia en la conquista de sus derechos humanos’.

Para ello, hacemos una breve revisidn histérica sobre el
surgimiento de ese activismo y los movimientos sociales a nivel
internacional y nacional. Luego, abordamos la importancia

gue tienen los cuerpos de las personas con discapacidad

1  Existe un amplio debate sobre la terminologia preferente
utilizada, que es propia del mismo proceso de politizacién
constante que vive el activismo internacional y nacional. Por
temas de extension y complejidad de este capitulo, utilizaremos
lo establecido en la Convencién Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (CDPD).
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para el activismo como expresion de lucha y reconocimiento
ciudadano. Finalmente damos cuenta de los procesos actuales
de diversificacidn, politizacién y desarrollo de identidades,
concluyendo con algunas reflexiones sobre las disputas
sociopoliticas y los desafios de los afios venideros.

Para esto nos situamos desde las perspectivas criticas sobre
la discapacidad, las cuales ponen el acento en las relaciones
de poder que se establecen en la construccién de ciudadania,
especialmente aquellas donde las personas con discapacidad
son protagonistas. De igual forma, este capitulo expresa
aprendizajes y reflexiones propias de los autores en su vinculo
con el activismo y con la academia.

Siguiendo a Rosato y colaboradores (2019), la discapacidad

se comprendera aqui como una ficcién, una construccién
social que no es natural y que se hace sobre la base de la idea
de déficit corporal, de cuerpos deficitarios o defectuosos.

Esta se presenta como algo “natural” ya que su causa es
supuestamente biolégica. Pero, al ser un concepto construido
socialmente, su definicion es objeto de debates y disputas,
siendo uno de los propdsitos de nuestro texto mostrar el modo
en que las organizaciones de personas con discapacidad en
Chile han entrado en esos debates para discutir sus definiciones
y significados.

La idea predominante de la discapacidad surgié en Occidente
hace mucho tiempo, en virtud de un sistema de opresién que
ha sido denominado capacitismo. Basado en la oposicién
binaria entre cuerpos capaces y cuerpos incapaces, los
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primeros se catalogaron como “normales” y los segundos como
“anormales”. Esto ha tenido como consecuencias la devaluacién
social, la patologizacién, la medicalizacién y rehabilitacion de
los cuerpos anormales o discapacitados, que ademas son objeto
de prejuicios y estereotipos instalados en un discurso social que
valora la condicién de supuesta “normalidad”, restando valor a
su contraparte (Foucault, 2006).

Para comenzar, entenderemos el activismo de la discapacidad
como una expresién colectiva de sobrevivencia a los
mecanismos de opresidn y violencia sistematica que enfrentan
las personas que han sido identificadas con ella. Son formas
asociativas de encuentro y reconocimiento para hacer frente

a un problema comun. Dicho de otra manera, el activismo de
las personas con discapacidad remite no a una posicién pasiva,
resignada y triste, sino a una praxis de transformacién de una
realidad injusta.

Este, ademas, es un proceso de descubrimiento, concientizacién
y liberacién (Freire, 2012) de las condiciones materiales y
simbdlicas impuestas en las sociedades modernas como
patrones naturales de la cultura dominante. Supone la accién
de pasar de ser un paciente a un sujeto politico. En otras
palabras, es el transito de una persona pasiva y dependiente

a una que disputa protagonismo y poder en la toma de
decisiones.

En la experiencia de quienes hemos formado parte del
movimiento social de las personas con discapacidad, entre los

autores de este capitulo, Jaime y Luis, surge la resignificacion
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y reapropiacién de la experiencia personal con el cuerpoy
especialmente con la idea del “déficit”.

De este modo, el activismo posibilita una transformacion de la
comprension personal de la discapacidad, que puede dar lugar
a procesos de autoconocimiento en los que poner en duda los
supuestos del capacitismo y la concepcion de la discapacidad
como una tragedia personal. Asi, se adquiere conciencia de las
propias potencialidades y limitaciones, mas alla de la obligacién
de demostrar autosuficiencia y capacidad de “hacerlo todo”,
como impone el sistema de opresion capacitista.

Sin embargo, muchas personas con discapacidad desconocen
sus derechos humanos y enfrentan situaciones de vulneracién
y violencia. Es fundamental advertir que sus experiencias van
mas alla de la discapacidad y que pueden estar influenciadas
por otros factores de marginalizacion. Por ejemplo, las mujeres
y nifias con discapacidad estan expuestas a desafios adicionales
y a mayores riesgos de vulneracién y violencia, debido a la
interseccidon de género con discapacidad. Por lo tanto, es crucial
entender la historia del activismo y el movimiento social de
este grupo de personas para abordar adecuadamente sus
complejidades y promover la igualdad de derechos.

Los cuerpos como territorios de luchas: orgullo y
autodeterminacion

El movimiento social en torno a la discapacidad desafia la
normalidad corporal impuesta, cuestionando la idea de
que todos los cuerpos deben adaptarse al mercado y la
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productividad. Ademas de promover cambios en aspectos
sociales y culturales, este activismo fomenta un sentido de
orgullo por las diferencias. Estudios recientes en Chile, como
los de Juan Pino-Moran (2020), Michelle Lapierre (2022) o
Constanza Lopez-Radrigan (2023), destacan que la asociatividad
y el activismo actuan como formas de resistencia frente a

la homogeneidad, mostrando la forma en que la diversidad
corporal y la discapacidad se oponen a las normas establecidas
y a las percepciones predominantes.

En este sentido, el movimiento en cuestién va produciendo

y reproduciendo practicas corporales que cuestionan las
representaciones negativas de la discapacidad en el imaginario
social, como por ejemplo, que las personas con discapacidad
son dependientes de otras, que no pueden trabajar, tener
familias o que carecen de deseos sexuales. Cambiar esos
estereotipos ha implicado todo un esfuerzo para el activismo
tanto de las propias personas y organizaciones de la
discapacidad, como de la sociedad en su conjunto.

Uno de los enfoques criticos que discute las nociones
convencionales de discapacidad es la Teoria Crip / Teoria
Tullida. Basada en la premisa de que esta es una construccién
social, propone una perspectiva radical que busca reconocer la
diversidad corporal. Robert McRuer (2021), en su estudio de los
signos culturales de la corporalidad y la discapacidad, desafia
las normas sociales que estigmatizan a los cuerpos “desviados”
de la regla general. Anastasia Liasidou (2013), por su parte,
desarrolla una comprension interseccional, reconociendo cémo
diferentes aspectos identitarios interactuan para dar forma
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a las experiencias de discapacidad. La tensién entre las ideas
de McRuer y Liasidou resalta la relevancia de reconocer las
complejas interacciones entre la discapacidad y otros aspectos
de la identidad, con resultados significativos para el avance de
la justicia.

Considerando lo anterior, la nocién de identidad y capacidad
corporal obligatoria revela la presencia de un ideal de

cuerpo normativo, el cual se espera que sea completo, sano,
deseable, heteronormado y que posea todos sus sentidos
(Romero-Rojas, 2023). Segun Foucault (1967), el cuerpo no es
meramente un canal pasivo para la escritura de la realidad
social; mas bien, constituye una manifestaciéon en si misma
gue aporta en la construccién de esa realidad. Por lo mismo,
entonces, se plantea que el cuerpo puede ser considerado
como un espacio donde se entrelazan las relaciones sociales.
La identidad corporal se convierte asi en una cuestion politica y
de resistencia, que abarca tanto lo que asumimos y utilizamos
politicamente como aquello contra lo que combatimos con el fin
de promover alianzas entre diversas identidades.

En el contexto chileno, de acuerdo con Bronfman y Bronfman
(2022), la reactivacién de la accidn politica ha sido liderada por
los movimientos estudiantiles y por nuevos grupos sociales
que han levantado sus demandas: el movimiento por la
discapacidad, los movimientos territoriales, ambientalistas,

la causa de la diversidad sexual y la nuevas organizaciones
feministas, cuya presencia ha revitalizado las corrientes que
sobrevivian desde la década de los ochenta. Siguiendo a Butler
(2017), en el contexto de la lucha politica de la discapacidad, los
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cuerpos aliados juegan un papel crucial al unirse en solidaridad
con otros cuerpos marginados o subordinados, desafiando las
estructuras de poder dominantes a través del orgullo.

Esta perspectiva de Butler invita a reflexionar sobre c6mo
nuestras identidades corporales estan influenciadas por las
estructuras de poder, y la posibilidad de utilizar nuestros
cuerpos como territorios de lucha. La interseccién entre
identidad y discapacidad subraya la importancia de avanzar en
la justicia social para abordar la diversidad y la heterogeneidad
de los cuerpos en el espacio publico (Romero-Rojas y Fernandez,
2024). Destacan la necesidad de enfoques criticos y sensibles
gue expongan las multiples dimensiones de la opresiény la
desigualdad.

Finalmente, Federici (2004) subraya la importancia del cuerpo

en la expresién del activismo ciudadano. En su visidn, este se
convierte en el soporte, campo de batalla y materia prima con la
que se experimentan, exploran y autodeterminan los espacios
de transformacion. El conjunto de las teorias de McRuer,
Liasidou, Butler y Federici nos permite adquirir una comprensién
critica y compleja de la corporalidad, la discapacidad, la
identidad y la lucha politica, y asi abordar las interacciones entre
territorios y espacios publicos de mejor manera.

De la opresidn a la resistencia: notas de una historia
inconclusa

Las personas con discapacidad son un grupo oprimido dentro
la sociedad, pues han tenido que luchar por sus derechos
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humanos mas que ninguna otra colectividad existente. Al
respecto, Soledad Arnau (2013) afirma que, hoy en dia, ellos
saben que para el comun de los ciudadanos siguen siendo lo
“otro”, incluso dentro de los “otros”.

Su movimiento internacional surge, entonces, como una
respuesta a este duro cuestionamiento, incluso el de su propia
humanidad, con dos grandes objetivos. El primero es la lucha
por la ciudadania y la promocién de los derechos humanos

de sus integrantes, que se cristaliza en lo que hoy conocemos
como Movimiento por la vida independiente (MVI), originado
en la década de 1960 en Estados Unidos cuando Ed Roberts,
un estudiante con discapacidad, ingresa a la Universidad de
Berkeley de California.

A partir de este hito multiples personas con discapacidad
comenzaron a luchar para liberar a quienes estaban recluidos
en instituciones cerradas, incluso dentro de sus mismas

casas (Ianez, 2009). Asi, el movimiento buscé devolver el
protagonismo en la gestidon de su propia vida, la certeza de que
como seres humanos tenemos el derecho a tomar nuestras
propias decisiones en cada aspecto de ella. Hablar de vida
independiente es hablar también de su reverso: la exclusién
sistematica que enfrentan las personas con discapacidad
debido a sus “deficiencias”.

El segundo objetivo es visibilizar que la discapacidad es un
problema politico, de caracter publico, es decir, el resultado
de las relaciones de poder excluyentes y opresivas en las que
se ven involucradas estas personas. En virtud de ello es que
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surgi6 el modelo social de la discapacidad en Gran Bretafa, que
propone separar la deficiencia de su definicion. La deficiencia
se entiende como cualquier mal funcionamiento, falta total

o parcial de un miembro, érgano o facultad sensorial. La
discapacidad, en cambio, tiene que ver con la desventaja

o restriccidon en la actividad causada por una sociedad que
margina a las personas a raiz de esas “deficiencias”. Se
establece asi el vinculo entre discapacidad y exclusion en el
contexto de sociedades capitalistas.

En Chile, aun existe muy poco trabajo historiografico y de
archivo que dé cuenta del surgimiento del movimiento de

la discapacidad, exceptuando los notables casos de Suazoy
Paredes (2019) y Brégain (2021). No obstante, el primer hito del
gue se tiene registro es la protesta de la Asociacion Chilena de
Lisiados (ASOCHILI), en marzo de 1972, que tenia por objetivo
la demanda de una ley para la importacién de vehiculos
adaptados con arancel preferencial. Esta manifestacién
congregd a mas de 1 000 personas marchando hacia La
Moneda, quienes fueron reprimidos por la policia. La ASOCHILI
se fundd en 1970 por Mario Hernandez Pérez y su propdsito
era la creacion de leyes que mejoraran la calidad de vida de
estas personas. Desde 1970 en adelante, con una oscura
laguna forzada por la dictadura civico-militar, el movimiento de
personas con discapacidad se ha hecho cada vez mas presente
en nuestro pais. Con la vuelta a la democracia en 1990, el
gobierno de Aylwin crea el Fondo Nacional de la Discapacidad,
politica publica asesorada muy de cerca por Mario Hernandez.
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Es importante destacar que la ASOCHILI tuvo como presidente
honorario a Gustavo Cardemil, diputado y militante demdcrata
cristiano. La ideologia social cristiana estuvo fuertemente
vinculada a la discapacidad en los afios sesenta y setenta,
debido a su presencia en los sanatorios y auspicios de ese
periodo. Desde los afios noventa hasta la actualidad, gran parte
de los dirigentes politicos de la discapacidad son cercanos a la
centroizquierda, dada su formacién en el modelo social inglés,
de inspiracién marxista. La extraccién de clase de quienes
forman parte del movimiento en Chile es, en su mayoria,
acomodada, ya que han tenido acceso a educaciéon y empleo,
cuestion que no logra la inmensa mayoria de las personas con
discapacidad en el pais.

Otros hitos recientes son: la creacién del Movimiento D, en

la década del 2000, que buscaba la ratificacion de la CDPD
(cuestion que se produjo en 2008). Después, entre los afios
2006 y 2011, al calor de las luchas estudiantiles de entonces,
se formaliza la agrupaciéon metropolitana de estudiantes

con discapacidad, que tuvo una influencia directa en la
incorporacién de las necesidades educativas en las leyes de la
época. En el contexto de la revuelta social de 2019 se realiza la
manifestacidon de personas con discapacidad mas grande en
la historia del pais, que tuvo como consecuencia la creacién
del Colectivo Nacional por la Discapacidad, organizacion que
posee miembros en varias regiones. En 2023 se promulgé la
ley de autismo, luego de décadas de lucha de estas personas
y sus familias por el reconocimiento y abordaje estatal de sus
necesidades de apoyo en todos los ambitos de la vida.
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Este breve repaso permite mostrar que llevamos mucho
tiempo presentes como actores protagoénicos en la conquista
de nuestros derechos. Asi las cosas, gran parte de las

politicas publicas en materia de discapacidad son fruto de

la movilizaciéon del colectivo y no tanto de la capacidad del
Estado para gestionar este problema publico. Para finalizar, es
imperativo reconocer que, aunque con matices y diferencias
ideoldgicas que por extensidon no es posible profundizar aqui,
el movimiento de personas con discapacidad en nuestro pais
reconoce que la discapacidad es un asunto politico y de caracter
publico. Acercarse a él permite comprender la dinamica de las
politicas en torno al tema.

Nuevas identidades en disputa: la politizacidn de las
diferencias

En este apartado daremos cuenta del panorama actual del
movimiento social de las personas con discapacidad en Chile,
poniendo de relieve dos fendmenos estructurales para luego
ilustrar las nuevas dinamicas que se producen en algunas de
Sus organizaciones, a partir de las experiencias de los autores
junto con los aportes de dos compaiieras activistas.

A contar del siglo XXI, como mencionamos, se vienen dando
dos fendmenos destacables en el campo de las organizaciones
de personas con discapacidad en el pais: diversificacion y
politizacion. Tradicionalmente, estas organizaciones han estado
conformadas siguiendo la division biomédica o por “patologias”.
Asi, distinguimos movimientos histdricos enfocados en las
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necesidades particulares de colectivos especificos, como la
Asociacién de Ciegos de Chile.

En las ultimas décadas este panorama se ha diversificado,

con la aparicién de agrupaciones como el Colectivo Palos

de Ciego, el Colectivo Accién Mutante, la Asociacién Crea, el
Movimiento Feministas por la Accesibilidad Universal (FEMACU)
y la Colectiva Invisible, por mencionar algunas. Esta variedad se
expresa en dos frentes comunes. Por una parte, los integrantes
son personas con diversas situaciones de discapacidad, y por
otra, sus objetivos, demandas y ambitos de accidn trascienden
la clasica disputa por necesidades particulares situandose en
campos mas amplios y heterogéneos, como la lucha contra

las politicas neoliberales y la caridad institucionalizada, o

la demanda por la accesibilidad universal en dreas como la
cultura, las artes y la educacidn superior.

El segundo fenédmeno de creciente alcance es la politizacidn,
gue se basa en el re-conocimiento de la discapacidad como
una forma de opresion social y en la vision critica sobre la
desigualdad que afecta a las personas con discapacidad en el
ejercicio del poder. Una expresion de esto es la reivindicacion
de la participacion ciudadana y la demanda por representacién
politica de este grupo de personas. Empero, a nuestro entender,
las exigencias de accesibilidad universal, participacién efectiva
en educacion superior, lucha contra la caridad y en general

las disputas por mayores niveles de autodeterminacién,
constituyen también expresiones de esta politizacién.
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Como se menciond en el primer apartado de este capitulo, uno
de los factores que permite comprender la politizaciéon de una
parte de las organizaciones de personas con discapacidad es la
penetracién del modelo social anglosajén, con su presencia en
las organizaciones de estudiantes, docentes e investigadores
del ambito de las ciencias sociales, donde se han comenzado a
plasmar estas ideas.

Uno de los hitos recientes al respecto fue la marcha del 3 de
diciembre de 2019, cuya consigna “No mas caridad, queremos
derechos, justicia y dignidad”, que Palos de Ciego venia
planteando desde 2011, fue abrazada por las organizaciones

a nivel nacional, ganando asi visibilidad la demanda por el
ejercicio de derechos frente al enfoque caritativo (Ferrante, Pino
Moran y Vera, 2023). Es importante notar que la politizacién de
este grupo de personas es un proceso incipiente, que abarca a
una proporcion aun minoritaria de ellas y sus colectivos.

A continuacién, con el objetivo de ilustrar cémo se viven los
procesos descritos, vamos a anotar algunas reflexiones surgidas
de las experiencias propias del activismo de los autores, que
han sido complementadas con las de dos compafieras con
discapacidad (Malva y Estefi) con quienes hemos conversado
para este trabajo.

El colectivo Accion Mutante surgié en 2018, en la Universidad
Academia de Humanismo Cristiano de Santiago. Se planted6
inicialmente como un grupo de estudios que luego derivé en un
colectivo de accion directa, orientado a la visibilizacién publica
de un posicionamiento politico e identitario de la discapacidad,
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muy similar al que hiciera antes Palos de Ciego, entre 2011y
2016. Los planteamientos centrales de Accién Mutante fueron
la critica a las instituciones caritativas de la discapacidad,

la reivindicacion de la autonomia de las personas con
discapacidad y la critica de las politicas neoliberales vigentes en
el pais (Ferrante, Pino-Moran y Vera, 2023).

Esta organizacién fue un espacio de reflexidn colectiva donde
emergié la idea de disidencia funcional, que afios mas tarde se
plasmé en un articulo (Arroyo y Vera, 2022). En esa publicacion,
se intentd una delimitacidon conceptual, llegando a una
definiciéon provisional del término, que propone articular las
luchas de las personas con discapacidad con las de otros grupos
histéricamente marginados (...) para construir “una sociedad
fundada en la reciprocidad, la colaboracién y el cuidado mutuo,
una sociedad en la que todas las personas —en permanente
interdependencia— podamos desarrollar nuestra autonomiay
disponer con genuina libertad de nuestros cuerpos y decisiones.
Una sociedad en la que la diversidad inherente a la vida natural
y humana pueda florecer y desarrollarse en armonia” (Arroyo y
Vera, 2022: 190).

Por su parte, Asociacién Crea es un colectivo sin fines de

lucro surgido en 2010, orientado a favorecer la accesibilidad

de la culturay las artes para personas con discapacidad,
especialmente visual y auditiva. A lo largo de mas de 10 afios
de experiencia, han trabajado implementando herramientas

de accesibilidad en colaboracién con galerias, museos, centros
culturales y otras instituciones. Su diversidad interna es grande,
incorpora a personas sin discapacidad junto con personas con
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discapacidad visual, auditiva y otras. En palabras de Malva, ex
integrante de la organizacion:

En Crea hay personas ciegas comunicandose en
lengua de sefias chilena con personas sordas,
por ejemplo, y pasan otras cosas. Se debe
promover que la discapacidad se encuentre

en todas sus manifestaciones, se produce una
empatia y una identificaciéon con el otro que

es muy fuerte. Y hay que usar la creatividad
porque hay que resolver temas todo el tiempo:
como hacemos que todos se sientan parte,
como hacemos que haya comunicacién para
todos, como lograr que todos participen. Y es
desafiante, pero es bacan cuando se logra.

En otras palabras, la convivencia en la diversidad promueve

el desarrollo de la agrupacion y potencia su quehacer, dado

que la dinamica interna requiere de soluciones creativas para
problemas que aun ni siquiera son visualizados desde las
instituciones, como es la interaccién entre personas sordas y
personas ciegas. Es importante dar visibilidad a estas experiencias
en la medida de que pueden aportar en la construccion de
ambientes efectivamente diversos y accesibles, dado que, como
se indic6 anteriormente, la lI6gica de la division biomédica que
se reproduce aun en muchas organizaciones no favorece la
interaccion en la diversidad, promoviendo por el contrario la
atomizacién y el antagonismo de las luchas de cada colectivo.
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En cuanto al Movimiento Feministas por la Accesibilidad
Universal, segun nos comparte Estefi, nace con el objetivo de
concientizar a organizaciones feministas sobre el capacitismo y
la accesibilidad universal. Ella sostiene que en Chile el espacio
de los feminismos es bastante hostil para la discapacidad: “...y
al final te das cuenta de que todos los espacios terminan siendo
hostiles para la discapacidad. Pero igual hemos ido permeando
los feminismos disidentes”.

Esto es ilustrativo de la fragmentacion de las luchas y demandas
sociales y las dificultades para encontrar puntos comunes entre
distintas propuestas emancipatorias. Al mismo tiempo expone
la invisibilidad de la discapacidad, relegada a espacios que
también se identifican como disidentes de lo establecido.

Un tema central para esta agrupacion ha sido visibilizar las
violencias hacia mujeres y disidencias sexo-genéricas con
discapacidad, desarrollando alianzas con organizaciones de la
comunidad LGBTIQ+. Comenta Malva de Asociacién Crea:

Hicimos una investigacidon para mapear

la situacidon de mujeres y disidencias con
discapacidad. Hicimos entrevistas y grupos
focales para dejar registro de lo que estaba
sucediendo, en términos de violencia, sobre
todo. Y nuestra intencién era no replicar las
practicas extractivas de investigacion, entonces
tejimos lazos extensos en el tiempo, lo que hizo
gue esas alianzas fueran duraderas.
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De este modo, el fenédmeno de la politizacién se expresa aqui
en el empefo de visibilizar situaciones de violencia estructural
que afectan a colectivos especificos dentro de la discapacidad:
mujeres y disidencias. Es destacable el hecho de que, como una
constante histérica en Chile, nuevamente una organizacién

de la sociedad civil se hace cargo de dar visibilidad a una
tematica ausente de las politicas estatales y de la investigacién
académica, resultando evidente que tanto el Estado como

la academia tienen mucho que aprender de iniciativas asi,

las que deberian ser potenciadas y fortalecidas desde la
institucionalidad.

En cuanto al fendmeno identitario vinculado a la discapacidad,
se constata en la ultima década un proceso de florecimiento de
sus reivindicaciones desde diversos colectivos, destacandose
entre ellos las personas autistas, con otras condiciones
neurodivergentes y las personas sordas.

Bajo este marco, junto a la nocién de disidencia funcional ya
comentada, algunas personas y organizaciones han comenzado
a utilizar conceptos como el de diversidad funcional, como fue
el caso de FEMACU y Asociacién Crea hasta hace algun tiempo.
Sin embargo, esta decision no estad exenta de cuestionamientos.
Al respecto, Malva sefala:

Ahora, si retrocediera el tiempo, no defenderia
tanto la idea de diversidad funcional, ahora
estoy por hablar de discapacidad y de personas
con discapacidad (...) En nuestro contexto

la diversidad funcional es un concepto muy
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“buenista”, somos todos diversos, y eso viene

a borrar las dificultades cotidianas con las que
vivimos. Siento que la diversidad funcional le cae
muy bien a cierto sector que quiere aplacar las
diferencias y convertirla en identidades diversas.

Estos cambios en la forma de nombrar la discapacidad son
propios del proceso de problematizacién que se ha dado en los
ultimos afos. En particular respecto a la nocién de diversidad
funcional, Arroyo y Vera (2022) han hecho anotaciones
similares, en el sentido del riesgo que supone invisibilizar las
condiciones especificas de produccién de la discapacidad en
esta parte del mundo, cayendo con ello en el juego gatopardista
del neoliberalismo, donde cambios cosméticos son presentados
como transformaciones paradigmaticas, a instancias de que las
condiciones efectivas de vida de las personas con discapacidad
permanecen inalteradas.

En las ultimas décadas, las instituciones de educacion superior
en Chile comenzaron a promulgar politicas e implementar
iniciativas de apoyo para personas con discapacidad. En ellas,
de manera similar a lo que ocurre en las instituciones estatales
latinoamericanas con la CDPD, se suelen adoptar nuevas
denominaciones como “personas en situacion de discapacidad”,
gue sin embargo no van acompafiadas de transformaciones
efectivas a favor del ejercicio de derechos, con el riesgo de

la clausura del debate y el aplanamiento de las disputas en
este campo (Ferrante, 2015; Yarza de los Rios et al., 2019). Un
ejemplo de esto lo comenta Malva:
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A nivel de las instituciones los conceptos se
adoptan, pero sin participacion real de las
personas: las escuchan un rato, adoptan su
lenguaje y después las dejan fuera. Al hacer eso
obtienes un vocabulario que pertenece a una
comunidad, sin considerar luego la participacién
de ella, y ahi lo que pasa es que los conceptos
guedan totalmente vacios de contenido. Es

lo que pasé en la Universidad de Chile: el
concepto de diversidad funcional esta en sus
politicas, pero no hay nadie que lo sustente. Es la
maniobra colonialista clasica.

En el ambito universitario, en 2023 surgi6 en Santiago la
Colectiva Invisible, formado por estudiantes de diversas
universidades publicas y privadas. Esta agrupacion ha
mostrado, mediante acciones publicas de artivismo,? el
impacto del capacitismo en la educacion superior, en donde las
barreras de acceso, accesibilidad, actitudinales y otras son el
reflejo de las barreras estructurales presentes en la sociedad.
Este contexto adverso de la universidad neoliberal invisibiliza

y excluye la discapacidad, imponiendo ademas una carga
emocional desproporcionada al estudiantado con discapacidad,

2 El artivismo es una forma de activismo que puede manifestarse
de diversas maneras, incluyendo la creacion de obras de arte
visual, performances, murales callejeros, instalaciones artisticas,
musica, entre otros medios creativos. Estas expresiones artisticas
suelen abordar temas como los derechos humanos, justicia social,
igualdad de género, diversidad cultural, etcétera.
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dada la normalizacién, la sobreadaptaciéon y el ocultamiento
de la propia identidad y condiciones personales. El arte surge
entonces como un espacio de resistencia y empoderamiento,
donde estas personas pueden construirse como ciudadanas
activas y criticas, desafiando estereotipos impuestos y
reclamando su derecho a la representacién y la identidad
propia. La conexién entre colectivos y lugares proporciona
un sentido de pertenencia y validacién que contrarresta la
discriminacién y la invisibilidad.

Una ultima anotacién sobre este tema dice relaciéon con las
brechas que hay en Chile entre el fendmeno identitario, en el
ambito de la discapacidad, y las transformaciones efectivas en
favor de la accesibilidad y la plena participacion de todas las
personas. En efecto, continda Malva:

La identidad disca es un problema de la
sociedad en general. Que haya tantas personas
con discapacidad en un amplio espectro no

sé si les sirve a las personas con discapacidad
gue enfrentan barreras cotidianas. Si todo

el mundo se reconoce como personas con
discapacidad, ;qué pasa con el pequefio grupo
de personas que tiene necesidades especificas
de accesibilidad? Si todos somos algo, al final
nadie lo es.

Nuevamente, bajo el manto de un supuesto progreso se
esconde la perpetuacién de condiciones de marginalidad y

la falta de garantias basicas para el ejercicio de derechos por
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parte de las personas con discapacidad. Surge el desafio de
compatibilizar el desarrollo de identidades con la critica radical
de las condiciones de produccion de la discapacidad en el pais,
y las demandas por transformaciones efectivas en favor de los
derechos de todas las personas.

Entretanto, donde hay garantias minimas de accesibilidad se
dan otras dinamicas y se abren nuevas posibilidades. Estefi, que
actualmente vive en Espafia, comenta:

Estoy viviendo en un lugar donde no tengo que
pelear tanto. Entonces, como no tengo que
estar siempre en pie de guerra, ahora para mi

la discapacidad pasé a ser una identidad (...) es
parte de mi, siempre ha sido parte de mi, pero
ahora es como una parte bien asumida, y todo lo
gue hago es por los que vienen a futuro.

Esta transformacion de la experiencia personal en funcién
del contexto social confirma la relevancia de las condiciones
sociales, econdmicas y culturales y su impacto en la vivencia
especifica de la discapacidad. Mientras en Chile las personas
con discapacidad debemos luchar dia a dia por ser consideradas
personas, por ejercer nuestro derecho a existir, a contrapelo
de la normalidad capacitista imperante, en otros lugares
donde hay algunos avances importantes en accesibilidad y
las personas con discapacidad sufren menos discriminaciéony
gozan mas del estatus de personas con dignidad y derechos,
la energia que antes debia invertirse en ser reconocidas
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como tales ahora puede ser redireccionada, abriendo nuevas
posibilidades de vivir la discapacidad. En palabras de Estefi:

Cuando uno asume su identidad todo es mas
expedito, obviamente identificando cuales son
tus necesidades y verbalizandolas, ya no eres
como la super woman que puede hacer todo y
llegar a todas partes, ahora soy mas consciente
de mis limitaciones y de que necesito ciertos
apoyos.

Estas experiencias dan cuenta de la necesidad de reconocer
la propia vulnerabilidad al interior del activismo disca como
una practica anticapacitista, donde no todo se puede, que la
posicidn de activista no debe significar estar constantemente
activo y que esto no implica una contradiccién con las propias
luchas de las personas con discapacidad.

Reflexiones finales: ;por qué es fundamental el
activismo de las personas con discapacidad?

Comprender la importancia del activismo de las personas

con discapacidad es fundamental para la conquista de los
derechos humanos, sobre todo en el contexto actual, cuando se
enfrentan las estructuras coloniales, patriarcales y neoliberales
propuestas por los Estados modernos. Este capitulo resalta la
importancia de reconocer y valorar estas trayectorias, cuerpos y
luchas, tanto a nivel histérico como tedrico.
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De esta manera, el activismo de personas con discapacidad

ha desempefiado un papel crucial en el fortalecimiento de las
asociaciones y en el impulso de politicas publicas, evidenciando
la evolucion y mutacién de sus demandas a lo largo de la
historia. Mas alla de la lucha inicial por la accesibilidad fisica,
este movimiento ha dado lugar a un desarrollo de identidades
mas amplio, abordando una diversidad de condiciones y

su vinculo con el género, sexualidad, raza y clase social. No
obstante, esta evolucidon no esta exenta de desafios, ya que la
lucha por el reconocimiento y la interseccionalidad se enfrenta
a obstaculos persistentes en una sociedad neoliberal.

A pesar de los avances logrados, las personas con discapacidad
siguen enfrentando multiples formas de discriminaciény
opresion, lo que subraya la urgente necesidad de una sociedad
mas justa, donde haya un cambio de paradigmay la justicia no
solo se trate de distribuir recursos econémicos de manera mas
equitativa, sino también de abordar las estructuras de poder
gue generan desigualdades econdémicas, sociales, politicas

y culturales. Estos debates involucran tanto a personas con
discapacidad como a gobiernos, instituciones, organizaciones
y la sociedad civil en general, con el principal objetivo de
visibilizar que la discapacidad es un problema politico de
caracter publico.

En resumen, a partir del estado actual del movimiento de la
discapacidad en Chile, nos interesa recuperar una interrogante
fundamental planteada por sus idedlogos en los albores del
modelo social britanico: ;cdmo se articula la emancipacion

de las personas con discapacidad con un proyecto global de
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emancipacion humana? Al respecto, visualizamos la necesidad
de trascender las luchas identitarias y sectoriales para construir
un proyecto alternativo al capitalismo que no sélo permita la
emancipacién humana, sino que ademas lo haga en equilibrio
con la naturaleza y los demas seres vivos. Este imperativo
requiere construir alianzas y vinculos con otros movimientos
sociales que permitan recorrer ese camino.

Esto implica, entonces, entender que los estudios sobre
discapacidad no hablan sélo sobre nosotros, las personas con
discapacidad, sino también sobre el mundo en el cual vivimos.
Es crucial no olvidar el lugar del que vienen esos estudios. Su
objetivo principal es cuestionar lo establecido, tensionar la
idea de que portar una diferencia implica automaticamente
una condena a la pobreza y marginacion social. Esto conlleva
discutir el modelo capitalista en el que vivimos y pensar en una
sociedad de nuevo tipo, que acoja y valore la diversidad como
parte de la naturaleza humana.

Para finalizar, nos parece crucial seguir insistiendo que, con el
fin de lograr cualquier avance en materia de transformacion
politica para las personas con discapacidad, resulta
imprescindible la participacién protagdnica de estas mismas
personas y de sus organizaciones, del igual forma que debemos
seguir profundizando en investigaciones situadas a la realidad
latinoamericana, destacando sus particularidades, poniéndolas
en dialogo con saberes ancestrales y con una impronta
anticolonial.
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