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Ciudadania Este articulo tiene por objetivo presentar los discursos
Discriminacion politicos de los y las activistas de la disidencia de la dis-

capacidad en torno a la camparia Teletén en Chile entre
2016-2020, poniendo especial atencién a los sentidos y
practicas que se juegan en torno a la categoria discapaci-
dad. Problematiza el rol que juega el Estado y la sociedad
civil en la disputa por la hegemonia politica hacia nifios
y nifias con discapacidad en Chile. Dentro de los hallaz-
gos, surge como tema principal: 1) Economia de la pena: la
dictadura de la caridad y dos subtemas: 1.1) Manifestar el
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descontento: acciones contra autoritarismo comunicacio-
nal y mediatico; 1.2) Desmantelar la ideologia capacitista:
la sombra de la solidaridad. Se concluye que la dificultad en
erradicar la camparia esta basada en una alianza estraté-
gica entre el modelo neoliberal, la caridad y el espectaculo
como mecanismo de estratificacién y opresion social.

Resenas

Notas

Keywords: Abstract

Citizenship The manuscript aims to present the political discourses
Discrimination of disability dissident activists around the Telethon cam-
paign in Chile between 2016-2020. Paying special atten-
tion to the meanings and practices that are played around
the disability category. It problematizes the role played by
the State and civil society in the dispute for political hege-
mony towards children with disabilities in Chile. Among
the findings, the main theme is: 1) Economy of punish-
ment: the dictatorship of charity and two sub-themes:
1.1) Manifesting discontent: actions against communica-
tional and media authoritarianism; 1.2) Dismantling the
enabling ideology: the shadow of solidarity. It is conclud-
ed that the difficulty in eradicating the campaign is based
on a strategic alliance between the neoliberal model, char-
ity and spectacle as a mechanism of social stratification
and oppression

Human Rights
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a sociedad del espectaculo es un modelo de presentacion de la vida cotidiana

donde emergen apariencias organizadas tras un fondo ideolédgico, “el especta-

culo somete a los hombres en la medida en que la economia los ha totalmente
sometido. El espectdculo no es mas que la economia desarrollandose para si mis-
ma”.! Esto es lo que inaugurd la campana Teleton en Chile, donde la conciencia se
miente a si misma.

Por eso, es innegable la sensacion de agobio y abuso que genera la instrumentalizacion
de la vida de nifios y nifias en situacién de discapacidad cuando son objeto de las cam-
pafias comunicacionales de Teletdn, esto es una cuestidon que esta en el centro de las re-
laciones sociales de la cultura chilena, entrelaza el dinero, el espectaculo y la desigual-

1 Debord, 1967,p.12.
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dad. Pareciera, parafraseando a Friedrich Nietzsche? que caemos en un eterno retorno
sobre cuestiones que creemos que vamos superando o al menos vamos ajustando.

Resenas

En Chile, referir a la Teletén es hablar de neoliberalismo; hay una relacién directa
incuestionable. La campafa nace en el contexto de la dictadura civico-militar que =
enfrentd el pais (1973-1990) y que acomparia su posterior instalacién del neolibera-
lismo ortodoxo. Si realizamos un minimo ejercicio de genealogia de las fuerzas poli-
ticas que estaban en disputas en esos afios, nos damos cuenta de como la hegemonia

Notas

politica, necesitaba un hito o una camparia que descomprimiera el ambiente hostil y
violento que vivia la sociedad chilena. ;Qué mejor que hacerlo a través de un espec-
taculo televisivo o utilizando los medios de comunicacién de masas o imagenes de
espectacularizacion de nuestras diferencias?

Ante este clima de violencia sistematica y represion? era necesario, por tanto, generar
o apostar por una colectivizaciéon masiva que permitiera descongestionar el malestar
y crear una identificacion “popular masiva” que tratara de disfrazar valores humanis-

Articulos

tas como la “solidaridad”, l1a “fraternidad” y la “beneficencia” para cohesionar a una
poblacion fracturada. Fue asi que, mediante la cooptacién de las experiencias y cuer-
pos de los y las nifias en situacion de discapacidad y sus familias, emergié una gran
campana comunicacional en 1978 y nacié la primera Teletén.

Monica Humeres (2019) sefiala que la Teleton tuvo una funcion particular en la difu-
sién del neoliberalismo en la sociedad chilena, pues permitié que las reformas estruc-

Dossier

turales tuvieran un correlato cultural que acompanase el cambio de modelo social.
De esta forma, mediante la publicidad y una variedad de técnicas de mercadeo y co-
municacion estratégica, se dieron a conocer las marcas, los empresarios y las nuevas
instituciones privadas -y su funcionamiento- que liderarian la transformacién.*

Esta situacion es al menos paraddjica en cuanto a las politicas publicas sobre disca-
pacidad En pleno proceso de la dictadura civico-militar, las politicas y programas
hacia las personas en situacion de discapacidad estuvieron totalmente ausentes, las
movilizaciones que se levantaron desde el activismo en esos afios tuvieron un gran
declive producto de las restricciones autoritarias antidemocraticas impuestas por el
régimen, varios dirigentes fueron sacados de sus lugares de trabajo sufriendo graves
persecuciones politicas y ejecuciones mortales tras el golpe militar de 1973.

En este contexto, surge la camparia Teleton liderada por el comunicador de television
chileno Mario Kreutzberger (Don Francisco), quien siguiendo la mediatica homéloga

2 Nietzsche, 1998.
3 Zeran, 2017.
4 Humeres, 2019, p. 3.
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camparia Teletdn de Jerry Lewis en los Estados Unidos, desde la cual import6 el for-
mato y apadrinando a la Sociedad Pro-Ayuda al Niflo Lisiado (SPANL) permitieron
sus inicios. Con este mecanismo estratégico se logré un apoyo transversal de los me-

Resenas

dios de comunicacién y la clase politica para su difusion e implementacién, que se

mantiene hasta la actualidad.

Esta camparia siempre ha tenido como principal mision recolectar fondos econémi-
cos de manera anual, donde se esperan aportes desde la ciudadania, el Estado y los
grandes grupos econdémicos del pais para financiar prestaciones de salud y rehabilita-
cién a ninos y nifias en diferentes centros de atencién por todo el territorio nacional. ——

Notas

Este hito es relevante dentro de la historia chilena de la discapacidad, ya que cuen-

ta con una visibilidad mediatica impensada a la fecha, alcanzando una popularidad §
a través de los diferentes medios de comunicacién que, lamentablemente, termina 8
imponiendo una imagen estereotipada, caritativa y de tragedia familiar, que ha sido ‘-E
muy dificil de desmontar hasta la actualidad. Alberto Mayol® refiere que el éxito de | <&
esta estrategia neoliberal se juega en dos movimientos culturales en Chile: el culto al

rico y la bendicién de la caridad.

Bajo este marco, la camparia Teletdén se ha tratado de levantar como un emblema v
“patridtico” o de “identidad nacional”, donde se pretenden destacar las supuestas ca- B
racteristicas positivas de la sociedad chilena. Esta estrategia politica se asocia a un §
patron histérico donde “la limosna tenia una importante funcién social, moral y re-

ligiosa: sobre ella se apoyaba el sistema de proteccion social del régimen. Suponia un
ejercicio de caridad, elemento necesario y, mas aun, obligatorio para todo buen cris-
tiano”.¢ Esta construccion idiosincrasica de la caridad fue fuertemente impulsadas
por las esposas de los altos mandos militares y liderada por la esposa del dictador,
Lucia Hiriart, quien participo en variadas instancias destacando su rol, por ejemplo,
en la fundacion CEMA Chile que ayudaba a mujeres material y espiritualmente.

Recuperada la democracia y en los gobiernos de la coalicion llamado “concertacion”
(1990-2010) no existieron transformaciones importantes en materia de reconoci-
miento juridico de las personas con discapacidad ni un cambio de modelo en su abor-
daje, la camparia Teletén siguid adquiriendo un caracter de hito cultural, con partici-
pacion importante de la y los presidentes de la Reptuiblica a la fecha.

En los posteriores gobiernos de derecha (2010-2014 y 2018-2022), como era de espe-
rar, la campafia siguid su desarrollo, ya que no se consideraron mayores politicas so-

5 Mayol, 2012.
6 Barrientos, 2018, p.214.
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ciales hacia la infancia, menos hacia las infancias con discapacidad. Por el contrario,
el directorio de la fundacion Teletdn crecidé con importantes lideres del sector empre-
sarial y de derecha, los cuales gestionaron el desarrollo institucional e impulsaron un
importante crecimiento de la campana comunicacional.

En respuesta a este escenario, en las tltimas décadas se viene levantado un activismo
y movimientos sociales de personas en situacién de discapacidad como protagonis-
tas que se enuncian en primera persona que, por lo tanto, viven y experimentan las
consecuencias directas e indirectas de este tipo de camparas y que cuestionan los
supuestos beneficios de una estrategia basada en una economia de la pena.

De ahi que el objetivo del presente trabajo es presentar los discursos politicos de los 'y
las activistas de la disidencia de la discapacidad en torno a la campara de la Teleton
en Chile. Estas permiten comprender una postura particular de participacion politica
y una propuesta contracultural que surge como respuesta a este fenémeno social.

La industria discapacitadora: el show como mercanciay la ilusién
de la cura como premio de consuelo

Desde los Disability Studies (Estudios de la Discapacidad)’ se han sistematizado las
légicas que el show televisivo Teletén ha venido produciendo y reproduciendo sobre
la discapacidad en diferentes partes del planeta y cémo esta camparia sitia a los ni-
fios y nifas en situacion de discapacidad hacia una exposicién mediatica, apelando a
una imagen estigmatizante y caritativa, cosificando a las infancias a un producto de
marketing y lavado de imagen de grandes corporaciones que, mediante la donacion
de dinero, logran apropiarse simbdlica y materialmente de imaginarios sociales acer-
ca del lugar que ocupa la diferencia en nuestra cultura y sociedad.? ®

Esta tensidén que venimos planteando, mas alla de ser una mera diferencia de pers-
pectivas, responde a una profunda disputa en cuanto a los intereses que rebasan am-
pliamente la tematica de la discapacidad. Es un apice dentro de una lucha en el seno
de la sociedad en torno a modelos de desarrollo, con ejes centrados en polos opuestos,
a saber: las personas y sus derechos sociales versus el capital y la acumulacion indivi-
dual de ganancias; desde ahi se desprenden, a su vez, concepciones opuestas de sub-
jetivacion, derechos, administracion de la vida cotidiana y sus pilares organizativos.

Estas concepciones paradigmaticas han sido interpeladas por diferentes mecanismos
y no solo por sectores aislados o simplemente descontentos de la ciudadania, como

7 Barton, 1998.
8 Humeres, 2019.
9 Pino, 2020.
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podrian suponer los colectivos criticos de la discapacidad, que tienen desde hace afios
posiciones muy disidentes a este problema, sino que provenga de organismos inter-
nacionales como el Comité de los Derechos de las Personas con Discapacidad de la
Organizacion de Naciones Unidas (ONU) el cual en su informe referido a la situacion
de México, pero completamente aplicable en Chile, afirma:

Resenas

“Al Comité le preocupa que buena parte de los recursos para la re-
habilitacién de las personas con discapacidad del Estado Parte sean
objeto de administracién en un ente privado como Teletén. Ade-
mas, observa que dicha camparia promueve estereotipos de las per-
sonas con discapacidad como sujetos de caridad.”®

Notas

Esta interpelacion da cuenta del grave incumplimiento que los Estados han sosteni-
do sobre sus compromisos respecto a este tema, ya que tanto México como Chile han
aprobado y ratificado la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad,'! lo cual implica llevar adelante una serie de modificaciones
legales y de politicas publicas que den cuenta de tales compromisos, no solo acerca
de la produccién y reproduccién de subjetividad estereotipada, sometida a la caridad
y el espectaculo, sino también sobre el cardcter comercial y de lucro privado que ta-
les organismos sostienen, con toda la carga de marketingy fomento del consumo de
productos y marcas vinculadas a las donaciones. Esta complicidad del Estado que no
solo fomenta tales practicas comerciales, sino que también destina flujos de recursos
publicos de manera directa hacia una institucién privada, como a su vez de manera
indirecta mediante la reduccién de impuestos bajo la figura de responsabilidad social
empresarial y de las grandes ganancias obtenidas a través de la publicidad, finalmen-
te otorga una presion moral sobre las personas para que consuman los productos y
marcas bajo la premisa de solidaridad.!?

Articulos
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Asi, 1a cuestion supera los limites del mero espectaculo para posicionarse como una
maquinaria de produccién de imaginarios sobre la discapacidad, naturalizando la ex-
posicion delos sujetos y lanarrativa de que la miseria dela vivencia dela discapacidad
Unicamente puede ser mejorada a través de la intervencién técnica-comunicaciéon de
la Teletdn, la cual sobrevive inicamente mediante el aporte “solidario” de las dona-
ciones de chilenos y chilenas a través de aportes monetarios individuales, sumado a
las cifras millonarias de las empresas y privados. Por lo tanto, la caridad, la desigual-

10 Organizacion de Naciones Unidas, 2014, Art. 8,17.
11 Organizacién de Naciones Unidas, 2006.
12 Humeres, 2019.
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dad, la dependencia de las personas con discapacidad queda a la “buena voluntad”
de los empresarios y el consumismo de la poblacion. El tema de fondo son formas de
entender la realidad publica de un pais atravesado y devastado por una matriz neoli-
beral que no deja lugar exento del negocio, el cual impone sus argumentos y modelos
afines para mantener la ganancia y status guo de la mercantilizacién y favoreciendo,
en este caso, toda una industria de la discapacidad.

El modelo médico-rehabilitador como aliado de la industria de la
discapacidad.

En Chile, el 10 de febrero del afio 2010 entré en vigencia la Ley N°20422 que Esta-
blece Normas sobre Igualdad de Oportunidades e Inclusion Social de las Personas
con Discapacidad.

Laley se basa en los principios de vida independiente, accesibilidad universal, diserio
universal, intersectorialidad, participacién y didlogo social. Ademas, establecio orga-
nismos para abordar los desafios que genera la plena inclusién social de las personas
con discapacidad: Servicio Nacional de la Discapacidad, Comité de ministros (actual
Comité de Desarrollo Social y Familia) y Consejo Consultivo de la Discapacidad.!?

Esta reforma viene a dar cuerpo legal a un cambio de paradigma sostenido hace afios
en torno a la idea de discapacidad y a las practicas que se desprendieron de esta. En
otras palabras, la reforma responde a un cambio en el modelo médico-rehabilitador
imperante hacia el modelo social incipiente, entendiendo este proceso como una
rearticulacién de sentidos, subjetividades, politicas y dispositivos en torno al ambito
en cuestidn, lo que trae consigo una inevitable resistencia de lo instituido, en tension
con lo instituyente, desde las 16gicas del poder.

Cabe entonces situar, criticamente, esta 16gica hegemonica tan internalizada en la
sociedad chilena, para ampliar el analisis mas alla del simple descargo de resistencias
y voluntarismos. Puede resultar estéril el debate si no comprendemos las 16gicas que
subyacen a las resistencias del modelo médico-rehabilitador y su afiliacién y com-
plicidad con el sistema neoliberal y la industria de la discapacidad, mas que conspi-
rativa sino como discursos y practicas que comulgan bajo un mismo proyecto social
basado en el modelo de negocios con sus respectivos modelos de subjetividad.

La logica basada en el modelo de negocios para concebir la discapacidad en Teletén y
su correspondiente administraciéon monetaria, médica y juridica, responde a ciertas
matrices explicativas que se condicen con una supuesta normalidad de los cuerpos y

13 Servicio Nacional de la Discapacidad, 2022.
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sus funcionesy, por ende, a su contraparte,la anormalidad. La normalidad se estable-
ce como modelo e ideal a seguir en base a las aspiraciones de las clases dominantes,

Resenas

a sus juicios, a sus instituciones de gestién y administracion de la vida social, 1a que
bajo esta mirada de superioridad funcional y moral construye un otro disfuncional y

establece estrategias de accion basadas en perpetuar este lugar de alteridad mediante
las acciones y la propaganda de asistencia y caridad, por ende, de dependencia a la

Notas

gestion del mundo privado sobre la vida social.

Por lo tanto, la comunién administrativa, econdmica y simbdélica sostenida por afios
en el imaginario social y en las practicas asistenciales llevadas adelante por el Estado
chileno en conjunto con el empresariado, sitda a la discapacidad como un ambito de
abordaje no prioritario como derecho, excluyente, y por ende autorizado a la gestion
del lucro privado, dependiente econédmicamente, por una parte, y publicidad ideolo-
gicamente mediante el espectaculo, tal como sila condena de los sujetos de exclusion

Articulos

fuera una advertencia acerca de la desgracia latente de no ser parte de la comunidad
funcional y productiva.

Esta légica pretende sostener un poder sobre las subjetividades en disputa, en donde
el negocio de la administracién y el control de los cuerpos y el sufrimiento agencia
como un escenario de saberes y practicas que sobreviven justamente en la perpetua-
cion del lugar de dependencia médica y econdmica asignado a las personas desviadas

Dossier

de la modernidad y que por otra parte hace cémplices a la poblacion general en torno
ala equiparacion ficticia de poder en el hecho de que todos podemos aportar median-
te la caridad. El cambio de paradigma que emerge actualmente implica una tension y
una disputa de este poder hegemonico y por ende de la ganancia econdmica, social y
politica resultante de esta l6gica hegemonica que hoy resiste.

Este poder politico, econdémico, discursivo, médico y juridico, amparado en la insti-
tucionalidad cientifica, legal y comunicacional extendida en el sentido comtn me-
diante el show televisivo y las campanas publicitarias, no solo reproduce el imagina-
rio de la incapacidad funcional y juridica como categorias de existencia validas, sino
que a su vez acciona mediante la reduccién de las practicas ciudadanas de los sujetos
con discapacidad, llevandolos a la degradacion progresiva de la autonomia, libertad,
identidad y voluntad de administracion de sus propias vidas, siendo el fundamento
de la perpetuacion el tutelaje y la labor médica rehabilitadora, bajo la excusa de que
este deterioro es consecuencia de ser portadores de una “enfermedad” muchas veces
incurable, por lo que sin la ayuda de los tutores no podrian acceder a la pequefia cuota
de participacién seleccionada para ellos.
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Como contraparte, la ratificacion y consecuente adopcion legislativa por parte de
los Estados Parte de la Convencién Internacional de los Derechos de las Personas

Resenas

con Discapacidad,'* impulsa fuertemente la revisidén de las politicas y sentidos que
se venian sosteniendo e implica una reestructuracion del sistema en donde se hace ==
no solo pertinente, sino necesario, superar la legislacién vigente en esta materia,
pero a su vez propiciar un giro en la comprension y, por ende, en el abordaje de la

Notas

discapacidad, hacia lo que Agustina Palacios conceptualiza como modelo social de
discapacidad, el cual:

“(...) considera que las causas que originan la discapacidad no son
ni religiosas, ni cientificas, sino que son, en gran medida, sociales.
Desde esta filosofia se insiste en que las personas con discapacidad
pueden aportar a la sociedad en igual medida que el resto de perso-
nas —sin discapacidad-, pero siempre desde la valoracion y el respe-
to de la diferencia. Este modelo se encuentra intimamente relacio-
nado con la asuncién de ciertos valores intrinsecos a los derechos
humanos, y aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana,
la igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusién social
y sentandose sobre la base de determinados principios: vida inde-
pendiente, no discriminacion, accesibilidad universal, normaliza-
cion del entorno, didlogo civil, entre otros.”**

Articulos
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En consecuencia, con este necesario giro en la concepcion de la discapacidad, donde
los Estados deben adquirir mas que un compromiso, una obligacién en garantizar a
sus ciudadanos el respeto a la dignidad, la autonomia individual, la toma de decisio-
nes, la no discriminacidn, la inclusién social, la igualdad de oportunidades y la acce-
sibilidad,!¢ donde todas las personas, independientemente de su condicién de disca-
pacidad, tengan igual reconocimiento como personas ante la ley,!” giro que implica
cuestionar la camparia Teleton, a su vez, amplificar las voces emergentes de los colec-
tivos y personas con discapacidad en torno a las problematicas que tan fuertemente
los atraviesa y que por ende repercute en sus vidas cotidianas.

14 Ibidem.

15 Palacios, 2008, p. 26.

16 Organizacion de Naciones Unidas, 2006, Art. 13
17 Ibidem., Art. 12
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Metodologia 28

wn

Se tratd de una investigacion cualitativa desde una perspectiva interpretativa aten- &
ta a los significados que tiene para las personas participantes del fenémeno estu-
diado.'® Apoydndonos en Norman Denzin e Yvonna Lincoln entendemos que la in-

vestigacién cualitativa: "

(v}

s

“Es una actividad situada, que ubica al observador en el mundo de Z

la vida. Consiste en una serie de practicas materiales interpretati-
vas que hacen visible el mundo y lo transforman, lo convierten en .
una serie de representaciones que incluyen notas de campo, las en-
trevistas, las conversaciones, las fotografias, las grabaciones y las

2]

notas del investigador.”!® %

g

Para esto, se utilizo un analisis secundario de datos que considera la reutilizacion de o

datos cualitativos obtenidos en una primera investigacion denominada “Cuerpos en =
luchas: itinerarios disidentes de la discapacidad en Chile”?°, correspondiente a unain-
vestigacion doctoral del primer autor, ejecutada entre los aflos 2016 y 2020. Siguien-
do el planteamiento de Jo-Anne Kelder?! sobre el uso de datos secundarios cualita-

tivos los cuales son capaces de ser revisados desde diversas épticas y opciones. Esto .é':’

ahorra tiempo y evita sobrecargar a los y las participantes. También tiene la virtud §

de profundizar en un tema que emergidé en una primera investigacion. El analisis de =)

datos secundarios es una provechosa estrategia para la realizacion de investigaciones
que siguen un marco epistemoldgico similar, sobre todo cuando existen dificultades
para acceder al trabajo de campo, como supone atravesar una pandemia sociosanita-
ria de COVID-19.

El disefio de la investigacién principal de donde se obtuvieron los datos fue abierto,
abductivo y flexible,?? con un caracter exploratorio y descriptivo,?* adoptando un en-
foque situado,?* privilegiando el punto de vista de los y las personas disidentes de la
discapacidad que viven en Chile. La validez del disefio esta planeada por la adopcién

18 Delgado y Gutiérrez, 1999.

19 Denziny Lincoln, 2012, pp. 48-49.
20 Scribano y De Sena, 2009.

21 Kelder, 2005.

22 Verd y Lozares, 2016.

23 Flores, 2009.

24 Haraway, 1995.
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de la perspectiva emic (basada en las descripciones socioculturales de los protagonis-
tas del estudio), desde la cual es posible indagar el fendmeno de estudio en términos
significativos?® es decir, desde las propias perspectivas de los y las activistas disiden-
tes de la discapacidad.

Los criterios de seleccion de los y las participantes se basaron en 2 principios cua-
litativos: a) intencionado y razonado, b) flexible y reflexivo.?¢ Esto nos brindé la po-
sibilidad de conocer, descubrir e interpretar el fendmeno en profundidad. Conside-
rando lo anterior, los criterios de inclusion fueron personas que: a) presentaron la
experiencia o tuvieron una identificacién con el “mundo de la discapacidad” en tanto
condicion congénita o adquirida; b)tuvieran una participacion activa en los colecti-
vos reivindicativos o criticos de la discapacidad; c) hayan vivido en Chile desde el afio
2010 al 2020; d) hayan podido recuperar su sentido histérico situado en las luchas
sobre la diferencia y; e) aceptaran participar de la investigacién (mediante la firma
del consentimiento informado). Optamos por no limitar los participantes a criterios
diagnosticos o clasificaciones que estén bajo un paradigma médico rehabilitador, que
justamente ha fragmentado la fuerza liberadora de las singularidades reduciendo la
complejidad del fendmeno al discurso de la carencia capacitista.

Para acceder a los y las participantes realizamos, en primera instancia, entrevistas en
profundidad que buscaron una comprension situada acerca de las luchas encarnadas
presentes en las reivindicaciones de los y las activistas disidentes de la discapacidad
que viven en Chile. De este modo, se llevaron a cabo once entrevistas en profundi-
dad, —seis hombres y cinco mujeres que cuentan con nombres ficticios— que fueron
realizadas desde septiembre de 2017 a febrero de 2018, con dos a cuatro sesiones por
persona participante. Las entrevistas se llevaron a cabo en espacios que fueron con-
certados por las y los propios activistas segin su disponibilidad y tiempo. La eleccién
de realizar entrevistas en profundidad respondi6 al objetivo de comprender las pro-
ducciones discursivas en un espacio intimo de confianza en donde los y las partici-
pantes pudieran reconocerse y atender sus trayectorias, entendidas como historias
orales en movimiento.?” Para complementar las entrevistas y la producciéon de datos
y, comprendiendo la relevancia de los discursos virtuales, recopilamos materiales de
difusién y comunicacién de ocho de los activistas que utilizan redes sociales (cuatro
hombres y cuatro mujeres), particularmente de la plataforma Facebook, que genera-
ron un segundo corpus textual para el analisis. Este material lo recopilamos extra-

25 Valles, 1997.
26 Vasquez, 2011.
27 Rivera, 2010.
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yendo las publicaciones personales en modo publico durante el mes de mayo de 2017
amayo de 2018.

Resenas

El analisis de datos lo realizamos a través del programa Atlas ti 8.2.3 para Mac version
en espariol, empleamos la técnica del analisis del contenido?® semanticamente orien-
tado y siguiendo una estrategia intensiva, es decir, analizando toda la informacién
producida durante la fase de trabajo de campo que configuré un corpus textual. Se
siguidé una codificacién a partir de preguntas y categorias previamente establecidasy
vinculadas a la campana Teleton. Asi mismo, incorporamos una estrategia intertex-
tual de caracter subjetiva, en tanto cada enunciado fue interpretado en funcién delas ——
caracteristicas del sujeto que produce el discurso.?’

Notas

Dadaslas particularidades que presenta la ejecucién de cualquier investigacion cuali- §
tativa, trabajamos con un consentimiento informado donde las personas fueron invi- 8
tadas a participar de la investigacion previa lectura verbal y firma de este. El consen- ‘-E
timiento informado contenia la descripcién de los objetivos y propédsitos de la inves- | <G
tigacion, el caracter voluntario de la participacion y la garantia de confidencialidad
de la identidad de las personas participantes en la investigacion y del anonimato de
la informacion producida.

=
Hallazgos '%
Emergid la siguiente categoria central: 1) Economia de la pena: la dictadura de la cari- 8

dady 2 subcategorias: 1.1) Manifestar el descontento: el autoritarismo comunicacio-
nal y mediatico; 1.2) Desmantelar la ideologia capacitista.

Economia de la pena: la dictadura de la caridad

En Chile la economia ha logrado un estatus mesianico sobre la vida social y afectiva.
El discurso economicista esta dirigiendo gran parte de las decisiones publicas y pri-
vadas sobre desarrollo y progreso de la nacidn; en ese sentido, una de las funciones
estratégicas de esta corriente de pensamiento es participar e instalarse en los directo-
rios de fundaciones privadas como es Teleton.

Este sector plantea cifras exuberantes macroecondémicas y avances en materia de po-
liticas publicas que se presentan a la region y el mundo. Sin embargo, insistentemen-
te siguen postergadas las demandas y trayectorias sociales de quienes historicamen-
te han sido discriminados y subvalorados, con lo cual nuevamente las personas en

28 Bardin, 1986.
29 Delgadoy Gutiérrez, 1999.
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situacion de discapacidad y particularmente las nifias y nifios en situacion de disca-
pacidad son las mas afectadas.*°

Resenas

Por eso, una de las luchas principales que han desarrollado los y las activistas de la di-
sidencia de la discapacidad en Chile es desmantelar los efectos negativos que tienen
las campanas comunicacionales®' que buscan supuestamente “solidarizar” a través
de la donacion de dinero y caridad. Esta economia se basa en una pena socialmente
construida que debe ser gestionada de manera vertical y sin participacion real de sus
protagonistas y se agrava particularmente en el caso de los nifios y las nifias que se
encuentran en pleno desarrollo y construccién de subjetividad. .

Notas

En Chile existen desde hace varias décadas camparias de instituciones privadas que,
apoyadas por organismos publicos, buscan recolectar dinero para financiar trata-
mientos, rehabilitaciones o apoyos sociales, convirtiéndose en una verdadera dicta-
dura de la caridad. La Teleton es un caso ejemplar de este autoritarismo ideoldgico
que se encuentra por fuera de toda perspectiva de derechos humanos que deberia ga-
rantizar el Estado.

Articulos

Manifestar el descontento: contra el autoritarismo medidtico comunicacional

Una de las primeras acciones del activismo sociopolitico de las personas con discapa-
cidad en Chile fue manifestar su descontento en torno a la camparna Teleton, ya que
consideraban que la camparia tenia un impacto mediatico muy relevante en la cons-
truccién cultural de la discapacidad. Si bien su problematizacién critica consistente
es reciente -solo en esta ultima década- podemos observar que los y las activistas
develan los fines engafosos que trae la campana. Asirelata una activista las primeras
acciones que realizaron para manifestar su descontento:

Dossier

“Pero en la primera época de Palos de Ciego, fue stper buena, ahi
hicimos una protesta contra la Teleton, que fue la primera protes-
ta, oficialmente, de, entre comillas, discapacitados o cojos que se
apropiaron de las calles... O sea, contra la institucionalidad, contra
la forma pornografica y morbosa que tiene la Teletén.” (8:8) (Enfa-
sis agregado)

La camparfia cuenta con una serie de estrategias comerciales y publicitarias que la
sitlan como un fenémeno lingiiistico de envergadura.?? El mecanismo elegido para

30 Pinoy Rodriguez, 2019.
31 Barnes, 1992.
32 Ivanovay Mardones, 2014.
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wn
L4 L4 . . . . . m
esto es “la explotacion mediatica de los cuerpos infantiles con discapacidades como 28
sustrato generador de lastima”?* que esta avalado por toda una red mediatica. &
~
La campania tiene un programa transmitido en sefial abierta a través de la mayoria de
los canales televisivos mas importantes del pais, quienes, durante 27 horas que dura
el programa (show), transmiten preferentemente una perspectiva tragica familiar con "
historias de superacién personal de nifios y nifias con discapacidad?*. El mensaje es: s
o}
Z

“En ultimo término, uno lo podria interpretar incluso como una vi-
sién de las personas con discapacidad como personas devaluadas. .
Que es lo que nosotros siempre hemos dicho, que Ia Teleton pro-
mueve, como colectivo Palos de Ciego, que la Teleton promueve este-

2]
reotipos, nos hace ver como personas dependientes, sufrientes, una %
especie de ciudadania de segunda clase.” (3:20) (Enfasis agregado) ‘E
o
En este sAow; los grandes grupos econdmicos del pais realizan donaciones que les <
permite acceder a rebajas tributarias que les otorga la Ley de Donaciones nacional,??
asi aprovechan para disminuir sus impuestos y realizar acciones de marketing para
mejorar suimagen corporativa y aumentar la venta de sus productos.
=
Sin embargo, el impacto en el imaginario colectivo y en la construccion de subjetivi- -%
dades se trabaja desde todos lenguajes y consignas de cada camparia®® 3”. Asi describe é

un activista el manejo audiovisual que se realiza durante la colecta:

“Muestra que cuando los nifios empiezan a contar la historia, Ios ni-
fios estdn con puros fondos difusos, oscuros y sin colores. La puesta
en escena es impresionante. Y después, cuando llega a la Teleton,
llegan los colores y llegan las otras personas, aparecen las risas y
todo. Es impresionante. Y no es raro que sea asi, sila televisién fun-
ciona de esa manera, pero asi esta friamente calculado como sevaa
contar.” (3:22) (Enfasis agregado)

Dentro del debate y de los posicionamientos que se encuentran en las denuncias de
los y las activistas existe claridad en términos en los que se busca confundir a la ciu-

33 Ferrante, 2017, p. 46.
34 Humeres, 2019.

35 Mayol, 2012.

36 Ferrante, 2017.

37 Humeres, 2018.
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dadania y reificar representaciones dominantes y prejuiciosas de la discapacidad de
manera autoritaria. Asi relata un activista esta situacién:

Resenas

“Es lo que nosotros siempre planteamos con el colectivo, Felipe
siempre lo decia, siempre nosotros lo dijimos: nosotros no estamos
en contra de la rehabilitacion de los nifios, nadie podria estar en
contra de eso y el que diga que nosotros estamos en contra de eso,
hay que tener cuidado porque Io tiinico que estd haciendo es mani-
pular la informacion, porque nadie podria estar en contra de eso,
menos nosotros.” (3:18) (Enfasis agregado)

Notas

Estas formas de manipular la informacién y confundir a la poblacion son parte de los
mecanismos para sostener las camparias y esconden toda una ideologia adultocéntri-
ca y capacitista.

Articulos

Desmantelar la ideologia capacitista: la sombra de la solidaridad

En este contexto, es dificil plantear una perspectiva critica a una camparfa tan natu-
ralizada e identitaria que ha pasado a ser una plataforma politico-nacionalista. Asi, la
utilizacion de la camparia pasa desde el lavado de imagen de politicos y artistas hasta
el desfile de las familias mas acomodadas del pais con grandes aportes econdémicos
y mensajes de paz social, que han sido una ténica durante mas de cuatro décadas de
vigencia. De esta manera, el cuerpo de las nifias y los nifios con discapacidad pasa a
ser un objeto de autocomplacencia social.

Dossier

Podemos resumir, con las palabras de un activista, cual es el trasfondo ideoldgico ca-
pacitista de estas campanas:

“Nuestro problema con la Teletén es Ia construccion simbdlica, la
construccion social, este sentido comun que se instala en la pobla-
cion de quienes somos las personas con discapacidad. Entonces,
por ahi es que viene el sentido de nuestras declaraciones, cuando
decimos si los discapacitados también somos profesionales, artis-
tas, deportistas, dirigentes sociales, dirigentes politicos. Entonces,
la idea era reivindicar y valorar la discapacidad como un aporte a la
sociedad; que no éramos solamente personas pasivas, infantiliza-
das.” (1:29) (Enfasis agregado)

La propuesta es clara: superar el enfoque médico-rehabilitador de la tragedia perso-
nal por el respeto de los derechos humanos de los nifios y las nifias en situacién de
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wn

. . . .. . . . ©

discapacidad para que no se sometan a inaceptables requisitos y condiciones que im- 28

pidan el ejercicio de sus derechos humanos en plenitud. La camparia de la Teleton | &

pone en el tapete a los nifios y las nifias como objeto de politicas segregadoras, discri- 2
minadoras e institucionales.?® .

Este tipo de campaiias instalan un miedo popular y una distancia socioemocional =~

sobre la posibilidad de experimentar una diferencia —construida como discapacidad- | 8

. . . . . o

en la vida cotidiana, esta amenaza es utilizada como moneda de cambio y limpieza =

de conciencia: “si usted dona para la Teletén, podemos acabar con la tragedia de un
nino/ay su familia”, ala vez que ratifica su compromiso con la supuesta caridad hacia ——
el otro(a).

El dolor y sufrimiento son asignados a un tipo de cuerpo “anormal” con “diagndsti- §
co”, produciendo una diferencia radical con la mayoria de las personas sin discapaci- 8
dad, quienes sienten un alivio por aportar econémicamente, que los identifica en el ‘-E
grupo de los “capaces”, “sanos” y “solidarios”. <
Todas estas situaciones son beneficiosas en términos comerciales, no obstante, son
muy problematicas para el colectivo de personas y sus familias,; repitiéndose repiten
como patrdn afio tras ano, instalando una idea naturalizada sobre esta realidad, poco v
cuestionada desde el sentido comun de los ciudadanos y ciudadanas. Asi describela [
situacion un activista: §
A

“Cémo desmontar esta maquinaria gigantesca, incontrarrestable,
inmensa, que esla Teleton, cuando a través de las redes algunos radi-
cales estaban en contra de la Teleton por la comercializacion, porque
los empresarios descontaban impuestos, qué sé yo, pero muy pocos
porque era sacrilegio hablar contra la Teleton. Entonces, el problema
que teniamos era como articular un discurso que los discapacitados
acogieran, respecto de la Teletén.” (1:28) (Enfasis agregado)

El desactivar el discurso dominante se topa con las l6gicas de mercado y la falsa soli-
daridad; esta configuracion también tiene impacto en las propias personas con disca-
pacidad, donde comunicacionalmente se vuelve dificil disputar las representaciones
dominantes; asi la campana es utilizada como chivo expiatorio de multiples aristas
de la sociedad.?® Un activista nos comenta:

38 Pino Moran, 2018.
39 Humeres, 2019.
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“La Teleton, pucha que les sirve, hasta a los curitas les sirve para
salvar las almas y ser bueno con los buenos, no existe nada mas
bueno. Entonces, yo digo, “no, no estamos excluidos”, estamos en
la sociedad, hay mercado para la discapacidad, y los bancos, las em-
presas, hacen propaganda para la discapacidad; la gran campana de
mercadeo es la Teleton. Entonces, si estamos en la sociedad, pero
en ese lugar, ahi. Entonces, no es ser incluido, si estamos dentro.”
(1:122) (Enfasis agregado)

Con esto queda de manifiesto la utilizacion y emergencia de toda una nueva industria
de la discapacidad, en la cual las personas con discapacidad pasan a ser objeto de un
trato devaluado de sus derechos y reconocimiento como ciudadanos y ciudadanas.
Esta situacion se presenta como una nueva filantropia neoliberal*® que va actualizan-
do las emociones y afectos en la convivencia con la diversidad.

Esta institucionalidad trabaja principalmente con nifios/as y adolescentes y se carac-
teriza por no mostrar el lado oscuro de la supuesta solidaridad, realizada una vez al
afio, que tiene un impacto mediatico en la construccion cultural de la discapacidad
muy complejo. Asi nos comenta una activista:

“Yo, cuando nifia, me molestaba enormemente cuando me decian,
“muéstrese, para que se le vea que le falta un brazo, una pierna”.
Entonces, esas cosas yo creo que no porque eso es dar lastima, no es
valorarte como persona. Me acuerdo de que incluso cuando salia-
mos con los comparieros en la silla de ruedas, “mira ahi’hay una Te-
leton, hay un Teleton”. Entonces, no te identifican como persona,
te identifican como Teletén. Y nosotros nos reiamos. Incluso hubo
una viejita que en la calle nos quiso dar plata y le tuvimos que decir
que no.” (7:56) (Enfasis agregado)

En Chile, la principal institucién destinada a la rehabilitacion integral de nifios y

nifias es el Instituto Teleton. Esto juega un papel importante en la rehabilitacion de
nifios y nifias en situacion de discapacidad, con una cobertura estimada de cerca del
85% de los casos en Chile. El problema que enfrentamos ante ello es que brinda una
falsa ilusion a la comunidad de “solucionar” el tema de la discapacidad, ignorando
que en nuestro pais existe una alta probabilidad de ser excluido socialmente. Por
otra parte, fomenta el hecho de que la sociedad olvide o ignore la responsabilidad

40 idem.
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del Estado, considerando que la situacion econdémica en hogares con miembros con
discapacidad es mas bajas que la media, asi como también los sueldos y oportunida-
des de trabajo.*

Resenas

Para finalizar, Carolina Pérez en entrevista con el diario Universidad de Chile afiadio
que “es necesario hablar ademas del fondo de este debate y que tiene que ver con la
manipulacion emocional que Teleton y su show de televisién han hecho durante es-

Notas

tos afnos.”#? Sefiala que “hoy dia somos personas en situacién de discapacidad y hoy
somos vistos como objetos de caridad y no como sujetos de derechos... Por ende, este
programa debe terminar”.*?

Conclusiones

El activismo de las personas en situacion de discapacidad ha estado en la primera linea
de las luchas sociales del colectivo, colocando sus cuerpos y experiencias para visibili-
zar la violacion a los derechos humanos que genera la campara Teletén en Chile. Desde
ahi hay una disputa por la concepcion de dignidad de las personas que se relacionan
con la diferencia especialmente sensible para las trayectorias de nifios y nifias a quie-
nes se viene negando histéricamente el derecho a la salud y la rehabilitacién en Chile.

Articulos

De ahi lo importante de develar que las razones que se esgrimen en torno a la valora-
cion positiva de la camparna Teletén como agente responsable de la administracion
y rehabilitacion de nifios y nifias con discapacidad no responde tinicamente a cues-
tiones de voluntarismo ante la ausencia de derechos sociales. Es decir, no es posible
entender el lugar que sostiene el aparente rol “solidario” de la sociedad chilena ha-
cia los ambitos en que el Estado supuestamente no puede dar abasto. Mas bien, esto
responde a una logica de entender las practicas con una intencionalidad neoliberal
que asume como validas las estrategias de marketing, espectaculo y caridad para la
gestion de aquellos sujetos que no tienen cabida en la drbita de la funcionalidad del
Estado moderno.

Dossier

Con esto, el Estado decide conscientemente externalizar su rol garante de inclusién
y proteccion a entidades privadas que puedan hacer rentable un dmbito visto como
gasto desde la dptica neoliberal. En este supuesto, es mas rentable subvencionar el
negocio y la industria de la discapacidad a través de entes privados donde se pueda
asegurar la intervencion de los cuerpos y vida cotidiana bajo dispositivos médicos, en

41 Ferrante, 2017.
42 Medrano, 2016.
43 Idem.
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desmedro de sostener politicas de habilitacion y fortalecimiento ciudadano en torno
a la diferencia y diversidad como formas legitimas de existir en comunidad.

Resenas

De ahi que la camparfia comunicacional tiene una intencién explicita de expropiar la
garantia del derecho y transformarla en una mercancia que perpetiia el imaginario so-
cial de que, sin el lucro privado, no es posible avanzar en posibilidades de mejoras hacia
la vida delos nifios y nifias con discapacidad. Es aqui donde se fortalece la alianza entre
el modelo médico-rehabilitador y el negocio capitalista-capacitista. En este sentido, los
nifios y las nifias con discapacidad se conforman como cuerpos dependientes de los
dispositivos clinico-funcionalistas, centrandose inicamente en su salud y rehabilita- ——
cion, obviando las barreras sociales y culturales que los discapacitan.

Notas

Asi se puede comprender por qué el Estado chileno desde perspectivas neoliberales
ha transferido desde tiempos de la dictadura civico-militar en adelante la idea de la
responsabilidad individual y competitiva en la valoracién y participacién ciudadana,
en donde la obediencia de los cuerpos a la 1égica del capital y la explotacion es apre-
ciada y fomentada como esperable y aspirable. Asi, la aspiracion y el rol de los cuerpos
funcionales y estandar ha ido tomando fuerza como tinico modelo a seguir, en des-
medro de aquellos cuerpos “anormales” o “improductivos” donde el Estado chileno
prefiere delegar esa funcion normalizadora a entes privados como Teletén.

Articulos

Por otra parte, y recientemente en vastos sectores de la poblacién y con paulatina
resonancia mediatica, surge la idea de que, mas alla del show y el lavado de imagen
que hacen las empresas en torno a la situacion de los nifias y nifias, el fin altimo de la
Teletdn es el que realmente importa: brindar abordaje técnico rehabilitador a nifios
y nifas; por lo tanto, el fin justificaria los medios por los cuales se obtiene un “bene-
ficio”, separando antojadiza y moralmente la forma en que se obtienen los recursos y
la accidon comunicacional que se estaria llevando a cabo para financiar los institutos
y centros de rehabilitacion.

Dossier

A pesar de esto, en los tltimos afios las perspectivas criticas van en aumento por par-
te del activismo disidente de la discapacidad y acomparfiado de emergentes espacios
académicos se estan levantando posturas cuestionadoras a los supuestos beneficios
que generaria la campana. De la misma manera, la politizacion de la sociedad chilena
y el proceso levantado desde la revuelta social estan abriendo nuevas posibilidades
sobre el reconocimiento de las personas en situacién de discapacidad para otorgarles
la dignidad inherente que corresponde por jurisprudencia y transformacion cultural.

Este cambio de mirada incluye el descentramiento de la patologizacion, medicaliza-
cion y administracion econdémica en clave de negocio caritativo de los cuerpos hacia
una perspectiva social y de derechos donde hablen y actiien los propios protagonistas.

Estudios Sociales del Estado | Vol. 9 N° 17 - PP. 61 a 82 | 1 Semestre 2023 - ISSN 2422-7803



Neoliberalismo y camparias Teleton en Chile: discursos politicos ...

Asi, permitir o resignificar el sentido de lo ptiblico, en donde, cuando se apele al Estado
como responsable, se entienda no solo la respuesta burocratica institucional, sino tam-

Resenas

bién la administracion colectiva de las decisiones, propuestas y recursos, basandose en
pilares como la participacion, reconocimiento y validacion de saberes por parte de las

propias personas involucradas, ya no como sujetos incapaces sino como ciudadanos.

Fecha de recepcion: 28 de julio de 2022

Notas

Fecha de aprobacion: 28 de noviembre de 2022
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