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En la presentacion del libro Discapacidad en Chile: una introduccion, pu-
blicado en el 2024, sus editores, Florencia Herrera y Pablo Marshall, com-
parten un dato impactante. En este pais, de acuerdo al Tercer Estudio Na-
cional de Discapacidad (ENDISC lll) (Rozas Assael et al., 2023), el 72,6 %
de la poblacién adulta con discapacidad considera el ambiente como una
barrera para su desempefio social (mientras que en la poblacion sin disca-
pacidad este porcentaje desciende al 24,7 %). Si se considera que un 17 %
de la poblacién mayor de dos afos (un estimado de 3291602 personas)
posee alguna discapacidad en Chile, nos hallamos ante un asunto publico
de envergadura (Rozas Assael et al., 2023; Herrera y Marshall, 2024).

Una lectura de estos datos desde la lente de los estudios criticos en disca-
pacidad nos llevaria a preguntarnos: ¢cuales son esas barreras y cémo se
manifiestan en la vida cotidiana de las personas con discapacidad?, ¢qué
procesos y mecanismos sociales las han configurado?, ;qué respuestas
han brindado las personas con discapacidad ante esta situacion?, qué
estrategias deberian implementarse para transformar esta situacion?

Pues bien, el libro aqui resefiado, ofrece respuestas a estas preguntas brin-
dando un panorama general y exhaustivo sobre la discapacidad en el Chile
actual.

El texto es una produccion del Nucleo Milenio Estudios en Discapacidad
y Ciudadania (DISCA) financiado por la Agencia Nacional de Investigacion
y Desarrollo de Chile (ANID). Nacido en el 2022, el Nucleo Milenio DISCA
posee el objetivo de fomentar la articulacién de un espacio de produccion
e intercambio para investigaciones en temas de discapacidad desde una
perspectiva de ciudadania. Es un esfuerzo colectivo que reline la experiencia
de investigadores/as provenientes de diversas disciplinas, incluyendo el de-
recho, la sociologia, la geografia, la arquitectura, la ciencia politica, la terapia
ocupacional, el trabajo social, las ciencias de la salud y la psicologia.

Partiendo de producciones realizadas por integrantes de este nucleo a lo
largo del pais, el libro examina las barreras que experimentan las personas
con discapacidad para ejercer sus derechos humanos, identificando los
avances normativos y las deudas pendientes registradas en los ultimos
anos.
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La transicion hacia un enfoque de derechos en Chile

Tradicionalmente, en Chile, la discapacidad ha sido significada como sinénimo de “solidaridad” y tragedia
médica a superar, encapsulando una perspectiva de la discapacidad médico-caritativa, completamente
desfasada de los consensos internacionales contemporaneos en la materia. Esto se debe a la enorme preg-
nancia cultural que han tenido las campanas televisadas Teletdn (Himeres, 2013). Las mismas, desde 1978
hasta nuestros dias, recaudan fondos para la rehabilitacién de nifios y nifias con discapacidad (Humeres,
2019; Pino-Moran y Ramirez-Pulgar, 2023; Ferrante y Brégain, 2023).

No obstante, este panorama ha comenzado a experimentar cambios en las ultimas dos décadas. Gracias
a la influencia de la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad (en adelante, la
Convencion) (ONU, 2006), ratificada en Chile en el 2008, una perspectiva de la discapacidad basada en un
enfoque de ciudadania, paulatinamente, comienza a tomar presencia en la arena publica.

Asi, el espiritu de la Convencion, motorizado por el activismo de las personas con discapacidad organizadas
por sus derechos, comienza a plasmarse en algunas nuevas normativas e iniciativas desde las politicas.
Este proceso de transformacion también ha sido acompanado con investigaciones de profesionales com-
prometidos/as con romper con una mirada miserabilista de la discapacidad. El libro Discapacidad en Chile:
una introduccidn, se inscribe plenamente en este proceso.

A lo largo de sus capitulos, el texto aporta elementos precisos para concretar plenamente esta transforma-
cién social en marcha. El libro realiza un mapeo detallado de los obstaculos que experimentan las personas
con discapacidad en Chile en el ambito educativo, laboral, en el ejercicio de sus derechos sexuales y repro-
ductivos, en el acceso a la salud, la vivienda, la justicia y en la participacion politica. Junto a ello, identifica
modos de resistencia y sugerencias de estrategias para implementar desde las politicas publicas.

Transversalmente, los capitulos que forman el libro parten de los principios de la Convencién y de pers-
pectivas sociales de la discapacidad. A su vez, se trata de estudios que han contado con la participacion
activa de las personas con discapacidad, dando cuenta de procesos de investigacion no extractivistas.
Otro elemento de valor del trabajo lo constituyen las medidas de accesibilidad contempladas, las cuales
abarcan diversos soportes del texto (fisico, digital compatible con lectores de voz, audiolibro), el acceso
digital gratuito y un lenguaje sencillo, de modo que cualquier persona interesada, desde familiares hasta
profesionales, pueda comprender los desafios basicos de este fenomeno social.

Mapeo de los desafios y contenido de los capitulos del libro

El libro se compone por una introduccion y 10 capitulos. En la introduccién, los editores del texto describen
el objetivo general del libro, su encuadre y algunos aspectos sociodemograficos y normativos de la disca-
pacidad a nivel nacional.

El texto inicia con un articulo en espafol de Tom Shakespeare, uno de los maximos exponentes del campo
de los Disability Studies a nivel internacional. El capitulo 1, Entendiendo la discapacidad, sintetiza de modo
claro las principales coordenadas para comprender la discapacidad desde una perspectiva social y rela-
cional. Para ello se nutre de los aportes histéricos del movimiento por los derechos de las personas con
discapacidad y el modelo social como gran idea fuerza, identificando sus luces y sombras.
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En el capitulo 2, Salud y personas con discapacidad: hacia un acceso equitativo, Elena S. Rotarou, Rafael
Pizarro y Wilson Verdugo abordan el problema del acceso a la salud de las personas con discapacidad en
Chile. Para ello describen cdémo se estructura la arquitectura de servicios disponibles y aportan precisiones
sobre conceptos clave. El trabajo revela fuertes desafios en la provisidn de servicios accesibles y equitati-
vos, algo que es agravado cuando la discapacidad se entrecruza con otros marcadores sociales. El texto
aboga por la transformacion de esta situacion brindando estrategias concretas.

En el capitulo 3, De la urgencia de un enfoque anticapacitista en educacion inclusiva, Carlos Araneda-Urrutia
y Loreto Eyzaguirre-Negrete identifican algunos obstaculos observados en la transicion a la educacion in-
clusiva en Chile. Reconstruyendo los cambios en la educacién de las personas con discapacidad a partir
de la paulatina transiciéon desde modelos educativos segregados, refieren la necesidad de construir una
escuela en la cual se desmantele el capacitismo, lo cual no solo requiere que los y las estudiantes “estén” en
el aula, sino cuestionar el principio capacitista que estructura la escuela moderna. Es necesario romper con
“el sistema ideoldgico que presume la existencia de un desarrollo de capacidades tipico de cada especie y
que, por lo tanto, privilegia a aquellos que cumplen con tal plan biocultural en detrimento de aquellos que
no pueden o no quieren seguir tales pautas de desarrollo existencial” (p. 100).

En el capitulo 4, Trabajo y personas con discapacidad en Chile: barreras, normativa y brecha de implementa-
cion, Eduardo Marchant analiza los obstaculos sociales existentes en la materia. Para ello, a través de datos
estadisticos, evidencia las brechas en la situacién laboral y analiza las implicancias de la Convencién en
el empleo, detallando su impacto en la legislacién chilena de las ultimas décadas. Finalmente, sugiere que
el desafio para las politicas publicas se asocia, mas que a legislacion faltante, al desarrollo de estrategias
que permitan facilitar la efectividad de las medidas ya implementadas, siendo significativa la promocién de
campanas de toma de conciencia para difundir la legislacion vigente.

En el capitulo 5 del libro, Sexualidad, reproduccion y parentalidad en personas con discapacidad, Florencia
Herrera y Andrea Rojas abordan una de las dimensiones de la vida de este colectivo mas atravesadas por
prejuicios. Las autoras analizan las dificultades en el acceso a la educacion sexual y reproductiva; la violen-
cia sexual, ginecoldgica y obstétrica; las tensiones entre tecnologias reproductivas e ideas eugenésicas; vy,
finalmente, los desafios en la parentalidad de las personas con discapacidad en Chile. Este Ultimo apartado
desmiente la falsa creencia de la incompatibilidad parentalidad/discapacidad, estimando que el “47,8 % de
las personas con discapacidad en Chile es madre o padre, conviviendo con sus hijos” (p. 155), una pre-
valencia similar a la de la poblaciéon sin discapacidad. Se identifican las principales barreras que enfrentan
madres y padres con discapacidad, marcado por una extrema vigilancia social. Las autoras concluyen que
es imperiosa la inclusion de estos temas en las politicas publicas para revertir esta situacion.

En el capitulo 6, Derecho a la ciudad y a una vivienda adecuada: desafios que enfrentan las personas con
discapacidad en Chile en el ambito de la accesibilidad, Mariela Gaete Reyes y Juan Pablo Acevedo Lopez
abordan qué barreras enfrentan las personas para acceder a estos derechos. El trabajo evidencia falencias
en el acceso a la vivienda accesible en todos los niveles socioeconémicos de Chile e identifica barreras en el
entorno urbano y el transporte. Se destaca como la falta de garantia de estos derechos vulnera la autonomia
y el bienestar, generando mas dependencia, con un efecto acumulativo de menor participaciéon social. El
texto culmina realizando recomendaciones para implementar desde las politicas.

En el capitulo 7, Acceso a la justicia para las personas con discapacidad en Chile, Pablo Marshall y Florencia
Herrera brindan elementos conceptuales y normativos para caracterizar el tipo de barreras que este grupo
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social enfrenta al intentar obtener una respuesta justa y efectiva por parte del sistema judicial. Las conclu-
siones enfatizan que existe mucho trabajo por hacer en lo referido a combatir las barreras actitudinales y
desmantelar la estigmatizacion. En este punto, afirman que “no basta con cambiar de ideas, sélo el foco en
las emociones permite una modificacion de las conductas” (Marshall y Herrera, 2024, p. 228). Es por ello
que abogan por la promocion de programas de formacion y sensibilizacion para los profesionales que inter-
vienen en los procesos judiciales que propicien contactos regulares, directos y virtuosos con las personas
con discapacidad desde una mirada de derechos.

En el capitulo 8, Participacion politica, Pablo Marshall y Florencia Herrera se focalizan en analizar este eje
a la luz de la participacion politica en las elecciones. Para ello contemplan tanto el derecho al voto como el
derecho a ser candidato politico. Ofrecen elementos conceptuales y normativos clave, derivados de la Con-
vencion, que permiten visualizar las obligaciones y dificultades que implica la participacion de las personas
con discapacidad en este ambito de la vida social.

En el capitulo 9, Activismo de las personas con discapacidad. ;Por qué es fundamental?, Juan Andrés
Pino-Moran, Luis Vera Fuente-Alba, Jaime Ramirez-Fuentes y Victor Romero-Rojas analizan el activismo ac-
tual de las personas con discapacidad en Chile y su rol en el reconocimiento de sus derechos humanos. Rea-
lizan una reconstruccion en relacion al papel y espiritu del activismo a nivel internacional y local, destacando el
vacio de investigaciones que describan la historia del movimiento a nivel nacional. Analizan el papel del cuerpo
en las luchas por el reconocimiento, en tanto terreno de disputa simbdlica en el que sedimenta el capacitismo,
pero también en el cual se expresa el orgullo, la autodeterminacion vy la resistencia. Describe el panorama
actual del movimiento social, identificando dos tendencias: diversificacion y politizacion. Las demandas se
han diversificado, articulando diversas condiciones y su vinculo con otras variables que interseccionalizan la
discapacidad. En las conclusiones se sefiala la necesidad de trascender las luchas identitarias y sectoriales
para construir un proyecto social alternativo que garantice la emancipacién de toda la ciudadania.

En el capitulo 10, ‘Si nos ensefian, lo vamos a lograr’: autonomia desde la voz de los expertos por experiencia
hacia los conocimientos cientificos, Marcela Tenorio, Paulina Sofia Arango Uribe, Andrés Aparicio, Florencia
Villaseca, Ricardo Pizarro, Felipe Pierret, Gonzalo Osorio y Carolina Lucero exploran el rol de la autonomia
en el proceso de identificacién de la discapacidad intelectual. Las personas con discapacidad intelectual
constituyen uno de los grupos sociales mas estigmatizados dentro de las sociedades contemporaneas,
anulandose sus voces. Rompiendo con esta I6gica, el texto es escrito por un grupo de autores/as que inclu-
ye personas con discapacidad intelectual, reconocidos/as como expertos/as por experiencia. El texto des-
taca los principios del paradigma de apoyos e identifica las principales barreras que atraviesan las personas
con discapacidad intelectual en el reconocimiento de su autonomia. También se formulan recomendaciones
sobre cémo deben ser los apoyos. El capitulo ofrece una version en lectura facil.

Un balance de la obra: cuando la union hace la fuerza

Este libro, y, de modo mas amplio, el Nucleo Milenio DISCA, constituyen un excelente ejemplo de lo que la
buena investigacion social interdisciplinaria y comprometida puede ofrecer a la causa de la discapacidad,
siendo un ejemplo a seguir en otros paises de América Latina.

En nuestra region, en muchos casos, las perspectivas ligadas al ambito del derecho y a las ciencias sociales
0 humanidades han ido por caminos separados. Esta obra y el Nucleo Milenio DISCA muestran la riqueza
de un espacio de indagacién conjunto, articulado con otros campos del saber.
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A su vez, Discapacidad en Chile: una introduccién evidencia la potencia de la creaciéon de grupos de inves-
tigacién a nivel nacional que, al reunir trabajos empiricos y situados, permiten una comprension integral y
no fragmentada de la vida de las personas con discapacidad. Tras la lectura del libro se advierte el caracter
multiple e interseccional de las barreras que afectan a este colectivo, pero sobre todo se permite subrayar
su dimension acumulativa, aportando asi elementos esenciales para una comprension sociolégica adecua-
da de los procesos de exclusion.

Al mapear tanto las estrategias de resistencia como las medidas concretas para la transformacion, el texto
no solo evidencia la gravedad del panorama, sino que también ofrece un mapa claro para hacer de la con-
quista de la ciudadania una realidad.

Uno de los mayores aciertos del libro radica en ofrecer un texto completamente accesible y de gran rigor
académico, producido con las personas con discapacidad, que se erige como una directriz clara para la
incidencia politica. Si el Nucleo Milenio DISCA entre sus fines se proponia convertirse en un centro de refe-
rencia a nivel regional en investigacion en discapacidad, este libro muestra que ya lo estan siendo.

. ___________________________________________________________________________________________________________________|
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