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Participacion ciudadana de personas
con discapacidad y politicas publicas
intersectoriales ofertadas por el Estado
en la Region de Magallanes, Chile

La participacion ciudadana de las personas con discapacidad forma parte
de un gran desafio que se posiciona discursivamente como un horizonte
normativo en las sociedades democrdticas modernas: la “inclusion”. Desde
el afio 2006, la Convencion de las Naciones Unidas sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad establece, entre otras prioridades, que los
paises deben asegurar la igualdad de condiciones para la participacion
de las personas en situacion de discapacidad en la vida politica y publica.
Este trabajo analiza la participacion de las personas con discapacidad
en la vida social y politica, mediante la ejecucién de una politica publica
intersectorial ofertada por el Estado de Chile. Se toma como referencia el
caso de la Region de Magallanes, ubicada en el extremo sur del pais. A través
de la metodologia de investigacion accién, se analizan las experiencias de
dos programas ofertados por el Estado y ejecutados por la Universidad de
Magallanes en los afios 2016 y 2017, denominados “Estrategia de Desarrollo
Local Inclusivo” (EDLI) y “Escuelas de Gestion Social y Territorial” (EGST).
A lo largo del articulo se identifican los actores territoriales, estrategias,
caracteristicas de la participacién y sus resultados en relacién con la
inclusién social de las personas con discapacidad. El documento propone
elementos a considerar en la ejecucion de acciones que promueven la
participacién ciudadana de las personas con discapacidad, subrayando
que su plena inclusién en la vida social nunca serd una concesion, sino
que dependerd de su participacion, su capacidad de autoorganizacion, sus
estrategias para visibilizar sus demandas y de la articulacién de actores y
organizaciones territoriales.

Palabras clave: Participacion Ciudadana; Impedidos; Politica Publica;
Intersectorialidad; Regiones; Estudio de Casos; Chile

Citizen Participation of People with Disabilities and
Intersectoral Public Policies Offered by the State in the Region
of Magallanes, Chile

The citizen participation of people with disabilities is part of a great
challenge that is discursively positioned as a normative horizon in modern
democratic societies: “inclusion”. Since 2006, the United Nations Convention
on the Rights of Persons with Disabilities has established, among other
priorities, that countries must ensure equal conditions for the participation
of people with disabilities in political and public life. This paper analyzes the
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participation of people with disabilities in social and political life through
the implementation of an intersectoral public policy offered by the State
of Chile. The case of the Region of Magallanes, located in the extreme
south of the country, is taken as reference. Through the action research
methodology, the experiences of two programs offered by the State and
executed by the University of Magallanes in 2016 and 2017, called “Inclusive
Local Development Strategy” (EDLI in Spanish) and “Schools of Social and
Territorial Management” (EGST in Spanish), are analyzed. Throughout the
article, the territorial actors, strategies, characteristics of participation and
their results in relation to the social inclusion of people with disabilities are
identified. The document proposes elements to consider in the execution
of actions that promote citizen participation of people with disabilities,
emphasizing that their full inclusion in social life will never be a concession,
but will depend on their participation, their capacity for self-organization,
their strategies to make their demands visible, and on the articulation of
territorial actors and organizations.

Key words: Citizen Participation; Disabled Persons; Public Policy;
Intersectoriality; Regions; Case Analysis; Chile

Introduccién

a participacion ciudadana de las personas con discapacidad (PcD)

forma parte de un gran desafio que se posiciona discursivamen-
te como un horizonte normativo en las sociedades democraticas
modernas: la “inclusion”. No obstante, las PcD no solamente se
encuentran ante obstaculos y restricciones en diferentes ambitos
de la vida social, sino que simultaneamente son representadas y
definidas a partir de su condicion de “enfermos permanentes”. Se
las percibe generalmente como un colectivo de personas que cons-
tituyen una “otredad devaluada”, depositaria de etiquetas y rétulos
de minusvalia y desventaja, frente a los ciudadanos que no tienen
discapacidad (Solsona ...[et al], 2018).

La Convencién de las Naciones Unidas sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad' establece que los paises deben asegurar
la igualdad de condiciones para la participacion de las personas en
situacion de discapacidad? en la vida politica y publica, asi como la
conformacion de organizaciones de personas con discapacidad que
las representen a nivel internacional, nacional y/o local. Ademas,

(1) https://www.un.org/esa/socdev/enable/documents/tccconvs.pdf.

(2) Existe una pugna conceptual respecto a como referirse a este colectivo de
personas. La Ley N° 20.422 del Estado chileno los reconoce como personas
condiscapacidad, no obstante, las mismas personas declaran constantemente
que se trata de una condicién.
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establece que los Estados deben celebrar consultas estrechas y co-
laborar activamente con las PcD, a través de las organizaciones que
las representan, en los procesos de adopcion de decisiones sobre
cuestiones relacionadas con la discapacidad.

Por su parte, la Ley N° 20.422 de 2010 en Chile, que “Establece
igualdad de oportunidades e inclusion social de personas con dis-
capacidad”, sefiala que el Estado debe impulsar la participacion
activa de las PcD, sus familias y organizaciones, mediante el acceso
en igualdad de condiciones que las demas personas a la informa-
cion y a los canales de participacién, con el fin de permitirles dar a
conocer sus demandas y contribuir en los disefios, implementacion
y evaluaciones de las politicas publicas que les competen.

1. Antecedentes tedricos referenciales

1.1 Discapacidad

Aunque no es prioridad de este trabajo enfatizar en los debates
conceptualesy modelos tedricos, es necesario ofrecer algunas defini-
ciones sobre la discapacidad que, como todo concepto, es polisémico
y por lo tanto se encuentra en constante tension y revision.

Varias han sido las disciplinas cientificas que han abordado em-
piricamente la tematica de la discapacidad. Especialmente aquellas
provenientes de las ciencias de la salud, hasta cierto punto, han
llegado a monopolizar lo que se conoce por discapacidad y se han
constituido como un saber experto y hegemonico sobre el tema
(Solsona ...[et al], 2018). Como prueba de lo anterior, la definiciéon
mas aceptada de la discapacidad es la que ofrece la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS, 2015) donde la discapacidad se explica por
tres diferentes problematicas: las deficiencias fisicas o psiquicas, las
limitaciones de la actividad y las restricciones de la participacion. Las
deficiencias son problemas que afectan a una estructura o funcién
corporal; las limitaciones de la actividad son las dificultades que se
presentan para ejecutar acciones o tareas cotidianas; y, por ultimo,
las restricciones de la participacion refieren a obstaculos en el en-
torno para participar plenamente en situaciones vitales (OMS, 2001).

Igualmente, la discapacidad se divide convencionalmente en cua-
tro tipos: discapacidades fisicas (motrices), sensoriales (perceptivas),
intelectuales (cognitivas) y mentales (distorsion del “principio de
realidad”). En ultima instancia, todos los tipos aluden a un defecto
del cuerpo (Ferreira y Cano, 2017: 354). Esto es particularmente
conflictivo para el caso de las PcD, porque cuando se pregunta
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cdmo y cuanto participan se sabe a quiénes se esta interpelando.
No obstante, el Estado homogeneiza a este colectivo de personasy
ejecuta politicas publicas estandarizadas e indiferenciadas, que no
solamente pasan por alto la diversidad de tipos de discapacidad, sino
también a la dimension territorial como contexto situado.

Este enfoque no promueve las posibilidades identitarias de las
personas con discapacidad, las cuales son rotuladas arbitrariamente
como sujetos susceptibles de ser intervenidos desde la rehabilitacion,
el asistencialismo y la caridad (Riquelme y Vera, 2017; Solsona ...[et
al], 2018; y Solsona, 2018). Esto se evidencia incluso desde el foco de
investigacion con el que se estudia la problematica, ya que la disca-
pacidad suele estar ligada al campo de las ciencias de la salud y no
de las ciencias sociales, haciendo énfasis en las deficiencias fisiolo-
gicasy no en la sociologia de la discapacidad (Diaz Velazquez, 2010).

Como respuesta a este enfoque surgieron en los afios 80 los
estudios sociales de la discapacidad (Oliver, 1990). Este enfoque ha
planteado que la discapacidad es una construccién social (Miguez,
2014; Ferrante, 2008; Ferreira y Rodriguez, 2006; y Almeida ...[et al],
2008), es decir, la discapacidad es producto de la interaccion entre el
individuo y su contexto. No hay que buscar entonces explicaciones
en la naturaleza de los sujetos, sino en el entorno, en la ecologia, en
las disposiciones y disefios de las infraestructuras, en las politicas
publicas del Estadoy en los imaginarios sociales de las personas que
no tienen esta condicién.

Asumiendo que la discapacidad como constructo configura re-
laciones objetivas de desigualdad y propicia exclusiones multiples
y deliberadas en las personas con esta condicion, es importante
establecer cdmo estas desigualdades se reproducen en el ambito
de la participacién politica y social, y en un territorio especifico como
es el caso de la Regién de Magallanes.

1.2 Participacion ciudadana y discapacidad

En Chile las PcD participan menos que las personas sin discapacidad.
Segun el Estudio Nacional de la Discapacidad - ENDISC (SENADIS,
2016), un 38,7% de personas con discapacidad participan en orga-
nizaciones sociales, lo que equivale a 1.007.910 personas, mientras
que para personas sin discapacidad el porcentaje es de 44,9%, lo
que corresponde a 4.663.413 personas. La encuesta también revela
que las mujeres con discapacidad participan mas que los hombresy
que quienes no participan argumentan falta de tiempo y motivacién.
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Segun esta misma encuesta las personas participan principalmente
en organizaciones religiosas, juntas de vecinos y agrupaciones de
adultos mayores. Sin embargo, cuando se observa la participacion en
partidos politicos o movimientos en defensa de causas o ideales, o
directamente de organizaciones de PcD, los porcentajes no superan
el 1%. Lo que parcialmente puede evidenciar |la escasa participacion
ciudadana en la dimensién mas politica de las PcD.

La explicacién de este fendmeno no se puede entender por fuera
de lo que Cunill Grau (2008) denomina “la construccién de la ciudada-
nia”. La autora expresa, “La ciudadania es un camino de doble via. Por
una parte, su desarrollo exige el reconocimiento y ampliacién de los
derechos sociales, asi como el respeto de su diversidad. Por otra par-
te, el desarrollo de la ciudadania exige reforzar la solidaridad como
principio de organizacion social” (Cunill Grau, 2008: 57). Igualmente
enfatiza en que las acciones del Estado para promover el ejercicio de
la ciudadania deben ser equitativas y apuntar al fortalecimiento de
la autoorganizacion social. En funcién de lo anterior, es importante
visibilizar los resultados o salidas de las politicas aplicadas por el
Estado en el caso puntual de personas con discapacidad.

Sabiendo que las PcD son un colectivo de sujetos excluidos y
expuestos a discriminaciones arbitrarias, la participacion ciudada-
na seria un mecanismo de inclusion y reconocimiento de sujetos
diferentes. Delamaza insiste en que hay que poner especial interés
en los grupos subrepresentados, sobre todo considerando que en
sociedades desiguales se pretende la inclusion de actores tradicio-
nalmente excluidos y que esta ampliamente documentado que las
desigualdades socioecondmicas se reproducen en el campo de lo
politico (Delamaza, 2016). Las posibilidades de interaccién y de par-
ticipacién ciudadana de personas con discapacidad no debe estar
condicionada por su estado de salud ni por formar parte o no de
los estandares que se consideran dentro de los parametros de la
normalidad (Diaz Veldzquez, 2010).

Morales plantea que la relacion entre discapacidad y derechos
humanos desemboca en el concepto de ciudadania, en el entendido
de que el ejercicio pleno de la democracia y la participacion publica
permite que las personas con discapacidad sean vistas como sujetos
de derecho, haciendo énfasis en que la plena inclusion social se logra
en el ejercicio de la democracia (Morales, 2009). Un pais que se jacte
de ser democratico y justo no puede excluir a sus ciudadanos por
ser diferentes. En los procesos participativos la diferencia debe con-
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siderarse un valor agregado, en el que la participacion ciudadana se
base en el derecho de todos a ser escuchados (Vega y Lopez, 2011).

Por otro lado, diversos autores han planteado la importancia de
la participacién ciudadana como elemento central para la profun-
dizaciéon democréatica (Font, 2004; Cunill, 2008; Canto Chac, 2008;
Delamaza, 2016).

Posterior a las crisis del Estado de bienestar en Europa, caracte-
rizado por su vocacion benefactora con orientacion redistributiva,
comienza a asumirse que este modelo promovia la emergencia de
sujetos que se constituian como “ciudadanos privados o pasivos”
(Cunill Grau, 2008). Ante este escenario, comienza a ser prioridad en
la agenda de los gobiernos la promocién de la participacion ciudada-
na, la cual se entiende como “los diversos mecanismos e instancias
que posee la sociedad para incidir en las estructuras estatales y en
las politicas publicas” (Canto Chac, 2008: 11).

El diagndstico de las necesidades de un territorio a través de es-
trategias territoriales de caracter participativo se ha convertido en
una herramienta valida (Martinez ...[et al], 2013) y necesaria para
maximizar los beneficios de la comunidad desde sus gobiernos
locales. Para el logro de politicas coherentes y eficientes resulta pe-
rentorio el empoderamiento de la sociedad civil, el levantamiento de
la voz de una ciudadania organizada y consciente de sus derechos
de participacion (Romero y Farinés, 2011).

Para Canto Chac (2008) la participacion ciudadana en las politi-
cas implica que los decisores tomen en cuenta las preferencias y
las opiniones de los ciudadanos, para que el publico se convierta
en actor de los procesos de formulacién de politicas. Por su parte,
trabajos como el de Delamaza (2016) y el de Fernandez y Ordofiez
(2007) proponen una tipologia con tres de formas de participacion:
la primera corresponderia a una participacion sin mayores conse-
cuencias o “decorativa”, la segunda seria una participacién de tipo
instrumental o funcional a las metas de la politica publicay la tercera
con empoderamiento de los actores sociales.

La participacion sin mayores consecuencias, o “decorativa”, se
entiende como un conjunto de practicas implementadas institu-
cionalmente y presentadas como mecanismos de participacion
con el fin, explicito o implicito, de inhibir una participaciéon genuina
en la cual los actores sociales tengan incidencia en los programas
sociales (Arnstein, 1969 en Fernandez y Ordofiez, 2007). La segunda
forma de participacién es aquella de tipo instrumental o funcional
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relacionada con las metas de la politica publica. Y la tercera, de tipo
empoderadora, es aquella en la que se les reconoce a los actores
sociales su capacidad de agencia para la constitucién de espacios
idealmente deliberativos, mediante los cuales la comunidad orga-
nizada y el poder institucional trabajan conjuntamente y deciden
colectivamente las orientaciones de los programas. En esta ultima es
que tiene lugar una participacién auténtica, en la cual se reconoce en
la practica el rol fundante de la ciudadania respecto de toda politica,
como legitimadora de la misma (Ferndndez y Ordofiez, 2007: 34-35).

1.3 El rol del Estado para promover la participacion de las
personas con discapacidad
Una de las grandes criticas o interpelaciones que surgieron a los
Estados de bienestar tiene relacion con la creacién de “ciudadanos
privados o pasivos” depositarios de ciertas ayudas y beneficios. Segin
el Informe del Banco Mundial (2004), “Servicios para los pobres”, las
capacidades de muchos Estados para imponer obligaciones a los
ciudadanos han demostrado ser mucho mas fuertes que la capacidad
de los ciudadanos para disciplinar a los politicos y a los responsables
de la formulacion de politicas. En muchos casos los ciudadanos se
acercan al Estado y sus agentes como suplicantes. De esta forma se
perpetla una légica subsidiaria, asistencialista y cuasi-caritativa en
la relacion entre el Estado y los excluidos. Esto, segin Cunill Grau
(2004), inhibe la participacion en la vida publica producto del énfasis
en derechos pasivos. En definitiva, como plantea Cunill Grau (2008 y
2016), el Estado de bienestar y los modelos de proteccién social en
América Latina pueden devenir en pasividad social y dependencia. Es
en funcién de estos planteamientos que se entiende a las PcD como
“dobles pacientes”, ya que no solo el modelo médico rehabilitador
los identifica como permanentes enfermos a la espera de horas
de especialistas, ayudas técnicas, diagndsticos, entre otros, sino
que este imaginario de la dependencia sube a la esfera del Estado
en forma de ideologia y baja como politicas publicas de la espera.
Desde el Estado también se debe intervenir cuerpos incompletos y
deficientes, condenados a esperar la “ayuda subsidiaria y bonificada
de un Estado asistencialista” que hace rato ya los ha definido como
pacientes mas que como ciudadanos.

En el contexto chileno la participacion de organizaciones dey para
personas con discapacidad esta relacionada a los esfuerzos que el
Estado despliega para promoverla. Desde el afio 2010, a partir de
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la creacion del Servicio Nacional de la Discapacidad y de la Ley N°
20.422, se puede establecer que para el Estado de Chile las personas
con discapacidad pasan a formar parte de las prioridades de interven-
cion. Evidencia de lo anterior es la Politica Nacional para la Inclusion
Social de las Personas con Discapacidad, que contempla ambitos de
accion a desarrollar entre los afios 2013-2020. Para la definiciéon de
los ambitos de accidn se implementaron jornadas de dialogos par-
ticipativos en todas las regiones del pais, a las que fueron invitados
diversos actores territoriales que se relacionan con la discapacidad,
entre ellos organizaciones sociales de personas con discapacidad.
Las metas definidas a partir de las jornadas de didlogo y que se in-
cluyen en la Politica Nacional son: acceso a la salud; promocién de
la autonomia personal y atencién a las personas en situacion de de-
pendencia; educacién; atencidon temprana; investigacion, desarrollo
e innovacion; accesibilidad universal; capacitacion y promocién de
oportunidades de empleo; acceso a la justicia, adecuacion y ajustes
procedimentales adecuados a sus necesidades; respeto de derechos
y concienciacién de la sociedad; participacién en la vida politica y
publica; y participacion en la vida cultural, las actividades recreativas,
el esparcimiento y el deporte (SENADIS, 2013).

Si bien estos avances son parcialmente significativos, la institucio-
nalizacion de la atencién a PcDy la legislacién que garantiza derechos
sociales son al mismo tiempo imprescindibles, pero insuficientes.
Como plantea Cunill Grau (2004), es errado creer que los derechos
sociales por si solos habilitan a los individuos para constituirse en
miembros plenos de la comunidad, o sea para ejercer sus deberes
ciudadanos.

También es importante considerar como la administracion publi-
ca, expresion tangible de lo politico-institucional, se erige como un
elemento neurdlgico en la relacion de trato cotidiano que se esta-
blece entre el Estado y las PcD. En esta linea, mas alla de la retérica
participativa propia de los Estados modernos (Brugué, 2010), la
administracion publica y sus funcionarios deben “democratizarse”,
lo que implica permear los limites de la rigidez burocratica siendo
capaces de atender la diversidad de sujetos que componen la so-
ciedad. Las personas buscan los reconocimientos de su diversidad,
diferentes pero iguales, y las PcD no son la excepcion.

Segun Cunill Grau (2004, 2012 y 2016), ademas de una partici-
pacion de tipo administrativa, la participacion ciudadana puede
configurarse como participacion politica, la cual tiene por objetivo
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“trasladar o transferir poder a la sociedad"”. Por lo anterior es impor-
tante preguntarse hasta qué punto las demandas, en este caso de
las PcD, articulan a los actores sociales y si su agenda se traduce en
disefos para las politicas publicas. Desde este prisma mas politico,
la agregacién de demandas puede apuntar a la transformacién social
propiciando, en el lenguaje de Delamaza, conflictos que conducen
a politicas publicas y posibles cambios sociales (Delamaza ...[et al],
2017). Si los conflictos son necesarios para la transformacién, esto
involucra que las PcD sean capaces de articularse como actores
sociopoliticos y escarbar en la naturaleza de lo que oferta el Estado
para que ellos participen, vislumbrando si estas politicas les otor-
gan poder y elementos para la autoorganizacion social o son mas
bien politicas compensatorias que pretenden “amortiguar o evitar
conflictos”, teniendo en cuenta que las politicas publicas no son
filantrépicas sino mas bien tactico-politicas.

También es importante mencionar que para ejercer la ciudadania
los grupos sociales necesitan conjugar ciertas condiciones sociales,
econdémicas, comunitarias y de redes, sintesis que podria entenderse
como “capital social” (Portes y Landolt, 2000). Sin embargo, tal como
lo plantean Blanco ...[et al] (2016), los grupos mas desfavorecidos
socialmente tienden a tener mas dificultades para reunir los recursos
que hacen posible la accion colectiva (tiempo, dinero, capital social,
recursos culturales, etc.). Esto dificulta la participacion y representa-
cién de algunos grupos. Hay situaciones donde el rol representativo
no es practicable dada la vulnerabilidad o la fragilidad de la ciuda-
dania concernida como, por ejemplo, el de la gente muy anciana y
las PcD (Barnes y Walker, 1996 en Cunill Grau, 2008).

1.4 Intersectorialidad desde una perspectiva territorial

Reconociendo que deben existir ciertas condiciones sociales como
el trabajo colaborativo en torno a la promocién de derechos de las
personas con discapacidad, es que resulta relevante profundizar en
este punto sobre la intersectorialidad. Para comprender este con-
cepto se deben desbordar sus fronteras semanticas, trascendiendo
la idea de que la intersectorialidad es solamente la agregacion de
actores publicos, privados o de la sociedad civil para activar procesos
de desarrollo (Serrano, 2018). La intersectorialidad es la “articula-
cion de saberes y experiencias en el planeamiento, la realizacion
y la evaluacion de acciones para alcanzar un efecto sinérgico en
situaciones complejas, con miras al desarrollo social, superando la
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exclusion social” (Junqueira e Inojosa, 1997). La intersectorialidad en
su acepcion de “alta intensidad”, planteada por Cunill Grau (2008), se
plantea como necesaria cuando se pretende ir mas alld de asegurar
el acceso a bienes y servicios, como por ejemplo para desarrollar
capacidades, alterar comportamientos o proveer una oferta de
proteccion social en una perspectiva sistémica.

Considerando la articulacién entre los sectores en los diversos mo-
mentos del ciclo de las politicas, Magalhdes plantea la existencia de
tres niveles de intersectorialidad. El primero se refiere a unala accién
puede ser planificada conjuntamente y ejecutada sectorialmente, en
el segundo nivel se planifica y se ejecuta de forma intersectorial, y
el tercer nivel corresponderia a que la planificacion y ejecucion se
desarrolla sectorialmente de forma consistente (Magalhdes, 2004).
Los procesos de intersectorialidad cursan en cada contexto y expe-
riencia con distintos grados de articulacion y de intensidad, lo que va
adepender de las dindmicas introducidos en las practicas, las formas
de administracién, las capacidades, los recursos y los objetivos de
cada politica, para poder ofertar una estrategia mas integral de los
servicios y acciones necesarias para resolver problematicas de la
comunidad (Veiga y Mendes, 2013).

Cabe destacar también que la reciprocidad multidireccional entre
diversos sectores a nivel territorial se puede desarrollar a través de la
estructura de redes, lo que apoyado por politicas especificas favorece la
consecucién de estrategias de cooperacién y de competencia para ofertar
los servicios que el territorio requiere (Vega, 2003). Dicho de otra manera,
los desafios actuales de la sociedad en la resolucion de problematicas
generan que las organizaciones deban adaptar procesosy recursos para
brindar una respuesta oportuna a las demandas. En este sentido, la ge-
neracién de alianzas permite a las organizaciones complementariedad
de recursos e interdependencia, ambas herramientas necesarias para
enfrentar las nuevas demandas de la sociedad. Se habla entonces de
una evaluacion de las organizaciones hacia estrategias de cooperacion,
que permitiran lograr en mayor medida los beneficios para la poblacion
hacia quien estan dirigidos sus esfuerzos (Vegay Rojo, 2010).

2. Metodologia

La metodologia utilizada en este estudio es de tipo cualitativa, des-
criptiva y transversal, parafraseando a Hernandez Sampieri ...[et al]
(1998), este tipo de estudio permite detallar situaciones y eventos,
es decir, cdmo es 'y cémo se manifiestan determinados fendémenos;

198 Revista del CLAD Reforma y Democracia, No. 77, jul. 2020



Diego Solsona Cisternas y Melissa Flores Aguila

ademas, se busca indagar minuciosamente las caracteristicas y dina-
micas importantes de personas, grupos y comunidades. Se investiga
sobre la base descriptiva exploratoria, debido a la carencia estudios
que aborden la relacién entre politicas publicas y participacion ciu-
dadana de las personas con discapacidad en Magallanes.

El abordaje se realiza desde la técnica que Kurt Lewis denominé en
los afios 40 como investigacidn accién, hacer cientifico caracterizado
por relacionar la ciencia con la practica para responder a los problemas
sociales del contexto en el que se realiza. El estudio se basa en una
experiencia de aplicacién de una politica publica en un territorio de
Chile, especificamente la Regién de Magallanes, en la que tanto los
investigadores como los investigados formaron parte del proceso de
transformacion que tuvo como objetivo, entre otras cosas, potenciar la
participacion ciudadana de las personas con discapacidad a través de
sus organizaciones. Tal como lo plantea Castillo la investigacion accion
permite la relacion entre la teoria y la practica desde una perfectiva
transformadora al servicio de la comunidad (Castillo, 1991).

Las acciones analizadas corresponden a la “Estrategia de Desarro-
llo Local Inclusivo” (EDLI) y las “Escuelas de Gestion Social y Territorial”
(EGST), desarrolladas durante los afios 2016-2017 en la Regién de
Magallanes y Antartica Chilenay ejecutadas intersectorialmente por
actores como el Servicio Nacional de la Discapacidad, la Universidad
de Magallanes, la Municipalidad de Punta Arenas y Puerto Natales y
15 organizaciones sociales de personas con discapacidad.

Como instrumento de recoleccién de informacidn se ha utilizado
la revision de datos secundarios que corresponden a informes y
documentos relacionados con la ejecucién de la EDLI en las comu-
nas de Punta Arenasy Puerto Natales y de las EGST en esas mismas
comunas y la de Porvenir.

La unidad de andlisis es el texto escrito extraido de los documentos. El
proceso de analisis de los datos se realizé estructurando la informacion
obtenida en cuadros descriptivos, que fueron elaborados por los investi-
gadores considerando como referencia tedrica el modelo triadico de par-
ticipacion ciudadana de Fernandez y Ordofiez (2007) y Delamaza (2016).

3. Descripcién de la experiencia analizada
La experiencia analizada fue ejecutada en dos fases: la primera,
denominada Estrategia de Desarrollo Local Inclusivo, durante los
afios 2016 y 2017, y la segunda fase, cuyo nombre fue Escuela de
Gestién Social y Territorial, durante el afio 2017.
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En el afio 2015 el Servicio Nacional de la Discapacidad (SENADIS)
lanza una nueva politica publica, denominada Estrategia de Desarrollo
Local Inclusivo (EDLI), cuyo objetivo general es “Impulsar gestiones
intersectoriales de envergadura para estabilizar una politica publi-
ca de largo plazo que fortalezca planes de inclusién social para las
personas en situacion de discapacidad, desde los gobiernos locales,
en alianza con las organizaciones comunitarias” (SENADIS, 2015). El
programa también declara la necesidad del fortalecimiento de la voz
de la comunidad y fortalecimiento del gobierno local y sus 6rganos
identificando actores claves en la consecucién de estos objetivos, tales
como: servicios publicos, gobierno local, sector privado y sociedad civil.

Como objetivos de la EDLI, de acuerdo a lo declarado por SENADIS,
se encuentran:

« Impulsar estrategias inclusivas para Personas en Situacion de Disca-
pacidad (PeSD) en los dmbitos de rehabilitacién con base comunitaria,
trdnsito a la vida independiente, intermediacidn laboral y fortalecimiento
del drea de discapacidad municipal.

* Medir el nivel de inclusién de la gestién municipal con orientacién
especifica a las personas en situacion de discapacidad, a partir de la
formulacién y mejoramiento sistemdtico de un indice de Inclusién Mu-
nicipal en Discapacidad (IMDIS).

* Colaborar con cada Municipio ejecutor en su proceso de disefio y per-
feccionamiento de politicas y prdcticas inclusivas, a través de la elaboracidn
de una Guia de Gestién Municipal Inclusiva y Registro de Buenas Prdcticas.

* Determinar la demanda territorial en materia de discapacidad de
cada Municipio ejecutor, a través de un Diagndstico Participativo orga-
nizado en conjunto con SENADIS.

Este ultimo objetivo es el que mayor relacién tiene con el fortalecimien-
todela participacién ciudadana de las personas con discapacidad y el que
se potencia en el desarrollo de la segunda fase, las EGST. Continuacién
de la EDLI, las Escuelas de Gestién Social y Territorial mantienen los ob-
jetivos antes descritos, pero con énfasis en la ejecucion de diagnosticos
participativos y fortalecimiento de las organizaciones sociales de y para
personas con discapacidad. El objetivo de las Escuelas de Gestion era
que las organizaciones adquirieran herramientas de liderazgo, trabajo
colaborativo, gestién y desarrollo de proyectos, entre otros aspectos que
ayudaran a desarrollar organizaciones mas empoderadas.

Otro elemento que cabe destacar es el caracter intersectorial de
estos programas que involucran a la Universidad de Magallanes, mu-
nicipios, gobernaciones, organizaciones funcionales, organizaciones
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territoriales, el Consejo Comunal de la Discapacidad Punta Arenas,
instituciones de educacion, instituciones de salud, entre otros.
Concretamente, laEDLIy la EGST consistié en que el Estado de Chile,
a través del Servicio Nacional de la Discapacidad, transfiere fondos a
los municipios que se la adjudicany la Universidad de Magallanes fue
la contraparte técnica encargada de orientar al municipio y ejecutar
diversas acciones de coordinacion intersectorial entre el gobierno
local, regional y las organizaciones de personas con discapacidad.

4. Principales acciones realizadas y sus resultados
Escuelas de Gestién Social y Territorial: 217 personas participantes
y mas de 200 horas de capacitacion en tematicas tales como: DD. HH.
y discapacidad, normativa nacional e internacional vigente, participa-
cién ciudadana, inclusion laboral y educativa, accesibilidad y disefio
universal, imaginarios sociales sobre discapacidad. Dirigido preferen-
temente a PcD, funcionarios publicos, profesionales que intervienen
la discapacidad y publico en general. Estas escuelas se realizaron en
las comunas de Punta Arenas, Puerto Natales y Porvenir.

Diagnésticos participativos: Los diagndsticos participativos
fueron ejecutados en las comunas de Punta Arenas, Puerto Natales
y Porvenir, con una participacion de 15 organizaciones de personas
con discapacidad. Se consideraron como temas de dialogo y discu-
sién la educacion, salud, inclusion laboral, accesibilidad universal,
derechos sexuales y reproductivos, proteccion juridica, promocién de
derechos, acceso a espacios de esparcimiento y recreacién, turismo
accesible, entre otros. Los resultados de estos diagndsticos fueron
entregados al Servicio Nacional de la Discapacidad y a los Municipios
correspondientes.

Capacitacion sobre inclusion y discapacidad a funcionarios
municipales: Se capacitaron 33 personas de 6 unidades municipales:
Oficina de intermediacién Laboral (OMIL), Direccién de Obras Muni-
cipales (DOM), Direccion de Desarrollo Comunal (DIDECO), Oficina
Comunal de Discapacidad, Departamento Juridico y Corporacion
Municipal de Salud y Educacion. Las tematicas abordadas fueron
atencion a la diversidad, lenguajes inclusivos, normativas naciona-
les e internacionales que promueven la inclusiéon de personas con
discapacidad, accesibilidad universal, técnicas de guia para personas
ciegas, entre otras. Ademas se realizaron acciones de sensibilizacion
através de juego deroles, lo que permitié vivenciar situaciones que
enfrentan las personas con discapacidad en su cotidianeidad.
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5. Resultados
Para dar cumplimiento al objetivo de la presente investigacion se
realiz6 un analisis de la documentacion elaborada por el equipo pro-
fesional que ejecutd la experiencia, a través de cuadros descriptivos
gue se presentan a continuacion:

Cuadro 1
Participacion ciudadana en EDLI y EGST
Dimensién | Variables Cualitativas Categorias Descripcién
Personas con discapacidad, Diversos actores en multiples
organizaci ; instancias, se informan, dialogany
ganizaciones soclales, sus opiniones y necesidades son
Alcance familiares, funcionarios ; p d Y | tividad
publicos, profesionales, |ncodrpotra 35 en aﬁ aé lvidadesy
Actores Scadémicos productos desarrollados.
| Bajas barreras de entrada: activida-
Inclusion / ; ; des realizadas en lugares accesibles,
Participacion Altamente inclusiva transporte para las PcD, presencia
de intérpretes de lengua de sefias.
Diagndstico participativo y escuelas de
gestion social y territorial para incluir
Directa inquietudes y favorecer el empodera-
miento de los concernidos (Personas
con Discapacidad).
Representatividad Dirigentes y familiares de organizacio-
nes para PcD (se representan varios
Representativa tipos de discapacidad).
Funcionarios municipales y publicos.
Por invitacién o cooptacién| Diagndstico participativo.
Formas de

participacién Ad-hoc Consulta (diagnostico participativo).
Institucionalizacion : Campafias de difusién a nivel local/
Informativo regio%al.
Consultivo En Chile no existen plebiscitos
vinculantes.
Caracter del
mecanismo No deliberativo Se convoca a toda la comunidad, pero
con prioridad para PcD y con cupos
Semi-abierto limitados en todas las actividades.
Algunas actividades solo estaban
Publicidad Restringido orientadas a funcionarios municipales
y publicos.
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Cuadro 1 (continuacion)
Participacion ciudadana en EDLI y EGST

La Ley 20.422 reconoce el derecho
de las PcD a participar, la EDLI y las
Escuelas de Gestion promueven el

didlogo y el empoderamiento de las
Conjuncion entre PcD. En la préctica se encuentra en
derecho reconocidoy I —
practica una tercera etapa llamada “partici-
pacion inclusiva”, con dinamicas
diferentes a los programas
anteriores y mayor protagonismo
de las organizaciones de PcD.

Nocién o concepto
de participacion

Instrumental en el sentido que a
partir de los diagndsticos se
incorporan o enfatizan ciertos temas

ggTas ecuendas en las actividades que ayudan a
participacion mejorar las actividades enmarcadas
en los programas ofertados por
SENADIS.
Ambito de las Instrumgntalyempode- Empoderadora en el sentido que a
consecuencias radora simultdneamente

través de capacitaciones en
formulacién de proyectos para
fondos concursables, legislacion y
derechos humanos, las PcD
adquieren herramientas que
eventualmente contribuyen a
fortalecer sus organizacionesy
canales para interpelar actoresy
participar.

Recursos del

poder directo No aplica para el caso No aplica para el caso

Fuente: elaboracion propia, basado en modelo triadico de participacion ciudadana de Fernandezy Ordofiez
(2007) y Delamaza (2016).

Desde una perspectiva intersectorial, en el siguiente cuadro se
analizan los actores participantes, las acciones ejecutadas y los
resultados obtenidos.
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Intersectorialidad en EDLI y EGST

Institucién o actores

Acciones ejecutadas (con
financiamiento de SENADIS)

Resultados o impacto

Municipalidades de
Punta Arenasy
Puerto Natales

-Talleres de lengua de sefias.
-Contratacion de cuidadores
para personas con
discapacidad severa.

- Intermediacién laboral.
-Turismo inclusivo.

-Difusién e informacién de la
Ley 20.422.

-Programa de apoyo a las
personas con discapacidad
(altamente inclusivo).

-Inclusion de personas sordas en
las actividades.

-Incorporacion de PcD en los
liderazgos de organizaciones
comunitarias, principalmente
mujeres.

-Ayudas técnicas permiten mayor
movilidad de las PcD, lo que
constituye una condicion
ineludible para poder participar
en los espacios de la vida social.

Universidad de
Magallanes

-Diagndsticos participativos
para determinar tematicas de
interés para ser abordadas
en las Escuelas de Gestion
Social y Territorial.
-Capacitaciones a
funcionarios publicos en
materias de inclusién de PcD.
-Aplicacién de indices de
evaluacién en las
municipalidades con aspectos
referidos a las PcD.
-Elaboracion de los
documentos: Guia de gestion
municipal y Manual de
buenas practicas inclusivas.

-Incorporacién de teméticas de
interés para las personas con
discapacidad no consideradas
explicitamente en la Ley 20.422.
-Concienciacion e informacién
sobre lenguaje inclusivo y formas
de tratar y gestionar la
discapacidad dentro de los
servicios municipalesy la
administracién publica.

-Contar con indicadores para
mejorar las insuficiencias en
algunas areas de la municipalidad
con respecto a la inclusién de
PcD.

-Generacién de espacios de
convivencia y colaboracién entre
diversas organizaciones de
personas con discapacidad del
territorio que no suelen trabajar
unidas.

Servicio Nacional de
Discapacidad

Transferencia de fondos a las
Municipalidades de Punta
Arenas y Puerto Natalesy a la
Universidad de Magallanes.
Asesoria y supervision en la
ejecucion de la politica y
programas.

Asesorias y financiamiento en
todas las actividades realizadas.
Participacion activa de los
profesionales en inicio y cierre de
las actividades con énfasis en la
motivacion y reconocimiento de
la necesidad de dialogo.
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Cuadro 2 (continuacion)
Intersectorialidad en EDLI y EGST

Agrupaciones,

familiares y personas

con discapacidad

Adquieren herramientas para
“empoderarse”, saben como
postular a fondos concursables,
cémo fiscalizar y denunciar el
incumplimiento de la Ley 20.422,
cémo constituir una organizacion,
asi como la importancia de la
alianza y trabajo en red entre
organizaciones de personas con
discapacidad y a su vez, con otros
actores territoriales.

Beneficiarios y participantes
activos de las actividades
enmarcadas en la EDLly
EGST.

Fuente: elaboracién propia.

Hay progresos
encuantoa
trascender la
lé6gica subsidia-
ria del Estado,
desde la cual
seimaginay
representaa
las PcD como
personas
dependientes
de ayudas es-
tatales, hacia
la generacion
de espacios
de participa-
ciénydialogo
paraquelas
personas con
discapacidad
expresen sus
opiniones en
relacion con
temas queles
competen.

Discusion y conclusiones
Este articulo no pretende ser una especie de apologética de las po-
liticas publicas analizadas. Sin embargo, habria que reconocer que
hay progresos en cuanto a trascender la l6gica subsidiaria del Esta-
do, desde la cual se imagina y representa a las PcD como personas
dependientes de ayudas estatales, hacia la generacién de espacios
de participacion y didlogo para que las personas con discapacidad
expresen sus opiniones en relacién con temas que les competen.
La plenainclusion de las PcD en la vida social nunca sera una conce-
sion, sino que dependera de la participacion de las PcD, de su capacidad
de organizacion social, de sus estrategias para visibilizar demandasy la
articulacion de actores y organizaciones. Las PcD deben articularse in-
cluso mas alld de lo publico institucional, aunque sin dejar de interpelar,
dialogary negociar con el Estado. Incluso, parafraseando a Delamaza....
[etal] (2017), deberan “convocar el conflicto”, entendiendo que esto pue-
de devenir en mayor financiamiento, consideracion y elaboracion para
politicas publicas eficaces y pertinentes con lo que demandan las PcD.
Los antecedentes planteados en los resultados permiten extraer
conclusiones respecto a la participacién ciudadana de las personas con
discapacidady la relacién con la ejecucién de politicas publicas impulsa-
das por el Estado de Chile. Este trabajo ha permitido identificar algunos
elementos a considerar para promover la igualdad de condiciones para
la participacion de las personas en situacion de discapacidad enla vida
politica y publica, planteada como desafio por la Convencién Mundial
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.
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Sereconoce
durantela
ejecucionde

la estrategia
de desarrollo
local inclusivo
laemergencia
de unasinergia
entre varias
instituciones
publicas,
gubernamen-
tales, socialesy
universidad, en
escalas locales,
regionalesy
nacionales,
que trabajaron
de manera
colaborativay
en alianza por
promover el
desarrollo local
con énfasisen
lainclusion
social de las
personas con
discapacidad
del territorio.
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En primer lugar, debe atenderse la participacion directa y re-
presentativa de las personas con discapacidad. En el desarrollo de
la EDLI se logra una participacion empoderadora e instrumental,
debido a que los diagnédsticos a partir de los cuales se identifican
las necesidades y prioridades del colectivo, van acompafiados de
capacitacion en ambitos que fortalecen la gestion de sus organiza-
ciones. Todas las acciones fueron ejecutadas en espacios accesibles
y con interpretacion en lengua de sefias, para asegurar la posibilidad
de asistenciay comprension de las personas con discapacidad. Esta
experiencia evidencia que el Estado de Chile ha iniciado un camino
de cambio en el que, como plantea Avila (2010), no basta con tomar
medidas de transformacion fisica para promover el acceso, sino
una transformacion efectiva del discurso. Asimismo, las politicas
sociales y econémicas que se lleven a cabo deberian ser un reflejo
de ese cambio.

Como plantean Gonzalezy Guell (2012: 4), se debe tomar en cuen-
ta la forma real en que las personas se piensan a si mismas como
actores, las relaciones reales que los constituyen y el significado
real que tienen sus posiciones estructurales y sus pertenencias co-
lectivas. “No se obtiene mejores resultados de las politicas publicas
de inclusién social a menos que estas comiencen y terminen en la
participacién y la subjetividad de sus beneficiarios, y a lo largo del
proceso se desarrollen los dispositivos de gobernanza necesarios
para la canalizacién de las contradicciones y conflictos”. Como dicen
Vaillancourt ...[et al] (2006), las personas con discapacidad son quie-
nes mejor conocen sus necesidades y demandas. Finalmente, como
plantean Delamaza ...[et al] (2015) aludiendo a un proyecto nacional
y homogeneizante de los sujetos de la ciudadania, el “nosotros” esta
en realidad escindido por las experiencias y subjetividades de las
personas, las cuales deben tomarse en cuenta en el contexto de la
participacién ciudadana.

En segundo lugar, debe destacarse la importancia del trabajo in-
tersectorial. Si bien seria desmedido hablar de unaintersectorialidad
de alta intensidad, se reconoce durante la ejecucion de la EDLI la
emergencia de una sinergia entre varias instituciones publicas, gu-
bernamentales, sociales y universidad, en escalas locales, regionales
y nacionales, que trabajaron de manera colaborativa y en alianza por
promover el desarrollo local con énfasis en la inclusién social de las
personas con discapacidad del territorio. La Direccién Regional del
Servicio Nacional de la Discapacidad fue la entidad financiadora y
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tuvo el rol de supervisar las acciones ejecutadas por los municipios y
por la Universidad de Magallanes. Por su parte, las municipalidades,
como expresion del poder local-comunal, mostraron un destacable
compromiso por incorporar transversalmente la tematica de la dis-
capacidad en todos los estamentos y establecieron compromisos
a corto, mediano y largo plazo para aumentar la participaciéon de
las PcD en la comuna. Las PcD, sus familiares y sus organizaciones
tuvieron una alta participacion en todas las actividades. Hay atisbos
de mediana incidencia, considerando que fueron ellos quienes su-
girieron tematicas para las actividades de la EDLI.

Por otra parte, la posibilidad de intercambiar experienciasy pers-
pectivas con otras organizaciones de PcD permitio fortalecer la red
de trabajo en este sector de la sociedad. Finalmente, la Universidad
de Magallanes, desde su drea de responsabilidad social universitaria,
fue la institucién a cargo de coordinar el trabajo, haciendo de inter-
mediario entre la municipalidad y las PcD, y de ejecutar las acciones
de capacitacion a funcionarios publicos y los didlogos participativos
y escuelas de gestién dirigidos a las PcD. Como plantean Veiga y
Bronzo (2014), el trabajo intersectorial no va a reemplazar las espe-
cificidades técnicas y operativas de cada institucién, pero el trabajo
realizado conjuntamente trasciende los sectores, ya que permite
una nueva forma de ver los problemas e innovacién en los servicios
destinados a la resolucion de estos. Las oportunidades que surgen
de la cooperacién entre diversas instituciones de un mismo territorio
trascienden a cada uno, debido a la alianza establecida, aunque los
beneficios y cambios no sean palpablesinmediatamente, elimpacto
en cada organizaciény sus integrantes se podra evidenciar a lo largo
del tiempo (Vega y Rojo, 2010).

En tercer lugar, se destaca el protagonismo que asume el gobierno
local a través de los municipios. Através de la EDLI el Estado promue-
ve y robustece el rol de los representantes locales en la promocién
y fortalecimiento de un desarrollo inclusivo. Esto permite el dialogo
entre actores territoriales, dejar capacidades y alianzas instaladas
para dar continuidad a las acciones desarrolladas. Como plantea
Junqueira a fines de los noventa, una dimensién para la integracién
de politicas sociales es el &mbito municipal, como una alternativa
valida y poderosa para dar respuestas apropiadas a las necesidades
de los vecinos, fortalecido alin mas con la intersectorialidad (Junqueira,
1998). Por su parte Ziccardi (2004), en relacion con espacios e ins-
trumentos de participacion ciudadana para las politicas sociales del
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ambito local, sefiala que la democracia participativa es la mejor for-
ma de gobierno, a pesar de su imperfeccion, emergiendo desde ahi
formas de interaccién entre los representantesy los representados.
Es el medio local el escenario ideal para generar las estrategias de
participacién ciudadana mas eficaces. Por lo tanto, si el objetivo es
la participacion ciudadana de grupos histéricamente excluidos de
dialogo social, como lo son las personas con discapacidad, resulta
l6gico y oportuno que las acciones se desarrollen en espacios locales
de participacidon como son los municipios.

Finalmente se considera pertinente recalcar el rol del Estado
en la promocién de espacios de ciudadania para las personas con
discapacidad, de acuerdo con lo planteado por Cunill Grau (2008)
sobre las alianzas expresas entre el Estado y beneficiarios o usuarios
que en la experiencia internacional han mostrado una alta capaci-
dad de empoderamiento social. Por ejemplo, como lo evidencian
Vaillancourt ...[et al] (2006: 74-75): “cuando las personas discapaci-
tadas se encargan de la organizacién de los servicios desde su posi-
cién de usuarios tienden a convertirse en actores sociales capaces
de desarrollar organizaciones de base para difundir sus intereses
e influenciar la politica social, siempre que a su vez esté asegurado
un financiamiento estable de parte del Estado en la provisién de los
servicios y responsabilidades en su produccion”. A modo de suge-
rencia, los autores de este trabajo plantean que el Estado deberia
invertir mas en la posibilidad de cocrear y coproducir servicios en
funcién de las necesidades manifestadas por las PcD. Esto seria
un paso importante, un avance significativo para empoderar a las
PcD, considerando que esta coproduccidn podria contribuir a la
autoorganizacion social de las PcD, lo cual es un indicador conciso
de participacion ciudadana real.

Considerando que las PcD son beneficiarias y usuarias de varios
servicios de apoyo, estos deberian ser basados en politicas con-
troladas por los propios usuarios. La orientacién central de estas
politicas debe ser la transformacion del entorno y no del individuo;
ya que el objetivo de los servicios es la integracién de las personas
discapacitadas en la comunidad, la persona discapacitada puede
beneficiarse a si misma por medio de la ayuda prestada a otras
personas discapacitadas (Fuchs, 1987: 193).

Los datos y la experiencia analizada en el articulo abren desafios
de cara ala promocion de derechos ciudadanos de las personas con
discapacidad, entre ellos se pueden mencionar:
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- Fortalecer la gestion social de las organizaciones de y para per-
sonas en situacién de discapacidad.

-Desarrollar habilidades de trabajo en equipo, liderazgo partici-
pativo y competencias sociales que permitan un efectivo desarrollo
de la organizacion.

-Debatir sobre la importancia que tiene la participacién, como
elemento de inclusion social, clave en la auditoria social y cocons-
truccion politica por parte de la sociedad civil.

-Fortalecer técnicamente capacidades de los(as) funcionarios(as)
municipales, que les permitan desarrollar herramientas y politicas
que vayan en beneficio de la inclusién social y de mecanismos de
participacion ciudadana inclusiva.

-Generar competencias en los servicios publicos para facilitar y
garantizar la inclusion.

De la misma manera, los datos entregados en el articulo abren
numerosas preguntas de cara a futuras investigaciones. Por ejemplo,
resultaria interesante analizar las oportunidades de participacion
que tienen las personas con discapacidad en sus territorios, pero
desde las voces de las propias personas, es decir, a partir de sus
experiencias individuales y colectivas en los contextos en los que
tienen o no posibilidades de participacién. Este documento también
invita al mundo académico y profesional a continuar investigando
la discapacidad desde el enfoque politico y social, de manera de
posicionar adecuadamente la discapacidad donde corresponde, en
la sociedad y no en las personas que la “poseen”. Existe una mul-
tiplicidad de elementos que convergen en este campo de estudio,
por lo que resulta relevante identificar las practicas profesionales
como escenarios y oportunidades de generacién de conocimiento
en el area de la discapacidad, aportando una perspectiva critica y
objetiva, investigaciones que permitan vislumbrar estrategias de
intervencién para promover la inclusién social y equiparacién de
oportunidades para las personas con discapacidad.
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