Critica de libros 181

Una introduccion a la sociologia de la discapacidad.
Historia, politica y experiencia

Isabelle Ville, Emmanuelle Fillion y Jean-Francoise Ravaud
(Buenos Aires, Estudios Sociolégicos Editora, 2024)

Las investigaciones sobre la discapacidad han evolucionado a lo largo de la historia,
acercandose cada vez mas al terreno de las ciencias sociales y buscando la interdiscipli-
nariedad con las ciencias naturales. La voz de los médicos ha encontrado su complemento
con la de los socidlogos, fildsofos, antropdlogos y psicélogos que han aterrizado el tema
a las vidas y testimonios de las personas que viven con discapacidad, dandole un enfo-
que nuevo. Un aporte importante en esta evolucién fue el libro publicado en 2014 titulado
Introduction a la sociologie du handicap. Histoire, politiques et expérience, que se convir-
tié en un referente en Europa en cuanto a la historia y actualidad de la relacién de la so-
ciedad con la discapacidad. Escrito por Isabelle Ville, Emmanuelle Fillion y Jean-Frangoise
Ravaud, llega por primera vez al espafiol de la mano de Manuela Valdivia, llenando un
hueco que habia en la literatura en nuestra lengua. La resefia que presentamos en este es-
crito busca, entonces, hacer justicia al libro Una introduccion a la sociologia de la discapa-
cidad: historia, politica y experiencia, presentando su contenido y resaltando su importan-
cia en un tema que, ademas de la sociologia, se extiende a otros campos del saber tanto
tedrico como practico.

El libro esta dividido en tres partes. La primera aborda las instituciones relacionadas
con la discapacidad y su historia. Esta parte esta, a su vez, subdividida en tres capitulos. El
primero desarrolla una genealogia de la aceptacion de la discapacidad rastreando la cues-
tion social desde la actualidad hasta la Edad Media. El segundo capitulo traza las dinami-
cas de los actores de las instituciones en el siglo xx. El tercero resalta los giros conceptua-
les y resignificaciones del enfoque social. La segunda parte del libro se concentra en las
colectividades y sus individuos, y se subdivide en dos capitulos. El primero rescata los pri-
meros trabajos respaldados por enfoques biograficos. El segundo delinea cuatro periodos
de reformas politicas: los primeros colectivos en los afios antes de la Primera Guerra Mun-
dial, el periodo de ayuda mutua entre guerras, el activismo de los afios sesenta y setenta,
y la internacionalizacion del movimiento en los afios ochenta. La tercera y ultima parte ana-
liza ambitos especificos de la vida humana, tanto social como privada y se divide también
en dos capitulos. El primero se centra en la familia, la sexualidad y la procreacién. Y el se-
gundo aborda la discapacidad en distintas etapas de la vida.

En el primer capitulo se realiza una revision histérica para descubrir como la nocion
de discapacidad emergié a manera de categoria politica a mitades del siglo xx. Consta de
cuatro periodos. En primer lugar, de la Edad Media hasta el siglo xvii: «<Este periodo esta
marcado por la institucionalizacién de la asistencia. En cuanto tratamiento social de refe-
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rencia, la asistencia despliega dos registros de manera conjunta: la caridad benevolente
y el control social represivo» (p. 33). En segundo lugar, el siglo xvii, en el cual hay un giro
doble, por una parte, filoséfico, con el surgimiento del empirismo y su transformacion de
nuestra relaciéon con el mundo, profundizando en las deficiencias sensoriales; y, por otra
parte, politico, con la institucionalizacion de la educacion, en especifico, de ciegos y sor-
domudos. En tercer lugar, en el siglo xix la Revolucion Industrial acelera el desarrollo de
las ciencias y la medicina, con énfasis en «el higienismo, la psiquiatria, la psicopedagogia,
y sus instrumentos de medicion» (p. 33). En dltimo lugar, en la primera mitad del siglo xx
aparece la respuesta social: la rehabilitacion, la cual se trata en los siguientes capitulos.

El segundo capitulo tiene como objetivo, en efecto, mostrar como el modelo de rehabili-
tacion fue recibido en los sectores sanitario, judicial y educativo en la época de los llamados
«treinta gloriosos», los afios entre 1945 y 1975, en los cuales, junto al crecimiento econémico
de occidente, se dio también un crecimiento social respecto al tratamiento de personas con
discapacidad, sobre todo a veteranos de la Segunda Guerra Mundial y a trabajadores victi-
mas de accidentes laborales. En estos afios se buscé transformar al hospital, cambiandolos
de sitios de caridad a instituciones de investigacion y formacién. Asi, se incentivaron las poli-
ticas de reeducacion y rehabilitacion funcional hasta convertirse en especialidades.

En 1975, la politica de discapacidad culminé un largo periodo de gestacién. En pri-
mer lugar, terminan los treinta gloriosos y comienza la crisis econémica. En segundo
lugar, el modelo de rehabilitaciéon es criticado por mantener ideologia de segregacién
y normalizacioén. En tercer lugar, nuevas teorias surgen para concebir la discapacidad,
que se oponen al modelo biomédico tradicional, y son difundidas a nivel internacional.
Finalmente, la OMS «comienza una reflexidon que apunta a la armonizacién de los con-
ceptos que definen la discapacidad y a la elaboracién de una taxonomia mas aplicable
a escala mundial, a la luz de la cual seria posible aprehender la salud y la calidad de
vida de las naciones» (p. 89).

El tercer capitulo resalta tres principales transformaciones que atravesoé la cuestiéon de
la discapacidad en el siglo xxi:

1) La inclusion pasé de intentar alinear a las personas discapacitadas al nivel estandar
de las demas personas a modificar el entorno para garantizar el acceso de todos a todo:
hubo un cambio de una perspectiva rehabilitadora a una perspectiva inclusiva. Lo cual im-
plicd que «ya no se trata de oponer a las personas “validas” y a las personas “discapacita-
das”, sino de aspirar a un acceso irrestricto de todos los ciudadanos a todos los ambitos
de la vida social» (p. 95). Asi, en Francia, por ejemplo, se cambié de la ley de 1975 «a favor
de las personas con discapacidad» a la de 2005 «de igualdad de derechos y oportunida-
des, participacion y ciudadania de personas con discapacidad».

2) La discapacidad se expandid a varias cuestiones sociales, ademas de educacion, vi-
vienda, transporte, etc.: surgieron transformaciones politicas, pues en los setenta y ochenta
las movilizaciones de personas con discapacidad lucharon contra el enfoque de un campo
médico-social unificado, es decir, buscaron la ampliacion del tema de la discapacidad a areas
como economia del desarrollo, lucha contra la pobreza, sostenibilidad ambiental, etc. Se buscé
que la ley garantizara «el acondicionamiento de las viviendas, la ampliacion del parque de vi-
viendas accesibles —individual o colectivo, social o privado- para abrir la posibilidad de elegir el
lugar y modo de vida, y que el ingreso a una institucion ya no sea una obligacion» (p. 112).

3) Las orientaciones politicas se volvieron mas internacionales: se dio la internacionali-
zacion, lo cual también conllevé una estandarizaciéon de términos y conceptos. Ejemplos
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de ello son movimientos que hizo la ONU, como la «Declaracién de los Derechos de los
Impedidos», en 1975; el «Afio Internacional del Minusvalido», en 1981; el «Programa de Ac-
cion Mundial para las Personas con Discapacidad», de 1982; la «Década de las Naciones
Unidas para las Personas con discapacidad», de 1983 a 1992; y las «Normas Uniformes
sobre la igualdad de oportunidades para las personas con discapacidad», en 1993 (p. 119).

El cuarto capitulo se centra en la discapacidad como experiencia vivida y, para ello,
primero enlaza ambas nociones («experiencia» y «discapacidad»):

La experiencia de deficiencias no solo dafa la integridad fisica de las personas, sino que también afecta
al sentido de si mismo, de su historia, las representaciones que las personas producen de si mismas, de
sus relaciones con otros y con el mundo [...] La experiencia implica una dimension temporal y singular,
propia del individuo, constitutiva de su identidad (p. 133).

El capitulo se divide en cuatro partes. Primero se hace una revision de la forma en la que,
en los afos sesenta, las ciencias sociales trataron la experiencia de la discapacidad, bajo la
nocion de desviacion y la teoria del etiquetado, que se apoya en las anticipaciones que te-
nemos al tratar con alguien; «la normalidad» y su ruptura por la discapacidad, creando un
acuerdo entre lo esperado y lo recibido. Luego trata las investigaciones que la sociologia de
la salud ha realizado sobre la experiencia de la enfermedad cronica a partir de relatos de los
pacientes centrandose en el enfoque narrativo, y biografico. Por ejemplo, «a través de los re-
latos que hacen sobre su experiencia del cancer, las mujeres lograrian reducir la angustia
ante lo desconocido, construir un lenguaje de esperanza y mantener a raya el miedo a esta
enfermedad» (p. 148). Después se centra en los disability studies los cuales tuvieron enfo-
que materialista que permitié centrar la atencién en las dimensiones corporales, perceptivas
y subjetivas. Estos conciben la discapacidad como «el resultado de barreras impuestas por
la sociedad, y no como la consecuencia del estado de salud propio de una persona» (p. 153).
Finalmente, se enfoca en las investigaciones recientes que buscan aprehender la experiencia
de la discapacidad desde las acciones cotidianas. Permitiendo el cambio de una perspectiva
«externa», centrada en los diagndsticos médicos, a una perspectiva «interna», centrada en
los rasgos sociales de la discapacidad, consiste en la escucha de las experiencias propias y
Unicas de las personas en situacion de discapacidad.

El quinto capitulo trata de trazar las tendencias histéricas de la transformacién de la
discapacidad de un asunto privado, intimo y hasta vergonzoso a un tema de discusién pu-
blica, ademas de analizar los desafios que los colectivos enfrentan en la actualidad. La his-
toria que analiza se divide en cuatro periodos:

1) Las primeras ligas caritativas, o la protohistoria, que precedieron a la Primera Gue-
rra Mundial: se pueden rastrear hasta el siglo xin con las cofradias religiosas de ciegos
en la Edad Media. Luego sigue el Hotel des Invalides de Paris, en 1670. Pero hasta el si-
glo xvii no aparecen instituciones oficiales (con la educaciéon de ciegos y sordos). Y luego
en el siglo xix se organizan en otras actividades como manifestaciones o publicaciones
en periodicos.

2) Las asociaciones de ayuda mutua, correspondiente a la creacion de las primeras aso-
ciaciones de personas con discapacidad y enfermos en el periodo de entreguerras: tras la
Gran Guerra y las asociaciones de sus veteranos, otros movimientos se movilizaron, como
el de obreros victimas de accidentes laborales. La guerra se encargé de reactivar el debate
sobre reparacion, solidaridad y deuda social. Esta ultima idea surge de la concepcion del
servicio de los militares y sus discapacidades como sacrificios a favor de la nacién, un fa-
vor que se sentian responsables de devolver.
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3) El activismo de protesta de los afios sesenta-setenta: a partir de los setenta, tanto
en Estados Unidos como en Europa, se multiplicaron las acciones de protesta y aparecie-
ron grupos dedicados a causas particulares (veteranos, ciegos, etc.). En este momento, se
busco «el principio de que la lucha debe librarse tanto en el frente intelectual, académico y
politico, como en el frente -muy concreto- de la organizacion de la vida ordinaria» (p. 179).
Surgieron movimientos como el Independent Living Movement en Estados Unidos, el Disa-
bled Income Group en Inglaterra y el Centre des paralysés étudiants y el Mouvement de dé-
fense des handicapés en Francia.

4) La internacionalizacion y globalizacién del movimiento de la discapacidad a partir de
los afnos ochenta-noventa: eventualmente, después de los afos setenta, el movimiento
«trascendio los particularismos nacionales, su historia y sus politicas, para elaborar una
“causa universal”» (p. 188). Este proceso transcurrié desde los veinte hasta inicios del si-
glo xxi1, con la creacién de varias sociedades, organizaciones e instituciones, entre las que
se encuentran: The International Society for the Welfare of Cripples, Society for the Reha-
bilitation of the Disabled, Rehabilitation International, Disabled People’s International, Inter-
national Disability Alliance, entre otras.

El sexto capitulo aborda las ultimas décadas del siglo xx, en las cuales la sexualidad se
convirtié en un problema de salud publica, y los estudios sobre salud sexual se desarrolla-
ron incluyendo espacios tanto médicos como politicos. Se divide en dos partes. En primer
lugar, muestra que «las innovaciones tecnoldgicas —estimuladas por las politicas publicas—
se multiplicaron para intentar “prevenir” el nacimiento de nifios con discapacidad, en par-
ticular impidiéndolo» (p. 206). Esto quedo registrado porque en estos afios, menciona el li-
bro, el aborto por malformaciones recibié apoyo de poderes publicos en respuesta a las
epidemias de rubeola y malformaciones generadas por esta enfermedad, pero estas razo-
nes no son solo médicas, sino que «algunos testimonios sugieren que la decision, domi-
nada por la ambivalencia, no solo esta motivada por el defecto biolégico, sino también por
sus consecuencias sociales y politicas» (p. 214).

Y en segundo lugar, aborda los «asuntos de la sexualidad, la reproduccién y la parenta-
lidad de las personas con discapacidad mismas. Su vida sexual y afectiva» (p. 206). En los
ultimos cuarenta anos, se ha transformado la perspectiva de un tabu del que no se debe
hablar, a una problematica central en debates publicos. Se supero6 la perspectiva dua-
lista entre la bestia descontrolada y el angel asexuado; pasando a una perspectiva de gri-
ses mas realista y templada. Los temas que el capitulo trata a este respecto son tres: 1)
la forma en la que se plantea la sexualidad segun los diferentes tipos de discapacidades,
pues algunas necesitan acompafiamiento especializado. 2) La diferencia entre vida sexual
y cultura sexual, pues incluso aunque el acompafamiento sexual sea suficiente fisicamente
la sexualidad permea las dimensiones politicas y sociales. Asi, la discapacidad ya no se
considera una deficiencia que debe ser superada para acceder a la normalidad de la se-
xualidad. Y 3) la paternidad de un hijo con discapacidad, en donde muchas veces hay falta
de acceso a los cuidados necesarios y entonces se cede a presiones. Por ejemplo, «un es-
tudio noruego realizado con 30 mujeres con discapacidades fisicas muestra que estas mu-
jeres deben enfrentar un escepticismo permanente en cuanto a sus capacidades materna-
les y que temen que les quiten a sus hijos, a menos que proporcionen un trabajo especifico
para contrarrestar esta deuda» (p. 240).

Finalmente, el séptimo capitulo analiza la evolucién de los tratamientos sociales de la
discapacidad respecto a la educacion, el trabajo y el envejecimiento, dando cuenta de las
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transformaciones en las instituciones de accién social. Pues «ya no se “toma a cargo” a las
personas con discapacidad, sino que se les “acompanfa” en dispositivos que se conciben
cada vez mas como “servicios” y que estan sometidos a evaluaciones de calidad y eficien-
cia» (p. 245). El analisis lo lleva a cabo en cuatro aspectos:

1) Definicion de las discapacidades y sus criterios: hay una serie de preguntas detonan-
tes que, a pesar de avanzar las discusiones, no son suficientes, algunas de esas preguntas
son: «;Cual es la duracion minima que permite considerar la existencia de una discapaci-
dad? ¢Quién tiene legitimidad para decidir? ¢Las personas interesadas, en calidad de ex-
pertos en sus propias condiciones, o los especialistas del area, en virtud de su capacidad
de objetivacion? ¢Qué tipos de limitaciones seleccionar y cémo medir su gravedad? ;Qué
tipo de informacion, relativa a las personas y su entorno, es la mas indicada para apre-
hender el abanico de consecuencias en la vida social?» (p. 247). Estas preguntas, sin em-
bargo, no son suficientes debido a que las particularidades de los casos concretos se es-
capan de esta clase de limitaciones. Principalmente, debido a la importancia de la relacion
de un sujeto cambiante con un entorno también cambiante.

2) La inclusién escolar: la educacién especializada alcanzé su apogeo en los afios se-
senta con las instituciones médicas-educativas privadas. Pero poco a poco ha ido cre-
ciendo la idea de aceptar a los alumnos con discapacidad en las escuelas ordinarias. Para
la legislacion de la garantia de educacion, las Unidades Localizadas para la Inclusién Esco-
lar (ULIS) reunieron siete categorias de discapacidad:

TFC: trastornos de las funciones cognitivas o mentales.

TELA: trastornos especificos del lenguaje y de los aprendizajes.
TGD: trastornos generalizados del desarrollo (incluyendo el autismo).
TFM: trastornos en las funciones motrices.

TFA: trastornos en la funcién auditiva.

TFV: trastornos en la funcion visual.

TMA: trastornos multiples asociados (discapacidades multiples o enfermedades inca-
pacitantes) (p. 255).

3) El ambito laboral: en la crisis de bienestar de los afios noventa surgidé un nuevo princi-
pio de accién publica: la activacién. Esta «reemplaza la légica asistencial caracterizada por la
concesion de derechos a los individuos sometidos a una categoria de riesgo social recono-
cido, por una légica de contractualizacién individual y de obligaciones reciprocas» (p. 266).
La activacién laboral, ademas, forma parte del trabajo biografico de las personas con dis-
capacidad, pues «abandonan significados que antes daban por sentados, adoptan nuevos
valores y una nueva perspectiva sobre su propia situaciéon» (p. 265). En otras palabras, me-
diante la accion y el trabajo, constituyen su propia historia y su proyecto existencial.

4) Envejecimiento y discapacidad: debido al aumento de la esperanza de vida, las per-
sonas con discapacidad estan expuestas a patologias relacionadas con el envejecimiento
(como el cancer, algunas enfermedades neurodegenerativas, entre otras). Estos padeci-
mientos se suman a las discapacidades, o que conlleva un aumento en la complejidad del
tema. En este contexto se han identificado umbrales: «las primeras limitaciones en los ac-
tos de la vida cotidiana se producen a partir de los cincuenta afios (una de cada cinco per-
sonas aproximadamente presenta una incapacidad a partir de esta edad); aparece una
importante prevalencia de incapacidad a partir de los ochenta afios». Por lo tanto, «el en-
vejecimiento se presenta como un proceso discapacitante largo y evolutivo» (p. 275).
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A manera de conclusion y para alentar a mas investigadores a prestar atencién al tema,
el libro resalta tres orientaciones adoptadas por las investigaciones sobre la discapacidad
que quedan como temas abiertos a abordar en el futuro: 1) el enfoque basado en las capa-
cidades, 2) el disefio universal y 3) el transhumanismo. Estas perspectivas presentan cues-
tiones sociales las cuales permiten y exigen mantener y desarrollar el debate y la reflexion
acerca de las discapacidades presentes, pero también sus variaciones y las nuevas cate-
gorias para estudiarlas:

- Enfoque basado en las capacidades: sustituye la nocion de «habilidad», ligada a la ri-
queza, la cual designa lo que una persona puede hacer con sus bienes y recursos, por
la de «capacidad», es decir, la libertad de elegir como beneficiarse de los bienes. Asi se
rompe la relacion directa entre bienes y beneficio, que muchas veces no se cumple en
situaciones de discapacidad.

— Disefio universal: corresponde al disefio de bienes, como productos, servicios, progra-
mas, etc., que no necesiten ser adaptados ni modificados especificamente para servir a
las personas con discapacidad. Esta regido por siete principios: «igualdad de uso, uso
flexible, uso simple y funcional, informaciéon comprensible, tolerancia al error, bajo es-
fuerzo fisico, dimensiones apropiadas» (p. 289).

— Transhumanismo: influye en este contexto por la posibilidad del perfeccionamiento de
capacidades a través de procesos tecnoldgicos y las preguntas que levanta acerca
de las fronteras entre lo humano y lo no humano, asi como entre capacidad y disca-
pacidad.

Finalmente, podemos recapitular afirmando que las contribuciones del libro, a grandes
rasgos, son: 1) el analisis de la constitucion histérica de las politicas sobre la discapacidad,
abordando desde la Edad Media hasta la actualidad en el siglo xxi; 2) la explicacién de los
efectos de las instituciones en las personas a través de sus tratamientos sociales y como
estos transforman el sentido que ellas tienen de si mismas, y 3) la investigacion de los
cambios logrados por una toma de reflexion del tema por parte de las personas con dis-
capacidad y sus representantes, tales como la conformacién de colectivos, asociaciones y
coaliciones nacionales e internacionales.

A partir de estas conclusiones podemos ver que el libro cumple mas de lo que promete,
abordando, ademas de la historia y la politica mencionadas en el titulo, todo el abanico
que implica la relacion de la sociedad con el tema de la discapacidad y, sobre todo, con
las personas involucradas en él.
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