Revista Espafiola de Investigaciones Sociolégicas (Reis)

N.° 124, 2008, pp. 141-174

Una aproximacion socioldgica a la discapacidad desde
el modelo social: apuntes caracteriolégicos’

A sociological approach to disability based on the social model:

Palabras clave: Minusvalias, Identidad Social, Mar-
ginacion, Estratitificacion Social.

RESUMEN

En el presente trabajo se propone el analisis de la
discapacidad desde una perspectiva socioldgica afin
a la del modelo social anglosajon. Ello supone la
puesta en cuestion de la perspectiva tradicional, se-
gun la cual la discapacidad es entendida como una
insuficiencia padecida por un individuo, haciendo
abstraccion del contexto sociocultural en el que la
misma cobra sentido (el modelo médico-fisioldgico).
Si se toma en consideracion ese contexto, se com-
prueba que la discapacidad, como fenémeno social,
afecta a tres ambitos interconectados: el de las prac-
ticas cotidianas, el de la identidad social y el de la
estratificacion social. Este andlisis implica el desa-
rrollo de un marco tedrico que estudie la discapaci-
dad en términos de «diferencia» y que evidencie las
razones por las que la misma se traduce en margi-
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ABSTRACT

This paper proposes the analysis of disability from
a sociological perspective similar to that of the
Anglo-Saxon social model. It implies a critique of the
traditional perspective, according to which disability
is understood as an impairment suffered by an
individual, abstracting it from the socio-cultural
context in which it takes on meaning (the medical-
physiological model). If this context is taken into
consideration, we can verify that disability, as a
social phenomenon, includes three interconnected
areas: daily practices, social identity and social
stratification. This analysis implies the development
of a theoretical framework that sets disability in
terms of «difference» in order to show the reasons
by which it turns into marginalization, exclusion and

oppression. In addition, that theoretical framework

1 El presente trabajo desarrolla y amplia algunos de los argumentos propuestos en dos articulos previos: Rodriguez Caama-

Ao y Ferreira (2006), Ferreira (2007a).
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nacion, exclusioén y opresion. Ademas, se ha de ela- has to be created by developing empirical studies
borar partiendo de estudios empiricos que recojan la that gather the experience of disabled people
experiencia de las personas discapacitadas. themselves.
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... la discapacidad no es una condicion a curar, a completar o reparar: es una construccion relacio-
nal entre la sociedad y un sujeto (individual o colectivo). La discapacidad toma cuerpo en un espa-
cio situacional, dindmico e interactivo entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que lo
rodea.

Patricia Brogna?

EL FENOMENO SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

En gran numero de ocasiones, los socidlogos «recibimos» los problemas en lugar de «con-
cebirlos» (Seeley, 1966). Tal es el caso con la discapacidad, y por ello queremos reivindicar
un enfoque que, abandonando las presuposiciones comunmente asociadas a ella, revele
su auténtica naturaleza como fendmeno social. Un enfoque que, si bien ha ido alcanzando
cierta repercusion a nivel social —fundamentalmente en ciertos sectores directamente vin-
culados con las personas con discapacidad, incluyendo a un numero creciente de los pro-
pios integrantes del colectivo—, no ha encontrado un «eco académico» en la disciplina so-
ciolégica en nuestro pais, a diferencia de lo que sucede, por ejemplo, en Gran Bretana o
Estados Unidos®.

Este enfoque, basado en una concepcién socioldgica que interpreta la discapacidad como
fendmeno resultante, en una medida importante, de las estructuras opresoras de un con-
texto social poco sensible a las auténticas necesidades de las personas con discapacidad,
proviene del «<modelo social» anglosajon. Esta corriente socioldgica critica se inauguré en
las décadas de los ochenta-noventa y alli donde ha cobrado entidad ha promovido tanto un

2 Brogna (2006).

3 En Espaiia no existe, propiamente hablando, una Sociologia de la Discapacidad como &rea de investigacion reconocida ni re-
conocible. Muy pocos socidlogos espafoles han orientado su interés hacia el fenémeno de la discapacidad y la mayoria de los
que lo han hecho desarrollan su actividad fuera de la academia. En una enumeracion que no pretende ser exhaustiva, podemos
citar los siguientes nombres: en primer lugar, por su dilatadisima trayectoria profesional, Antonio Jiménez Lara (IDES-INSS,
1988; INSS, 1989; Jiménez Lara, 1991, 1992, 1998a, 1998b, 2002, 2005), experto en consultoria social. Agustin Huete Garcia,
cuya trayectoria profesional, algo menos extensa, esta estrechamente vinculada a la de Antonio Jiménez Lara (e.g., Huete Gar-
cia y Jiménez Lara, 1999; Jiménez Lara y Huete Garcia, 2002a, 2002b, 2002-2003; Jiménez Lara, Huete Garcia et al., 1999,
2002). También en el ambito profesional de la consultoria se sittian los trabajos de Alicia Sarabia y Carlos Egea (2001a, 2001b,
2005). El Colectivo IOE (1997, 1998, 2003) ha realizado diversos proyectos orientados al estudio de la discapacidad. Entre las
escasas aportaciones procedentes del ambito universitario cabe citar los trabajos de Gregorio Rodriguez Cabrero (2002, 2004),
Juan Zarco y Juan José Garcia de la Cruz (2004) o Demetrio Casado (1991). Mencién especial merecen las que, segin mi co-
nocimiento, son las unicas tesis doctorales en Sociologia cuya tematica de investigacion es la discapacidad: Matilde Fernandez-
Cid Enriquez (2005) y Maximo Diaz Casanova (1985) —entre ambas median veinte afios en blanco—. Por Ultimo, podemos se-
Aalar las aportaciones de autores que, siendo ellos mismos personas con discapacidad, han dedicado su atencion al estudio
de la misma: Luis Miguel Bascones (2006), Javier Romafach (2002, 2007), Luis Cayo Pérez Bueno (2004) o Rafael de Loren-
zo Garcia (2003). Esta breve sintesis panoramica ilustra lo que podrian ser denominados como «estudios sociales sobre la
discapacidad» en nuestro pais. El lector puede consultar la base de datos del DISABILITY ARCHIVE UK (http.//www.disability-
archive.leeds.ac.uk/), creado por el Centre for Disability Studies de la Universidad de Leeds para comprobar no sélo la dife-
rencia de «volumen» comparativa entre nuestro pais y Gran Bretafa en la produccién académica de estudios sociolégicos so-
bre discapacidad, sino también las fechas de publicacién de las primeras aportaciones de los autores anglosajones.
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fuerte activismo politico como numerosas criticas, sobre todo desde los ambitos académi-
cos que tradicionalmente han tenido a la discapacidad como objeto de estudio e interven-
cion. Aquellos pocos que en nuestro pais han tenido un contacto directo con el fenémeno
de la discapacidad a nivel profesional y/o intelectual y que, en consecuencia, hace tiempo
que han asumido en un sentido u otro las implicaciones del modelo social (sea para recha-
zarlo por reduccionista, simplificador o «victimista», sea para tomar en consideracion algu-
nas de sus propuestas) encontraran este texto, probablemente, poco innovador; nuestra in-
tencion es llegar a un publico que, pudiendo estar interesado en la tematica, desconozca a
fecha actual la existencia de una tradicién de investigacion con amplia trayectoria fuera de
nuestras fronteras. En el ambito disciplinar de la sociologia espafiola el modelo social no
ha encontrado apenas recepcién hasta la fecha y, ademas, la inmensa mayoria de las per-
sonas no comprometidas directamente con el fendbmeno de la discapacidad orientan sus
percepciones y actitudes segun los patrones tradicionales criticados por el modelo social®.

Segun esas presuposiciones asociadas a la discapacidad, todavia fuertemente instaladas
en nuestro ideario colectivo, la misma seria entendida como una «insuficiencia» atribuible
en exclusiva a la persona, una carencia concebida como atributo de un individuo. Se trata
de una perspectiva que entiende la discapacidad como una caracterizacion exclusivamen-
te personal o individual que hace abstraccidon del contexto social en el que la misma se
constituye. Podemos evidenciar la primacia de esta visién, en primera instancia, atendien-
do a los criterios internacionales establecidos para la taxonomia y evaluacion de los pro-
blemas derivados de las, asi llamadas, minusvalias.

Asi, la Organizacion Mundial de la Salud ha determinado hasta muy recientemente sus ac-
tuaciones en funcién de una clasificacion que, utilizando un criterio médico, distingue cua-
tro categorias. Esta Clasificacion Internacional de Insuficiencia, la Discapacidad y la Minus-
valia (International Classification of Impairment, Dishability and Handicap, ICIDH) atribuye
en Ultima instancia la causa de una minusvalia a una afeccion, esto es, a un accidente «na-
tural». En esta clasificacion se trata de representar la experiencia de una persona con dis-
capacidad segun una légica que atribuye las desventajas provocadas por dicha discapaci-
dad a factores «naturales»: esto determina los cuatro niveles de la clasificacion,
afeccién/insuficiencia/discapacidad/minusvalia; una lesidon nerviosa (afeccion) provoca un
deficiente control motriz (insuficiencia) que dificulta los desplazamientos (discapacidad),
conllevando una merma en las posibilidades, por ejemplo, laborales y de higiene (minusva-
lia) de la persona.

4 «Los atavismos a los que la sociedad se ve sujeta, han hecho y hacen que sea muy dificil superar las oscuras visiones en
las que toda persona con una limitacién manifiesta se ve sujeta al cumplimiento de un castigo divino o a la interferencia ani-
mista de la evolucién propia del ser humano» (Sarabia y Egea, 2001a: 1).
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Asi, la minusvalia, la manifestacién a nivel funcional y social de esa insuficiencia, es con-
cebida como consecuencia de un accidente natural, una afeccién, y es en ésta en la que
radica exclusivamente todo el peso de la actuacién consiguiente. Vemos, pues, como en
los criterios que se tienen en cuenta para la elaboracién de dicha taxonomia no se incluye
ninguno que tenga que ver con la particular percepcion e identidad, social, de la persona
discapacitada. ;Qué percibe la persona «minusvalida»? ;Qué entiende como su proble-
ma; la afeccion fisiologica que, en términos médicos, desencadena toda esa serie ascen-
dente de consecuencias, o bien el resultado —«resultado» segun esta clasificacion— de la
misma, la merma comparativa de su funcionalidad en comparacion con las personas «nor-
males»? ;Cudl seria el modo de actuaciéon adecuado si la solucion de la afeccion no fuese
posible?

Esta clasificacion internacional de la discapacidad, que data de 1980, ha sido reemplazada
por la nueva International Classification of Functioning, Disability and Health (la ICF; en
castellano, CIF), aprobada por la OMS en 2001. La nueva version (conocida en algunos
ambitos como ICIDH-2) pretende superar ciertos déficits de la precedente: i) Se eliminaria
la vinculacion causal entre deficiencia y minusvalia; de hecho, la antigua terminologia es
abandonada: en lugar de la triada insuficiencia/discapacidad/minusvalia, se instauraria
ahora la terna funcionamiento/discapacidad/salud, siendo el primero el denominador gené-
rico de la funcionalidad del ser humano, del cual el segundo representaria una gradacion
relativamente baja en algun aspecto, mientras que el término salud seria el puente de co-
nexion entre ambos. ii) Se adoptaria una terminologia positiva: en lugar de oponer la disca-
pacidad a la «normalidad», se la estipularia como un grado relativo del funcionamiento hu-
mano y, asi, los tres niveles de la ICIDH se transforman ahora en: estructuras y
funciones/actividad/participacion, que consideran en términos positivos el sustrato biolo-
gico —antes «insuficiencia»—, el nivel individual —antes «discapacidad»— vy el colectivo
—antes «minusvalia»—. iii) Se pretenderia una aplicabilidad de caracter universal: en lugar
de una clasificacién de las minusvalias, se estableceria una tipologia de los estados de sa-
lud, aplicable a cualquier ser humano, siendo las personas con discapacidad una parte de
ese espectro de referencia. iv) Sobre todo, tomaria en consideracién factores «medioam-
bientales» como significativos en la catalogaciéon de dicha funcionalidad (de manera que
podrian incluso considerarse como situaciones de discapacidad algunas en las que no
concurrieran factores bioldgicos de ningun tipo)®.

La nueva clasificacion propone un esquema bio-psico-social segun el cual la discapacidad
seria una condicion multidimensional de la persona en la que esas tres esferas jugarian un

5 En Sarabia y Egea (2005) se puede encontrar un buen andlisis del CIF asi como de las variaciones que presenta respecto a
la anterior ICIDH; también se puede consultar al respecto Jiménez Lara (2007).
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papel codeterminante, sin priorizar causalmente ningun nivel sobre los demas. No obstan-
te el paso dado con el cambio en los criterios de clasificacion con la nueva CIF, hemos de
matizar el sentido de dicho avance. En primer lugar, desde un punto de vista sociolégico y
critico, la nueva CIF todavia presenta muchas lagunas: como sefnala Mike Oliver (2002), si-
gue apelando a una base empirica, para alcanzar esa universalidad «en positivo», que im-
plica sistemas de clasificacion bioldgicos y médicos que tratan de ampliar la nocion de nor-
malidad, mientras que, sefala Oliver, «la teoria social esta tratando de habérselas con la
universalidad de la diferencia y no con la universalidad de una categoria ampliada de nor-
malidad» (p. 7); es decir, se trataria de una medida que no buscaria el origen de la cues-
tién, sino que simplemente retocaria los matices: «En tanto que los valores del hombre
blanco, no discapacitado, de clase media y occidental gobiernen las discusiones sobre po-
liticas publicas, el ICDH y esquemas similares seran utilizados para apoyar dichos valores.
Y en presencia de ellos, la comunidad de personas con discapacidad a lo ancho del mundo
entero se enfrenta a su extincion. No es suficiente con, simplemente, revisar los detalles»
(Pfeiffer, 2002: 1082).

Ello, ademas, sin considerar que, como herramienta «estadistica», no sélo supone una
complejizacién del trabajo de recopilacion de datos, en comparacién con la ICIDH, sino
que no ha sido completamente desarrollada —especialmente en el apartado que tiene que
ver con los factores medioambientales (Sarabia y Egea, 2005)— y los presuntos criterios
de evaluacion positivos apenas si tienen utilidad empirica: sélo las «mediciones en negati-
vo» aportan informacion relevante para los estudios empiricos (ibid.)®.

Pero, ademas, en segundo lugar, en lo que atafe a la constitucidon socioldgica de la disca-
pacidad como fenémeno, la CIF es algo apenas relevante en la experiencia practica de las
personas (sean éstas personas con discapacidad o sin ella); las categorias de interpreta-
cioén, los modelos de comportamiento y las disponibilidades materiales permanecen en
gran medida ajenos a ese transito hacia la multidimensionalidad bio-psico-social de la dis-
capacidad; el problema no son las clasificaciones, ni las definiciones, ni el lenguaje: el pro-
blema es la «realidad»:

«Los términos que se utilizan en la CIF se expresan de una manera neutral, lo que
sin duda puede contribuir a evitar la estigmatizacion y otras connotaciones ne-
gativas. Sin embargo, es importante recordar que los atributos negativos de las alte-
raciones de la salud y la forma en que las personas reaccionan ante ellos son in-
dependientes de los términos utilizados para definir dichas alteraciones, y las

6 «...la utilidad practica de la codificacion de la CIF viene determinada por la posibilidad de describir y valorar los factores ne-
gativos de la salud y los estados relacionados con la salud» (Sarabia y Egea, 2005: 29; cursiva nuestra).
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consecuencias de la enfermedad seguiran existiendo, reciban el nombre que reci-
ban. El problema no es sélo ni es fundamentalmente una cuestion de lenguaje, sino,
sobre todo, de la actitud de las otras personas y de la sociedad ante las personas
con discapacidad. Lo que se necesita no es un lenguaje “politicamente correcto”, sino
un contenido y un uso adecuados, que contribuya a transmitir mensajes positivos y re-
fuerce las practicas sociales normalizadoras (...) La definicion de la discapacidad,
como la de cualquier otro fendmeno social, es algo que se va construyendo social-
mente. Las soluciones ante los retos que plantea la discapacidad han de abarcar
muchos aspectos que van mas alla de las definiciones» (Jiménez Lara, 2007: 203).

Y es esa realidad de la discapacidad (social y sociolégica) la que aqui nos ocupa, y no sus
clasificaciones. No pretendemos, en cualquier caso, proponer una interpretacion «integral»
de la discapacidad, sino sefalar que una de sus componentes, su dimensién social, no ha
sido suficientemente tenida en cuenta. Una dimensidn que se evidencia de significativa im-
portancia, pero no exclusivamente, en la constitucion de realidad de la discapacidad.

La discapacidad adquiere sentido en el contexto de una cultura y, en ella, depende del sen-
tido asignado a otros conceptos culturalmente préximos: en este caso, y por oposicion
(pese a los esfuerzos a nivel institucional para la renovaciéon de la nomenclatura), sigue
siendo de fundamental importancia la idea imperante de «normalidad». Dicho de otra for-
ma, la discapacidad puede ser concebida no como una caracteristica objetiva aplicable a la
persona, sino como una construccion interpretativa inscrita en una cultura en la cual, en
virtud de su particular modo de definir lo «normal», la discapacidad seria una desviacion
de dicha norma, una deficiencia, y, como tal, reducible al caso particular de la persona con-
creta que la «padece».

El marco colectivo de nuestra existencia, como marco practico y simbdlico, determina en
gran medida el sentido de las conductas, aptitudes y posibilidades de las personas particu-
lares, lo cual viene corroborado por la importancia fundamental que cobra el «Capital So-
cial» (Bourdieu, 1998, 2000)” como recurso optimizable en un numero importante de ambi-
tos publicos. Es decir, la «identidad» personal, en nuestra cultura, se construye en un
contexto social, implica una participacion y una convivencia social, y requiere de los recur-
sos de los que este marco social nos provee. En consecuencia, en términos de identidad,
la discapacidad debe ser entendida a la luz de ese marco o contexto social que determina
cual es su sentido. En palabras de Paul Abberley: «La teoria tradicional (...) sitia la fuente
de la discapacidad en la deficiencia del individuo y en sus discapacidades personales. En

7 En Noya (2004) se recopilan algunas de las propuestas de la Sociologia de Pierre Bourdieu y se tratan cuestiones relativas

al Capital Social.
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contraposicion, el modelo social entiende la discapacidad como el resultado del fracaso de
la sociedad al adaptarse a las necesidades de las personas discapacitadas» (Abberley,
1998: 78).

Desde un punto de vista socioldgico, hay que tener en cuenta que discapacidad y minusva-
lia se derivan de un patron cultural segun el cual las actividades humanas se entienden
como aquellas que llevan —pueden llevar— a cabo las personas «normales» en un marco
social y econdémico general que las estructura, y que ademas dicho entorno esta construi-
do por los intereses de las personas que no tienen discapacidad y lo esta para la satisfac-
cion de tales intereses. Consecuencia inevitable de ello es que, en tanto que fenémeno so-
cial —muy distante de una simple resultante mecanica de una afeccion fisiolégica—, la
discapacidad es construida, a partir de esos intereses estructurantes, como una forma de
opresion: «El término “discapacidad” representa un sistema complejo de restricciones so-
ciales impuestas a las personas con insuficiencias por una sociedad muy discriminadora.
Ser discapacitado hoy (...) significa sufrir la discriminacion» (Barnes, 1991a: 1)8.

En nuestro pais, desgraciadamente, ninguna iniciativa institucional ha emprendido la tarea
de aplicar una adecuada comprension socioldgica del fenémeno de la discapacidad, un in-
tento de encuadrar la vivencia de la persona con discapacidad en el contexto de conviven-
cia que marca los criterios tanto de definicion como de adecuacion de su existencia en tan-
to que persona con discapacidad. La mayoria de las medidas orientadas hacia las
personas con discapacidad todavia se aplican siguiendo ese modo de interpretacion que
reduce el fendmeno, fundamentalmente social segun la vivencia de quien lo experimenta, a
la simple consecuencia de una afeccidn fisiologica, de tal modo que de lo que se trata es o
bien de «eliminar» la afeccion fisioldgica (devolver al individuo a la normalidad), o bien de
«adaptar» a la persona a su condicion insuficiente. Las escasas medidas medioambienta-
les (fundamentalmente en un orden material) no tienden sino a sefalar la desviacion de
aquellos a los que estan destinadas®.

Esta linea de actuacion institucional es facilmente comprensible cuando se comprueba
que, como ya hemos anticipado, padecemos un déficit en el terreno de las investigaciones

8 | a cita expresa la postura de una perspectiva, inscrita en el modelo social de la sociologia de la discapacidad, cuyas varian-
tes particulares son muy diversas, muchas de ellas mas actuales. La afirmacién de Barnes no es la Unica, mas novedosa ni,
probablemente, mas relevante; tan sélo ilustra un eje tematico central en esta linea de investigacién. El lector interesado
en profundizar en ello puede consultar formulaciones mas recientes en el anteriormente mencionado Disability Archive UK
(vid. nota 3 supra).

9 No pretendemos generalizar esta apreciacion, ni negar un estado creciente de sensibilizacion respecto de las restricciones

medioambientales impuestas a las personas con discapacidad; queremos sefalar que todavia esta sensibilizacién dista de
ser la norma habitual.
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sociolégicas sobre la discapacidad. Este, como muchos otros &mbitos particulares de la in-
vestigacion socioldgica, esta caracterizado por la importacion de los problemas ya prefabri-
cados desde otras instancias: no se ha concebido, sino recibido, el problema sociolégico
de la discapacidad; no se ha reflexionado criticamente acerca de la constitucion sociocultu-
ral de la discapacidad como fendmeno contextual y estructural que comporta una particular
definicion de la identidad de la persona, identidad promovida desde intereses ajenos a la
persona que la vive. Una identidad que, a su vez, tiene repercusiones no soélo en el imagi-
nario del grupo de personas que son su referente principal, sino también consecuencias
practicas para la sociedad en su conjunto.

En el Reino Unido, la Disabled People International lleva mas de dos décadas promoviendo
estudios sobre la discapacidad encuadrados en este modelo sociolégico; un relativamente
amplio numero de autores del mundo anglosajon han desarrollado esta linea de actuacion
(Morris, 1991, 1992; Shakespeare, 1993, 1994; Bynce, Oliver y Barnes, 1991; Finkelstein,
1980, 1993; French, 1993; Lunt y Thornton, 1994; Swain, Finkelstein, French y Oliver, 1993;
Topliss, 1982; por citar unos pocos de los autores «inaugurales»)'%, que, como modelo teé-
rico, sirve no soélo para una reconstruccion interpretativa del fendmeno de la discapacidad,
sino que también provee de algunas de las lineas operativas a desarrollar para una actua-
cion directa en la ayuda a las personas con discapacidad.

El hecho social incuestionable es que vivimos en una sociedad en la que las personas con
discapacidad estan en desventaja: son discriminadas y hasta despreciadas’!. Enfrentarse
a dicha depreciacion de la persona con discapacidad comporta la tarea de hacer evidentes
los procesos sociales injustos que estructuran a la discapacidad como fenémeno social y,
correlativamente, suscitan y/o conllevan simplemente indiferencia ante su situacion. No se
trata de «victimizarlos» y asumir que toda la culpa recae en el medio social (eso seria una
nueva version de las viejas concepciones): se trata de evidenciar que al tomar en conside-
racion la dimension social de la discapacidad se comprueba que su caracterizacién es sig-
nificativamente negativa, en términos estructurales, por lo que alguna influencia debe tener
el medio social en la constitucion de la misma.

10 | a Universidad de Leeds cuenta desde hace mas de veinte afios con un centro interdisciplinar especializado en el estudio
de la discapacidad, el Centre for Disability Studies (CDS), en el que trabajan conjuntamente psiquiatras, historiadores, biélo-
gos y socidlogos, entre otros especialistas. En nuestro pais cabria sefalar la existencia del INICO (Instituto para la Integracion
en la Comunidad), de la Universidad de Salamanca, dirigido por el profesor Miguel Angel Verdugo; pero se trata de un centro
de investigacién orientado fundamentalmente a los aspectos psicoldgicos de la discapacidad, mientras que la linea de actua-
cién del CDS es prioritariamente sociolégica.

11 Un portal tan masivamente visitado como Youtube no ha tenido reparos en colgar videos vejatorios en los que un grupo de
jévenes sometian a una persona con discapacidad psiquica a diversas practicas denigrantes. «Qué gracioso el tonto haciendo
tonterias» seria una de las lecturas posibles de tal imagen mediatica. Y la noticia data de octubre de 2007, no de hace una o
dos décadas.
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En el mundo actual, empero, evidenciar esos procesos comporta una dificultad ahadida,
pues en la teoria y en la practica politicas se ha instalado una fuerte sensibilidad antisexis-
ta y antirracista, un rechazo hacia las explicaciones —mas bien, justificaciones o racionali-
zaciones interesadas— bioldgicas de la desigualdad social: en este clima, cualquier anali-
sis anclado en las diferencias fisicas suscita enormes recelos y provoca desconfianza en lo
que a la realidad constatable de sus fundamentos se refiere. El marco interpretativo que
aqui se aporta parte precisamente de una «diferencia» anclada en fundamentos bioldgicos
y, por ello, se ha de proceder con enorme cautela.

LA DECONSTRUCCION ANALITICA DE LA DISCAPACIDAD:
LAS PROPUESTAS DEL MODELO SOCIAL

Partiendo de la premisa de que la discapacidad constituye hoy en dia un fenédmeno so-
cial de opresion'2, una interpretacion tedrica del mismo anclada en una perspectiva so-
cioldgica habra de tener especial cuidado a la hora de especificar las diferencias y seme-
janzas que se dan entre la discapacidad y otras formas sociales de opresién. Asi, un
adecuado desarrollo de una teoria social de la discapacidad se encuentra con la ineludi-
ble tarea de incorporar la «insuficiencia» en su marco analitico, pues en ultima instancia
ésta constituye el sustrato material sobre el que se opera la construccion social de la de-
finicion de discapacidad y sobre el que se erigen las estructuras sociales opresoras que
la delimitan.

La insuficiencia, en cuanto sustrato material objetivo de la definicién y constitucion del fe-
némeno social de la discapacidad, no puede ser simplemente entendida como «diferen-
cia», que lo es, sino que debe ser objeto de un andlisis que extraiga las conexiones entre
este sustrato material y las estructuras sociales opresoras que se constituyen en torno al
fendmeno de la discapacidad; para ello, y dada esa sensibilidad politica respecto a la des-
igualdad anclada en criterios bioldgicos, una teoria social de la discapacidad, atendiendo
al sustrato material de la deficiencia como hecho objetivo, debe llevar a cabo un analisis
sistematico y riguroso de las diferencias y semejanzas entre la discapacidad y otras formas
sociales de opresion: «Una teoria de la discapacidad como opresion debe ofrecer lo que es
esencialmente una teoria social de la insuficiencia» (Abberley, 1987: 3).

12 Hemos de recalcar que se trata de «una» perspectiva entre otras posibles, la del modelo social anglosajén, un modelo
sociolégico con fuertes componentes ideolégicos y politicos; un modelo que en Gran Bretafia goza de una tradicion,
un peso y una relevancia que en nuestro pais son desconocidos. Pero un modelo que, a su vez, es susceptible de criticas.
Se puede consultar una evaluacién de los pros y los contras del modelo social sobre la discapacidad en Verdugo Alonso
(20083): aunque el autor se centra en la defensa de una interpretacion psicolégica del fenémeno de la discapacidad, su eva-
luacién previa de las diversas modalidades en las que ha sido planteada la cuestién desde el modelo social resulta de gran
clarividencia.
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Desde esta perspectiva ha de evitarse la consideracion de la insuficiencia como una
categoria abstracta, tal cual se hace desde el punto de vista del modelo fisiolégico: la insu-
ficiencia se inscribe y cobra sentido en un contexto social e histérico que determina su
naturaleza'd. Lo que una vez pudo haber sido el sustrato de la discapacidad, esto es, la in-
suficiencia que la determina desde su fundamento material, bioldgico, en virtud de esta
constitucidon sociohistoérica, se ha deslizado hacia el plano de la superestructura, de
las practicas e intereses que definen su manifestacion en términos de discapacidad vy,
consiguientemente, apunta hacia las formas sociales de opresion en las que la misma se
inscribe.

Asi, por ejemplo, la posibilidad «técnica» de la cura puede ser experimentada por la perso-
na con discapacidad no como tal, sino como un imperativo moral, ya que el sistema social
en el que vive se organiza sobre el supuesto incuestionable de la bondad de la indepen-
dencia, el trabajo y la normalidad fisica, un supuesto anclado en una vision del mundo que
no admite excepciones: se supone que no se puede tolerar la insuficiencia si es evitable y,
asi, la posibilidad de cura conduce a la opresion ideoldgica de quienes, poseyendo tal insu-
ficiencia, técnicamente evitable, no desean ser «rectificados».

Desde la perspectiva sociolégica del modelo social, el analisis ha de enfatizar la falsedad
de esa division entre lo natural y lo social —y/o cultural— propia del modelo fisiolégico (una
diferencia que, aunque matizada, mantiene la nueva clasificacion internacional de la OMS);
sobre esta evidencia, cualquier distincion entre insuficiencia y discapacidad requiere tener
en consideracién la compleja especificidad histérica que es fundamento de la misma':
«Los humanos no son naturales por naturaleza. Ya no andamos “naturalmente” sobre las
patas traseras, por ejemplo: males como los pies planos, el dolor de espalda y la hernia
atestiguan que el cuerpo no se ha adaptado por completo a la postura erguida. (...) las es-
tructuras creadas por el hombre y las fisioldgicas han terminado por fundirse de forma tan
compleja que resulta ingenuo hablar de un proyecto humano contrario a la biologia huma-
na: somos lo que nos hemos hecho, y debemos continuar haciéndonos mientras exista-
mos» (Dinnerstein, 1977: 21-22).

En definitiva, lo que se plantea es la deconstruccion sistematica del concepto «discapaci-
dad»; una deconstruccion de cuyos resultados se pueda derivar una nueva consideracion

13 Un contexto cuya plasmacion adquiere evidencias geogréaficas, como lo muestra el trabajo de Brendan Gleson (1999), que
indica como esa constitucion de la discapacidad como ambito marginal y excluido tiene su plasmacioén en la distribucion urba-
na del espacio a lo largo del tiempo.

14 Utilizamos la antigua terminologia para hacer evidente esa distincion de nivel; segun la nomenclatura de la CIF, habriamos

de hablar de funciones y actividad, esto es, de las relaciones entre los grados de funcionalidad y los grados de actividad (ni-
veles fisioldgico y personal del fenémeno).
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del fenédmeno a la luz del entramado socio-histérico-cultural que sirve de arquitectura a su
definicion y al establecimiento de las estructuras y dinamicas que lo configuran como una
forma de opresion.

Esta tarea de deconstruccion ya ha sido iniciada, y lo ha sido desde perspectivas sociologi-
cas de orientacion critica, esencialmente planteamientos marxistas y feministas (Bynce,
Oliver y Barnes, 1991; Liberty, 1994); pero una tarea permanece aun pendiente: si bien los
estudios actuales del modelo social —y las teorias y practicas politicas derivadas de
ellos— han iniciado ya la tarea de deconstruccion del concepto «discapacidad», queda por
determinar qué futuro anuncian dichos sistemas de andlisis criticos a las personas con in-
suficiencias, qué consecuencias se derivan de las utopias inscritas en dichos planteamien-
tos criticos para las personas que, supuestamente, dejarian de ser objeto de la opresion
una vez tales propuestas se llevasen efectivamente a la practica. Se han de analizar con
idéntico rigor critico cudles son nuestras «previsiones», y ello ha de ser asi si queremos
evitar la elevacion de ciertos planteamientos y exigencias particulares, histéricamente con-
dicionados —fruto, a la par, de nuestras preconcepciones analiticas y de la vision de un de-
terminado grupo de personas con discapacidad (aquellas, y so6lo aquellas, que hayamos
tomado en consideracion)— a la categoria de principios generales.

Para emprender este andlisis se habra de evaluar el conjunto de implicaciones que, para
el fendmeno de la discapacidad, se derivan de las principales lineas tedricas que han tra-
tado de afrontar su estudio desde una perspectiva critica, fundada en la conviccidon de que
se trata de una forma de opresion social. Dichas perspectivas incluyen, junto al grueso de
estudios alineados en las concepciones marxista y feminista, algunos que hacen del traba-
jo el principal referente para la determinacion del fenémeno y aquellos otros que ponen,
por el contrario, el énfasis en la activacién de un nuevo movimiento social propulsor de las
demandas de las personas con discapacidad como medio mas eficaz para la construccion
de un futuro en el que sus intereses no sean marginados. Marxismo, feminismo, trabajo y
movimientos sociales son los cuatro ejes tedricos, desde el campo de la sociologia, que
han de ser sometidos a analisis en esta segunda tarea de deconstruccion: en estos cuatro
frentes se han desarrollado herramientas que permiten afianzar una comprension de la
discapacidad, en tanto que fendmeno social, que remite a su ineludible sustrato material,
la insuficiencia, al tiempo que de ellos se puede derivar la explicacion tanto de la opresion
de las personas con insuficiencias como una categoria creada socialmente, como de su
histdrica exclusion del acceso al trabajo y a las principales modalidades de participacion
social.

No obstante, el desarrollo de esas lineas tedricas es un proyecto a medio-largo plazo que
solo sera posible emprender una vez que la sociologia de la discapacidad haya cobrado la
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entidad suficiente como para abarcar contribuciones provenientes de dichos ambitos. Una
tarea previa es la de consolidar la presencia de la sociologia de la discapacidad como am-
bito de estudio reconocido. Por ello, nuestra labor presente es bastante mas modesta. Uni-
camente trataremos de mostrar la «entidad social-sociolégica» de la discapacidad.

LOS TRES VERTICES DE LA CONSTRUCCION SOCIAL DE LA DISCAPACIDAD

La discapacidad es una realidad social que «viven» personas humanas, sujetos-agentes
instalados en la légica convivencial de un entorno cuyos habitantes privilegiados no tie-
nen discapacidad. Ello implica: i) que su existencia cotidiana esta dominada por una sin-
gularidad: sus practicas e interacciones quedan sujetas y condicionadas a esa su disca-
pacidad; ii) que dicha singularidad los homogeneiza, haciendo abstraccion de toda la
diversidad inscrita en las particulares condiciones de su existencia, induciendo una con-
cepcion de si anclada en la oposicion a los no discapacitados; se induce una identidad so-
cial «en negativo»; y iii) que dicha singularidad y dicha homogeneizacion identitaria, auto-
maticamente, suponen una clasificacion del colectivo en la ordenacion jerarquica de la
sociedad. Se hallan implicadas, pues, tres dimensiones en el fenédmeno social de la disca-
pacidad: la de las practicas propias (condicionalmente propias, por su singularidad) de las
personas con discapacidad, la de su identidad social y la de su posicion en la estructura
social. En las tres es constatable que la determinacién del fendmeno es la heteronomia, la
induccion desde afuera de especificaciones, y especificidades, que conforman la discapa-
cidad como hecho social, y la conforman sin tomar en consideracion a quienes son sus
protagonistas.

O, dicho de otro modo, frente a quienes pudieran cuestionar esta dimension social de la
discapacidad, se puede evidenciar que en tres ejes centrales constitutivos de todo «hecho
social», la interaccion practica, la construccién simbdlica y la estructuracidon material, la dis-
capacidad se evidencia sdlida, coherente y homogéneamente dotada de «facticidad». Lo
cual significaria que si decidiésemos abordar el estudio sociologico de la discapacidad
desde cualquiera de los frentes tedricos clasicos (el de la accidn social weberiano, el nor-
mativo propio del positivismo durkheimniano o el de la determinaciéon material marxiano)
podriamos aportar evidencia de esa su dimensién social.

El modelo social anglosajén ha centrado sus interpretaciones en el hecho de la condicién
oprimida y excluida de las personas con discapacidad; es decir, ha priorizado la dimension
material del fendmeno, llegando a sefalar, en una clave marcadamente marxiana, que su
constitucion actual es fruto de las necesidades productivas del sistema capitalista (Oliver,
1990), para afirmar que sus consecuencias mas directas se traducen, en términos politi-
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cos, en la carencia de derechos civicos; o, o que es lo mismo, ha apuntado una causa ma-
terial (estratificacion social) de un hecho ideoldgico (que afecta a la identidad social del co-
lectivo). Se trata, en consecuencia, de una perspectiva macrosocioldgica que ha prestado
mucha menos atencion a la tercera dimension del fendmeno, a su constitucion practica en
virtud de la interaccion cotidiana de los sujetos concretos.

Partimos de un presupuesto, en el terreno de las practicas sociales y que hemos expuesto
ya en diversas ocasiones (Ferreira, 2005, 2007b), que es el de su naturaleza constitutiva-
mente reflexiva: ejecutamos un habitus (Bourdieu, 1991, 1998) cotidiano que modela nues-
tras percepciones, acciones y representaciones de y en el mundo; un habitus, ademas, ins-
crito en contextos institucionalizados que imponen una légica subyacente, un sentido
correcto del hacer y del entender que viene determinado por la pertenencia colectiva a ta-
les contextos (Garfinkel, 1984). El entorno sociocultural en el que nos desenvolvemos nos
provee de las herramientas representacionales que nos orientan y guian en nuestro queha-
cer diario; pero, simultdneamente, el efecto practico de nuestros actos, asi orientados, mo-
difica significativamente ese entorno, modificando con ello los referentes en virtud de los
cuales elaboramos nuestras representaciones. Actuamos guiados por el modo de ver las
cosas que hemos heredado y adquirido como miembros de los colectivos a los que perte-
necemos, pero nuestra accion, lejos de ser un efecto puramente mecanico de esa heren-
cia, transforma dichos condicionantes. Nuestras practicas cotidianas implican una codeter-
minacion recurrente de accion y pensamiento en la que aprendemos haciendo y hacemos
aprendiendo. Esa es nuestra concepcion de la dimension reflexiva de las practicas socia-
les: lejos de asimilarse a la nocion consolidada de la reflexividad en las teorizaciones so-
cioldgicas, se distancia criticamente de la misma, reivindicando la prioridad de su naturale-
za constitutiva, como ingrediente de lo social, que es la condicidon que permite al
investigador social asumirse en su tarea como reflexivo, y no a la inversa'®.

En este marco reflexivo hemos de encuadrar la realidad social de la discapacidad, lo cual
supone comprender las implicaciones que conlleva esta logica practica para las personas
cuya existencia cotidiana esta sujeta a la singularidad propia de su condicion de personas
con discapacidad. Esa situacion singular implica un espacio de actuacion especifico vy, al
tiempo, una herencia adquirida respecto al sentido que su discapacidad implica en el entor-
no inmediato de accion en el que se desenvuelve. Se sabe condicionada por sus limitacio-
nes particulares para el desenvolvimiento cotidiano, y se sabe condicionada por la represen-
tacion que dichas limitaciones conllevan. Este doble condicionamiento, condicionamiento

15 En este distanciamiento critico, a su vez, resaltamos la naturaleza creativa de las préacticas cotidianas, permanentemente
sometidas a la légica del azar y de la incertidumbre. Este doble distanciamiento nos ha conducido a proponer, como alternati-
va frente al concepto ya fijado de la reflexividad socioldgica, el de transductividad (Ferreira, 2005, 2007b).
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reflexivo, especifica el marco de referencia, practico y representacional, en el que la persona
con discapacidad se desenvuelve dia a dia.

En un sentido amplio, nuestro contexto social de accion estd muy limitadamente adaptado a
las necesidades de las personas con discapacidad, lo cual condiciona significativamente
sus posibilidades de desenvolvimiento practico. Hay muchas cosas que una persona con
discapacidad, a diferencia de quien no lo es, no puede hacer; pero en numerosas ocasiones
ello no es debido a su propia limitacion, sino a las limitaciones impuestas por su entorno de
convivencia. Ellos estan obligados a adaptarse a ese entorno, mientras que desde el mismo
no se promueve, en la misma medida, la necesidad u obligacion de una adaptacioén recipro-
ca. Lo cual resulta, ademas, enormemente contradictorio, pues esa adaptacion colectiva a
las necesidades de las personas con discapacidad redundaria en beneficio de todos: cuan-
tas medidas de adaptacién practica se promuevan para suplir deficiencias sensitivas, motri-
ces o0 psiquicas seran beneficiosas tanto para quienes poseen esas «deficiencias» como
para quienes no las poseen. Las medidas sociales de adaptacion a la discapacidad no impli-
can, nunca, un perjuicio para las personas sin discapacidad, sino todo lo contrario’®.

Ademas, en este marco de la recurrencia reflexiva de las practicas cotidianas cobra rele-
vancia la «herencia» del pasado: por mucho que estemos asistiendo a una transiciéon en
los modos de percepcion e interpretacion de la discapacidad, la gran mayoria de la pobla-
cién asume como propias las representaciones que de la misma se han venido recogiendo
de épocas precedentes; todavia tienen un poder performativo inmenso los estereotipos ne-
gativos asociados a la discapacidad'’. La sensibilidad general respecto a la discapacidad
dista mucho de ser integradora: se podria abundar ampliamente en el repertorio de expre-
siones peyorativas y discriminatorias que tienen como tema central alguna discapacidad
(estar borracho es estar ciego; los sordos son como tapias; los cojos son socios semanti-
cos de los mentirosos; etc.). La representacion colectiva de la discapacidad no es la de una
diferencia integrada en un mundo caracterizado por la diversidad —diversidad que efecti-
vamente es condicidn propia de nuestra convivencia—, sino que indica, muy al contrario, la

16 Estamos aludiendo, en gran medida, a las «barreras arquitectonicas», todavia muy presentes en nuestro entorno habitual;
hemos de dejar constancia que con ello no pretendemos ocultar las enormes complejidades que, en términos de medidas
practicas, supone la supresion de semejantes barreras; la cuestion es que dichas dificultades se ven incrementadas en la me-
dida en que, como se apunta mas adelante, la sensibilizacién respecto a esa necesidad es todavia escasa para el publico en
general.

17 Fiel reflejo del peso de esta «herencia» es la imagen que de la discapacidad ha dado el cine, como bien sefiala Antonio Ji-
ménez Lara (2001: 2): «El cine ha otorgado tradicionalmente a todo aquel que tenia alguna discapacidad o diferencia fisica el
papel de personaje malvado o de victima sumisa. La mayoria de las peliculas han contribuido a aislar mutuamente a los per-
sonajes discapacitados de sus semejantes, al presentar a las personas con discapacidad como individuos extraordinarios que
luchan contra lo imposible, como personajes violentos y autodestructivos o como personajes extraordinariamente bondadosos
y llenos de inocencia, cargando a menudo las tintas sobre cuestiones emocionales de amargura y superacién mientras se si-
lenciaban los problemas sociales y la falta de respeto a los derechos civiles que lleva a la marginacion».
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existencia de una deficiencia que se traduce en inferioridad respecto de un hipotético es-
tandar de normalidad: discapacidad es minus-valia. Cabria quiza la medida politica de pro-
mover el término de alter-valia como alternativa a esa evidente catalogacién social de la
discapacidad, pues lo que efectivamente vive la persona con discapacidad es otro modo de
valerse en ese entorno, todavia, ampliamente hostil'8.

Este banco de pruebas es el que, en gran medida, todavia esta por explorar: la aproxima-
cion a la estructuracion reflexiva de las practicas cotidianas implica investigaciones empiri-
cas de caracter cualitativo, por definicion, limitadas en su ambito de aplicacién, costosas y
escasamente rentables a efectos de marketing para sus promotores.

Tanto por los condicionantes practicos (obstaculos materiales) como por los referentes
representacionales (depreciacion simbdlica), el habitus de las personas con discapaci-
dad se configura, operativa y simbdlicamente, como el de un colectivo segregado del
conjunto de la comunidad, homogeneizado por su insuficiencia, su incapacidad y su valia
reducida respecto de las suficiencias, capacidades y valias de la generalidad de la pobla-
cion sin discapacidad. Y ello, es obvio, ha de repercutir en los procesos de interaccion co-
tidianos en los que han de implicarse. Se trata de un espacio practico de interaccioén en el
que el habitus de la persona con discapacidad se va constituyendo como un reflejo en
negativo de la integridad efectiva de la vida practica de la ciudadania. La condicién refle-
xiva de las personas con discapacidad les transmite la herencia de un sentido de la dis-
capacidad claramente marginal y marginalizado, una representacion establecida por refe-
rencia a un estandar de normalidad que edifica nuestro entorno practico de convivencia.
Obligados a desenvolverse en un mapa simbdlico heredado segun el cual tener discapa-
cidad es algo «malo», la practica diaria refuerza la discriminacion social asociada a su
condicién. Podemos hablar de un grupo social fragmentario, cuya fragmentacion es resul-
tado de la diseccion clinica que las multiples afecciones fisioldgicas y psiquicas que pue-
den ser la base del fendmeno social de la discapacidad opera sobre ese colectivo. La so-
ciedad, indudablemente, se enfrenta a un «problema», no a una singularidad o diferencia,
y las soluciones se planifican adaptandolas a las particularidades de cada caso. Cada
persona con discapacidad es lo que es, en su practica cotidiana, dependiendo de la diag-
nosis clinica que sefala qué particular deficiencia padece. Obviamente, como colectivo,
no existe la posibilidad de identificar patrones comunes de referencia segun los cuales
construir una experiencia practica colectiva, esto es, una soélida interaccién social basada
en las sefas de identidad singulares que identifican a la persona con discapacidad como
tal. Averiguar la experiencia cotidiana de las personas con discapacidad en lo relativo a

18 De hecho, ya existe un concepto alternativo a los marcadamente negativos de dis-capacidad y minus-valia, concepto pro-
movido en nuestro pais desde la filosofia de la vida independiente: es el concepto de Diversidad Funcional.
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esta dimensién practica e interactiva es una de las tareas que deberian ser abordadas
por la sociologia.

La discapacidad, como fenédmeno social, ilustra diafanamente un proceso de imposicion
identitaria fundada en las determinaciones jerarquicas socialmente definidas. No es de ex-
trafar que ésta haya sido la preocupacion central tanto de quienes han abanderado el acti-
vismo en el ambito de la discapacidad como de los autores e investigadores que se han
dedicado a su estudio socioldgico.

La construccion social de la identidad de las personas con discapacidad opera en virtud de
un mecanismo heterénomo: «aquellos de nosotros que hemos nacido con una minusvalia
s6lo nos damos cuenta habitualmente de que somos “diferentes” cuando entramos en con-
tacto con otras personas “no-discapacitadas”» (Barnes, 2007). La afirmacion, en su senci-
llez, expresa de manera rotunda el hecho impositivo de la diferencia (o, segun las preten-
siones de la CIF, de la «ampliacion» de los margenes de la normalidad). Que la identidad
social se construya por referencia a otro que marca la diferencia es algo extensible a casi
cualquier colectividad humana: el yo colectivo se erige, a partir de esa diferencia, como re-
ferente de la propia homogeneidad inclusiva, porque posee rasgos distintivos propios que
puede reclamar en apoyo de esa identidad. Dicho de otra manera, aunque la referencia sea
la diferencia respecto al otro, es el propio grupo el que la define, y es el propio grupo el
que, frente a ella, se define identitariamente en virtud de su propia constitucion (étnica, po-
litica, historica, lingUistica...); la identidad colectiva se construye de manera auténoma. En
el caso de la discapacidad no sucede eso.

La persona con discapacidad «se da cuenta» de su diferencia, no la construye. La diferen-
cia es definida por el otro y, a su vez, la identidad que de ella surge no es una segun la cual
la discapacidad constituya un hecho propio diferenciador, sino la ausencia de rasgos iden-
titarios respecto al otro. Es una identidad heterénoma y en negativo; es una identidad
excluyente y marginalizadora. Identidad de la insuficiencia, la carencia y la falta de auto-
nomia.

El problema radica en ese modo en el que colectivamente se enfoca, de manera predomi-
nante todavia, el hecho de la discapacidad: el resultado de una afeccion fisioldégica que un
individuo padece. Es decir, existen «individuos» discapacitados (y no «personas», genéri-
cas, uno de cuyos atributos, junto a otros como la edad, el sexo, el color del pelo o las pre-
ferencias ideoldgicas, seria la discapacidad), que como tales lo son por causa de una par-
ticular deficiencia. No es lo mismo una lesion medular que una deficiencia visual o
auditiva, o que un sindrome de transferencia genética, o que el seccionamiento de un
miembro, o que... hasta el infinito. En un mundo en el que la discapacidad se considere
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como la multiforme manifestacion de infinidad de afecciones particulares, la identidad so-
cial de las personas con discapacidad no puede construirse'®. O, por peor decir, la identi-
dad social de la persona con discapacidad sera la no-identidad de quien no posee lo que
los no-discapacitados si poseen...: la normalidad°.

Asi, las principales reivindicaciones en contra de ese modelo individualista, clinico y margi-
nalizador de entender la discapacidad han ido en el sentido de reclamar el derecho a po-
seer una identidad auténoma: «el problema de la discapacidad no descansa solamente en
el dafo de una funcién y sus efectos sobre nosotros individualmente, sino también, y lo
que es mas importante, en el terreno de nuestras relaciones con las personas “normales”»
(Hunt, 1966: 146); es decir, de lo que se trata es de evidenciar que es la sociedad la que
define e impone el sentido identitario de la discapacidad.

Es la identidad, precisamente, el foco principal de atencién de quienes, reconociendo su
condicién marginal como personas con discapacidad, reivindican la equiparacion
de derechos, la igualdad de oportunidades y el reconocimiento de una «Vida Indepen-
diente»:

«La palabra “discapacitado” es utilizada como un término general que abarca un
amplio numero de personas que no tienen nada en comun entre si, excepto que no
funcionan exactamente del mismo modo que aquellas personas denominadas “nor-
males”. En consecuencia, este amplio conjunto de personas son consideradas
“anormales”. Se nos ve como “anormales” porque somos diferentes; somos perso-
nas problematicas, que carecemos de lo necesario para la integracion en la socie-
dad. Pero lo cierto es que, al igual que sucede con cualquier otra persona, existe un
conjunto de cosas que podemos hacer y que no podemos hacer, un conjunto de ca-
pacidades tanto mentales como fisicas que son Unicas para nosotros como indivi-
duos» (Brisenden, 1986: 176).

19 Esta diseccion clinica que fragmenta la discapacidad en forma de sus innumerables manifestaciones fisioldgicas, impidien-
do la posibilidad de consolidacién de una imagen colectiva cohesionada, es precisamente la directriz a la hora de la terapia y
la rehabilitacién: «... la mayoria de los profesionales de la rehabilitacién (...) acotan su territorio disciplinar a un fragmento del
cuerpo o la mente de un sujeto. Una lesién medular o de nervio periférico, una hemiplejia o una paralisis cerebral, una afasia
o un sindrome de down son discapacidades que remiten a varios déficit o dafios cuyos aspectos estdn mas o menos delimita-
dos por la ciencia. Cada profesional sabe qué lugar le toca en esta cadena...» (Brogna, 2006: 1).

20 Todavia, pese a los esfuerzos terminoldgicos de la CIF, se practica una «sustantivacion de situaciones adjetivas» (Sara-
bia y Egea, 2005); todavia es mayoritaria la concepcién segun la cual la discapacidad es una condicién integral que define la
totalidad de una existencia, en lugar de ser un atributo, junto a otros, que posee la persona; un discapacitado, antes que per-
sona, es lo que su discapacidad dictamina (es por esta sustantivacion que en nuestro pais, entre quienes han adquirido esa
«sensibilidad» social respecto de la discapacidad, se ha adoptado la expresién «persona con discapacidad» —ante todo,
persona—, y se ha abandonado la de «discapacitado»).
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Entre los investigadores de la discapacidad defensores del modelo social existe un eviden-
te acuerdo respecto al imaginario social sobre el que se construye esta identidad, en nega-
tivo, de la persona con discapacidad; son conscientes de los estereotipos que rodean a la
discapacidad y que contribuyen a modelar la imagen impuesta de la misma:

«Paul Hunt, probablemente el escritor y activista discapacitado mas influyente que
ha alumbrado Gran Bretafa (...) resume de manera precisa uno de los principales
obstaculos para la emancipacion de las personas discapacitadas: el retrato estereoti-
pado de las personas con discapacidad en la cultura popular. (...) Los discapacitados
han identificado diez esterotipos recurrentes y habituales de la discapacidad en los
mass media. Incluyen: la persona discapacitada como lastimosa y patética, como un
objeto de curiosidad o violencia, como siniestra o diabdlica, como hiperlisiada, como
etérea, como ridicula, como su propia peor enemiga, COmo una carga, Como asexua-
da y como incapaz de participar en la vida diaria» (Barnes, 1991b: 45-46).

Por lo tanto, reiteramos, la identidad social de la persona con discapacidad es construida e
impuesta desde el entorno no discapacitado, implica heteronomia y, como consecuencia
practica, exclusion y opresion, aspectos éstos que apuntan ya al tercero de los vértices
analiticos que planteamos, el de la estratificacion social y la distribucién de recursos. En
cualquier caso, es la sociedad la que define esa identidad, la que, cultural y simbdlicamen-
te (ademas que de forma practica), «discapacita» a las personas con discapacidad:

«Simplemente somos personas con diferentes capacidades y requerimientos, de
modo que somos discapacitados por una sociedad que esta engranada por las ne-
cesidades de aquellos que pueden caminar, que poseen una vision y una audicién
perfectas, que pueden hablar claramente y que son habiles intelectualmente. (...) La
discapacitacion descansa en la construccion de la sociedad, no en las condiciones
fisicas del individuo. Sin embargo, este argumento es habitualmente rechazado,
precisamente porque aceptarlo conlleva reconocer hasta qué punto no somos sim-
plemente desafortunados, sino que somos directamente oprimidos por un entorno
social hostil» (Brisenden, 1986: 177).

Ademas, del mismo modo que la discapacidad se opone a la «<normalidad», en términos de
carencia, igualmente la definicidon social de la misma va asociada a la connotacién de «de-
pendencia» —de ahi que la reclamacion de los activistas a favor de la igualacion de dere-
chos para las personas con discapacidad sea la de una «Vida Independiente»—: la disca-
pacidad implica dependencia, mientras que la no-discapacidad supone independencia.
Esta dicotomia dependencia/independencia, planteada en términos absolutos, es, obvia-
mente, falsa, pues:
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«Ninguno de nosotros somos realmente individuos independientes, dependiendo
como lo hacemos de las estructuras que mantienen nuestra vida diaria. Estar com-
pletamente vivo como ser humano requiere una complicada interdependencia entre
redes de personas y sistemas. Independencia no significa adaptarse sin ninguna
clase de ayuda. Ello supondria una vida bastante triste» (Corbett, 1997: 90).

En relacién con esto, pues, no se trata del padecimiento de una dependencia (ideologema
asociado a la identidad social de la discapacidad), sino, muy al contrario, de las muy practi-
cas restricciones impuestas a las personas con discapacidad para su pleno acceso a la
dependencia propiamente social y socializadora, a la Inter-dependencia. La connotacion
asociada a la definicion socialmente impuesta de la identidad de las personas con
discapacidad transforma en una representacion errénea algo que implica una realidad bien
distinta:

«En nuestras elecciones de intereses, amistades y redes sociales crecemos y nos
desarrollamos y disfrutamos de la rica Inter-dependencia que una vida plena ofrece.
(...) Parece inapropiado hablar de independencia sin reconocer cuan significativa es
nuestra Inter-dependencia» (ibid.: 92).

La dependencia, como cuestion practica, nos afecta, positivamente, a todos; si las perso-
nas con discapacidad carecen de independencia, ello no se debe a lo que esa errénea re-
presentacion pretende mostrar, sino a que se les impide decidir acerca de su propia vida:
«Es mucho mas adecuado que la otra persona tome la iniciativa y dirija las acciones que
pueden entonces ser realizadas por personas no discapacitadas de apoyo que asumir el
control por ella (...) [lo que nos indicaria] la importancia de distinguir entre la independencia
como un proceso basado en habilidades y la independencia como una marca de la indivi-
dualidad» (ibid.: 93).

intimamente vinculada con los aspectos relativos a la identidad social de las personas con
discapacidad esta la cuestion relativa a su ubicacion especifica dentro del conjunto de la
estructura social. Quiza para los mas escépticos esta tercera dimension social de la disca-
pacidad sea menos cuestionable, pues aporta datos estadisticos. Todavia hoy en dia per-
sisten dos visiones claramente contrapuestas en relacién con la distribucion de los recur-
s0s en una sociedad y el desigual acceso y disfrute de los mismos por parte de sus
miembros. La version liberal defiende que dicha desigualdad es el resultado del reparto de
las capacidades y merecimientos individuales: existe una cantidad limitada de «talento»
dentro de toda sociedad, y un rango diverso de actividades que realizar; sélo aquellos que
poseen suficiente talento podran optar a los lugares mas privilegiados de la piramide so-
cial: sus aptitudes y capacidades, si se esfuerzan en desarrollarlas adecuadamente, les
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haran merecedores de tales posiciones y, a cambio, obtendran el reconocimiento general
(que, ademas, logren mas beneficios econdmicos o mas autoridad seran cuestiones se-
cundarias, desde esta perspectiva). Mérito y esfuerzo serian las claves que explicarian la
distribucién de los individuos dentro de la jerarquia social?'.

Esta vision liberal-meritocratica entiende que no existen clases sociales y que la ubicacion
de los sujetos dentro de la estructura de la sociedad es una cuestion puramente individual:
se presupone que existe igualdad de oportunidades y que no hay obstaculos o condicio-
nantes de partida para que cualquiera que lo merezca pueda llegar todo lo lejos que
desee.

La otra visién, muy al contrario, entiende que la estructura social es la resultante de la con-
figuracion de diversos bloques o estratos, cuyos integrantes estan situados objetivamente
en una situacion homdloga dentro de dicha estructura. Lo que determina la posicion de
cada estrato puede ser de naturaleza econémica (seria la vision afin a los planteamientos
marxianos), obedecer a causas que tienen que ver con el poder y la autoridad (la postura
mas afin con las propuestas weberianas), o bien ser resultado de una combinacién de am-
bos factores. La desigualdad, en cualquier caso, no sera una cuestiéon puramente individual
y la «herencia» del individuo sera una variable a tener en cuenta; es decir, se acepta que
existen condicionantes de partida que determinan, a priori, las posibilidades de los indivi-
duos en cuanto a su logro social?2.

Si no pretendemos afiliarnos a ninguna perspectiva en particular, sino que tratamos de
agregar todos los factores relevantes que se deben tomar en consideracion respecto a la
cuestion de la estratificacion social, podemos considerar tres fuentes principales de des-
igualdad: la econémica, la politica (que remite al poder y a la autoridad) y la normativa (re-
lativa al reconocimiento y al prestigio). La distinta posicion de los grupos y de los individuos
dentro de la estructura social dependera de su relativa capacidad econémica, politica y
normativa, en consecuencia. jPodemos afirmar que la discapacidad es una variable que
condiciona significativamente la posicion de los individuos dentro de la estructura social?
Podremos hacerlo si constatamos que tener una discapacidad conlleva posiciones econé-
micas, politicas y normativas estructuralmente afines para quienes la poseen y, también
estructuralmente, diferentes respecto de quienes no la poseen.

21 A quienes pueda parecer que tal concepcion de la desigualdad social es fruto de una interpretacion ligera de manuales de
primer curso de carrera recomendamos la lectura de los «clasicos»: Parsons (1964, 1966, 1988); Davis y Moore (1972); Dur-
kheim (1982).

22 |gualmente, existe abundante bibliografia que ampara esta percepcion de las causas de la estratificacion social; también

entre los clasicos podemos citar: Dahrendorf (1974, 1990, 1996); Goldthorpe (1973, 1980, 1993); Weber (1993); Wright (1979,
1983, 1989); Marx (1974, 1980, 1992).
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Patricia Brogna se pregunta: «[¢]por qué la mayor parte de las personas con discapacidad
no estan escolarizadas en escuelas comunes? ;por qué pasan afnos en escuelas especia-
les o talleres protegidos? ¢por qué no son nuestros compaferos de facultad, de trabajo,
por qué no se casan con nuestros hijos?» (Brogna, 2006: 1). Para, mas adelante, apuntar
hacia donde se encaminaria una posible respuesta: «Sabemos, gracias a tedricos como
Amartya Sen, Manuel Castells, Robert Castel, Rosanvaldn, Esping-Andersen y otros, que
el concepto de “pobreza” se queda chico para los intrincados procesos de exclusion social
a través de los cuales algunos quedan fuera, a priori, de bienes sociales y simbdlicos, de
capacidades. Sabemos por sus argumentos e investigaciones que existen personas cuyas
trayectorias de vida estan condenadas de antemano a la segregacion, el desempleo, el
analfabetismo» (ibid.: 2-3).

Es obvio que atendiendo al reconocimiento social, segun hemos expuesto, las personas con
discapacidad estan situadas en un escalafdn inferior en relacion con personas sin discapaci-
dad (son un colectivo que no dispone de talento, segun se afirmaria desde la postura liberal-
meritocratica). En este aspecto, el condicionamiento es evidente. No lo es tanto, al menos
en principio, si atendemos a las otras dos dimensiones, la econdmica y la politica: una per-
sona con discapacidad perteneciente a una familia adinerada y bien situada en la estructura
de poder de una sociedad estara adscrita, pese a su discapacidad, al escalafén social de la
misma y, consecuentemente, pertenecerd a un grupo social mas bien privilegiado. El proble-
ma es que esa mera «adscripcion» no le hara participe de cuantos beneficios disfrutan to-
dos los que comparten su posicion de clase. En el mejor de los casos, sera receptor pasivo
de los beneficios econémicos y politicos de su condicion de clase, pero no actor protagonis-
ta; en el peor de los casos, sera excluido de su grupo de pertenencia.

Pese a que dinero y autoridad no parecen ser factores mecanicamente determinantes, lo
cierto es que en el tipo de sociedades en el que vivimos las personas con discapacidad es-
tan en una situacién claramente desventajosa para alcanzar, por su propios medios, posi-
ciones elevadas. Su discapacidad las margina significativamente, tanto del mercado de tra-
bajo como de posiciones de responsabilidad y autoridad. Todavia esta por realizar un
estudio sobre la estratificacion social, desde cualquiera de las perspectivas tedricas desde
las que se podria enfocar, en nuestro pais que incluyese la variable discapacidad como pa-
rametro; seguramente revelaria que la mayoria de las personas con discapacidad se en-
cuentran en los escalones mas bajos de la estructura social. Un estudio de movilidad social
seguramente, a su vez, revelaria una clara tendencia hacia un movimiento descendente en
el colectivo de las personas con discapacidad?®®.

23 Seria muy de agradecer que los investigadores especializados en el estudio de la estratificacion social emprendieran estu-
dios en este sentido: nos ofrecerian datos sumamente esclarecedores.
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A falta de tales estudios especializados, podemos aportar datos significativos de que esa
hipotesis es mas que plausible. El 9% de la poblacion espafiola en 199924, es decir, algo
mas de tres millones y medio de personas, posee alguna discapacidad®®. Si atendemos a
las oportunidades educativas, nos encontramos con que solo el 12% de las personas con
discapacidad ha terminado estudios secundarios o superiores, mientras que en el resto de
la poblacion es el 30% —es decir, la probabilidad de que las personas con discapacidad
tengan este nivel de estudios es un 59% inferior— (Ferreira y Diaz Veldzquez, 2008). Por lo
que se refiere a las oportunidades laborales, la tasa de actividad de las personas con dis-
capacidad en edad de trabajar es del 32%, mientras que en la poblaciéon general es del
64,5%, esto es, el doble que la anterior (ibid.). Particularmente, las mujeres con discapaci-
dad presentan cifras aun mas bajas de actividad laboral. Ademas, mientras que el paro de
la poblacion general era del 16,6%, en las personas con discapacidad afectaba a nada me-
nos que el 26,1%, cifras significativamente superiores (ibid.). Y cabe afiadir que lo mas ha-
bitual es que su ocupacion se lleve a cabo en Centros Especiales de Empleo y no en luga-
res de trabajo normalizados, lo que da muestras también de la segregacion y
segmentacion laboral de la persona con discapacidad dentro del mercado de trabajo.

En cuanto a las prestaciones econémicas para las personas con discapacidad, hay que des-
tacar que muchos de estos subsidios (el 80,8% sobre el total del gasto) corresponden a pen-
siones contributivas: pensiones de incapacidad permanente del Sistema de la Seguridad So-
cial y del Estado y prestaciones familiares por hijo a cargo minusvalido (ibid.). Podemos
constatar, por lo tanto, que los beneficiarios de ayudas de este tipo no suelen ser las propias
personas con discapacidad, sino sus familiares, que tienen «a cargo» a una persona «mi-
nusvalida» que requiere una ayuda precisa para realizar sus actividades de la vida diaria y a
la que se le considera totalmente incapaz no sélo de conseguir recursos propios, sino tan si-
quiera de gestionarlos, ya que es beneficiario indirecto de las prestaciones econémicas.

Las personas con discapacidad estan supeditadas a la asistencia (publica o voluntaria),
dependen de los subsidios y de las ayudas; y estan constrefidas a una oferta de empleo,
cuando pueden acceder a ella, que no las considera aptas para desempenar tareas de alta
ejecucion. La posibilidad de obtener recursos propios, cuando disponen de ella, no implica-

24 Este dato y los posteriores han sido extraidos de la EDDES 99 (www./ine.es) y de Jiménez Lara y Huete Garcia (2002a).

25 Hay que matizar que esta cifra bruta del 9% oculta la diferencia en porcentaje de personas con discapacidad en funcion del
grupo de edad: para la poblacién entre 0 y 24 afos el porcentaje es del 1,9%, de 25 a 54 afos supone el 4,4%, mientras que
para los de 55 afios o0 mas asciende al 22,6%, expresando el hecho de que la probabilidad de que una persona adquiera una
discapacidad se incrementa significativamente con la edad. A su vez, no todos los tipos de deficiencias tienen la misma inci-
dencia en términos de discapacidad entre la poblacién: consideradas en tasa por 1.000 habitantes, la mayor incidencia la re-
presentan las deficiencias osteoarticulares (33,9), las visuales (22,4) y las auditivas (22,2), mientras que las de menor inci-
dencia serian las deficiencias de lenguaje, habla y voz (1,4), las del sistema nervioso (8,1) y las deficiencias viscerales (8,8);
las deficiencias mentales se situan en una tasa intermedia del 13,9.
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rd, en la inmensa mayoria de los casos, tareas de alta especializacion y elevada remunera-
cion. Es una labor por realizar la de llevar a cabo un estudio cuantitativo de la «posicién de
clase» de las personas con discapacidad, pero a falta de una evidencia estadistica definiti-
va podemos anticipar, sin lugar a dudas, que todas las variables relevantes en el estudio de
la estratificacion social senalarian la posicién subordinada y precaria dentro de la estructu-
ra social de este colectivo.

SOCIOLOGIA DE LA DISCAPACIDAD: LAS TAREAS PENDIENTES

Desde una adecuada concepcién socioldgica de la discapacidad es posible redefinir las
actuaciones concretas que tienen como objetivo la mejora de las insuficiencias de las per-
sonas con discapacidad. Esta iniciativa supondria una ruptura respecto a la situacién ac-
tual, marcada por una dinamica institucional que se halla instalada, todavia en gran medi-
da, en el modelo médico-fisioldgico.

Toda medida orientada hacia el colectivo de las personas con discapacidad deberia inte-
grar el marco de comprension de tales personas, puesto que ya no se trata de erradicar
una insuficiencia, sino de adecuar unas acciones a una determinada vivencia subjetiva de
la propia discapacidad. Nos podemos preguntar, por ejemplo, si todas esas herramientas
tecnoldgicas que se supone facilitan el acceso de las personas con discapacidad visual al
uso de la informatica no estaran, en lugar de ayudandolas a integrarse en un modo de ac-
tuacion crecientemente imperante, imponiéndoles, por el contrario, como una manifesta-
cion mas de la opresion social de la que son objeto, un patrén cultural que atiende a intere-
ses de la mayoria no-discapacitada en el cual «uso informatico» es sinébnimo de
«normalidad», y que el sentido de su propia diferencia en cuanto persona con discapaci-
dad pasa, muy al contrario que por la integracion en dicho uso informatico, por el rechazo
visceral de la informatica como modo de reivindicacién de su identidad?®. Es decir: ¢, dichas
herramientas ayudan realmente a solucionar una dificultad derivada de la discapacidad o
bien contribuyen a incrementar la exclusion social de la persona con discapacidad, eviden-
ciando que no es «normal» y que, por eso, ha de servirse de «ortopedias tecnoldgicas»?

¢ Cuantos disefios tecnoldgicos de este tipo han tenido en cuenta, como paso previo para
su desarrollo, estudios encaminados a determinar las «auténticas» necesidades de la po-
blacién a la que estan destinados, sus propias demandas, emanadas de su concepcion de

26 Esta afirmacion no es fruto de la especulacion, sino resultado de la frustracion que el autor ha experimentado cuando la
ONCE le ha facilitado algunas herramientas informaticas, supuestamente destinadas a la mejora de su funcionalidad y que,
sin embargo, a lo que contribuyeron fue a su desesperacion, pues no satisfacian ninguna de sus necesidades concretas.
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si mismos y de su identidad? ;Sabemos cuanta frustracion ha generado la imposiciéon de
tales tecnologias sobre sus usuarios? ;Conocemos la «rentabilidad» que para tales perso-
nas ha supuesto el uso de estas tecnologias, si han sentido de hecho mejorada su situa-
cion gracias a ellas? Ni antes, ni durante, ni después del desarrollo de esas tecnologias ha
habido investigacion alguna que tratase de establecer las dimensiones sociales que su
aplicacion puede acarrear a sus usuarios.

La aceptacion de que la discapacidad se constituye como un fenémeno social implica auto-
maticamente que toda actuacion demande un estudio sociolégico que haga explicita la
particular «sensibilidad», determinada por el contexto sociocultural, con la que la van a re-
cibir los sujetos a los que esta destinada.

La reconstruccion de ese entramado de estructuras y dinamicas que configuran en cada
caso particular a la discapacidad como una experiencia del sujeto requiere, a nuestro en-
tender, la aplicacion de un tipo de técnicas de investigacion empirica muy especificas: las
técnicas narrativas. Por técnicas o métodos narrativos entendemos «... aquellos que pre-
tenden describir la experiencia subjetiva de las personas de una forma que sea fiel al sen-
tido que éstas dan a su propias vidas (...) formas de construir relatos que permitan un ma-
yor espacio para que actue la imaginacion y para el uso de escritos creativos como
herramientas de investigacion por derecho propio» (Booth, 1998: 253).

Segun la «tesis de la voz excluida», los métodos narrativos facilitan el acceso a los puntos
de vista y a las experiencias de los grupos oprimidos, que carecen del poder de hacer oir
sus voces a través de los cauces tradicionales del discurso académico. Segun observa
Bowker (1993), vivimos en la época de las biografias; una época en la que la reconstruc-
cion de las experiencias personales, biograficas, de los sujetos esta recobrando la impor-
tancia que antafo tuviera como modelo de comprension del mundo que es su entorno de
experiencia. El recurso a los métodos narrativos para la reconstruccion de la experiencia
personal y, mediante ésta, el acceso al entramado vital que configura el sentido con el que
los actores sociales viven y sienten sus vidas permite soslayar lo que Connerton (1989) de-
nomina el «olvido obligado» que impone el razonamiento abstracto y, en lugar de ello, nos
permite acceder al contenido emocional de la experiencia humana que los métodos de in-
formacion objetivos suprimen.

Los métodos narrativos varian en sus formas y sus propositos y son aplicables a multiples
usos (Abrams, 1991; Ashe, 1989; Lewis, 1961; Williams, 1991; Bogdan, 1974; Parker, 1991;
Warshaw, 1989). Pero, en Ultima instancia, estan apelando a la reconstruccion verbal de la
experiencia subjetiva, en primera persona, de los protagonistas de esas experiencias que
se pretende encuadrar en su contexto social de sentido.

165



MIGUEL A.V. FERREIRA

166

Es obvio que la configuracion sociocultural de la discapacidad como fenémeno se deriva
de la existencia de un discurso «ortodoxo» que determina el sentido adecuado de la misma
como fendmeno; es obvio, a su vez, que dicho discurso no es de las personas que, de he-
cho, constituyen la realidad efectiva del mismo, las personas con discapacidad. Creemos
que es igualmente obvio que la contraposicion de un discurso critico requiere la incorpora-
cion de la voz de quienes entienden, mejor que nadie, a partir de su experiencia vital y de
su concreta capacidad de atribucion de sentido, qué es la discapacidad. Sélo a partir de la
experiencia de los propios sujetos portadores de la discapacidad podremos encontrar
cuanto de pertinente es o puede ser ese modelo socioldgico critico que trata de re-encua-
drar en su contexto el fendmeno de la discapacidad.

El camino subsiguiente es meridianamente claro: emprender investigaciones concretas
que den la voz a los protagonistas del fendmeno para, a partir de esa informacion, lograr
un entendimiento mas adecuado del fendmeno en virtud del cual poder proponer «solucio-
nes» ajustadas a la realidad vivida que para sus protagonistas tiene la discapacidad.

Esta seria una primera tarea pendiente preliminar. En todo caso, un punto de arranque
para el desarrollo de una adecuada comprension socioldgica de la discapacidad. Una de
las criticas que se le han planteado al modelo social anglosajon es que el mismo «excluye»
a los no-discapacitados de la condicion de investigadores de la discapacidad. Una critica
que proviene de la reclamacion, por parte de los defensores del modelo social, de una par-
ticipacién activa en las decisiones y en el control de los recursos de las investigaciones por
parte de los colectivos de personas con discapacidad (vid. Verdugo Alonso, 2003). No es
ésa, ni mucho menos, nuestra intencion: de lo que se trata es de incorporar, en la definicion
socioldgica de la discapacidad, el sentido que para sus protagonistas tiene la experiencia
subjetiva de su condicién de tales, algo que no se ha llevado a cabo de manera adecuada
hasta la fecha, ya sea desde la perspectiva del modelo social o desde la de aquellos que
éste critica, como bien sefala, desde una posicion feminista, Jeny Morris:

«... me inquieta el uso de los modelos médicos y sociales en la investigacion de la
discapacidad. Esos modelos son problematicos porque no permiten facilmente que
en el espacio en el que se desenvuelve el investigador tenga cabida el sujeto au-
sente. El uso de modelos como una herramienta analitica proviene de la teoria y la
investigacion que nos trata como objetos. ¢ Es posible adaptar tal herramienta anali-
tica para producir investigadores no alienados? [...]

Las personas con discapacidad —hombres y mujeres— disponemos de escasas
oportunidades para expresar nuestra propia experiencia dentro de la cultura general
—o dentro de movimientos politicos radicales—; nuestra experiencia es aislada, indi-
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vidualizada; las definiciones que la sociedad nos aplica se centran en el juicio sobre
las capacidades individuales y las personalidades. Esta falta de voz, de la represen-
tacion de nuestra realidad subjetiva, significa que es dificil para las feministas no dis-
capacitadas incorporar nuestra realidad en sus investigaciones, sus teorias, a menos
que ello sea en los términos en los que el mundo no discapacitado nos ve. [...]

... cuando los investigadores (feministas o no) se aproximan a las personas con dis-
capacidad como objeto de estudio, disponen de pocas herramientas con las que
comprender nuestra realidad subjetiva porque nuestras propias definiciones de la
experiencia de la discapacidad estan ausentes de la cultura general» (Morris, 1992:
159, 161, 165)?7.

La incorporacion de la experiencia subjetiva de la discapacidad, fundamentada en investi-
gaciones empiricas, sera un basamento esencial para el desarrollo de la segunda, funda-
mental, tarea pendiente: la elaboracion de una Teoria Sociolégica de la Discapacidad con-
sistente epistemoldgicamente. Esta tarea, reiteramos, constituye un proyecto a medio-largo
plazo que requiere la integracion de diversas lineas tedricas consolidadas en el campo de
la disciplina sociolégica y la aportacion de sus presupuestos para la comprension de un
nuevo «objeto», la discapacidad. Estas lineas tedricas (marxismo, feminismo, sociologia
del trabajo y movimientos sociales) parten del denominador comun de afrontar una tarea
critica anclada en el presupuesto de que sobre la base de una «diferencia» (de condicion
de clase, de género, de posicién en la estructura econdmica o de capacidad de decision
politica) se erige una construccion social que conduce a la opresion y a la desigualdad; de-
nominador comun que puede incorporarse al caso de la discapacidad.

Una vez creado ese «impulso» serian posibles otras «importaciones», tal cual puede ser el
caso de la sociologia de la ciencia. La sociologia del conocimiento cientifico, fundada a
partir de los afos setenta como resultado de los trabajos inaugurales de la escuela de
Edimburgo, ha llevado a cabo una tarea de «deconstruccion» de la ciencia que ha puesto
en cuestion muchas de las herencias intelectuales mantenidas hasta la fecha. El objeto de
estudio cientifico (la ciencia como objeto de estudio socioldgico) ha sido redefinido bajo pa-
rametros relativistas, constructivistas y culturalistas que han evidenciado una multidimen-
sionalidad en la cual los ingredientes sociales son de importancia mas que significativa.
Esta empresa de investigacion puede aportar muchas herramientas epistemoldgicas y me-

27 La postura de Jeny Morris puede resultar un tanto «obsoleta», fundamentalmente desde una lectura feminista actual de las
vinculaciones entre género y discapacidad; no obstante, su validez reside en mostrar, hace una década, una carencia todavia
muy presente en la investigacion social sobre la discapacidad: la carencia de la propia experiencia subjetiva de las personas
con discapacidad, tanto en el conjunto de los referentes culturales de la sociedad como en los criterios aplicados a la investi-
gacion de la misma.
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todoldgicas al estudio de la discapacidad pues, en directa afinidad con el problema al que
la sociologia de la discapacidad se enfrenta, ha sido capaz de redefinir un objeto precons-
truido para mostrar dimensiones del mismo que hasta ese momento no habian sido teni-
das en cuenta. Es significativo que el desarrollo tedrico de esta subdisciplina se haya pro-
ducido en directa conjuncion con una investigacion empirica que ha orientado su interés
hacia el estudio local de las practicas de los cientificos en su quehacer cotidiano, cual rei-
vindicamos aqui en relacién con la discapacidad?®.

La incorporacion del «sujeto ausente» (Morris, 1992) de la discapacidad en la investigacion
(socioldgica) sobre la discapacidad puede ser el revulsivo que contribuya al desarrollo te6-
rico de este campo de investigacion. Y, a priori, hay una cuestion que se debe tener muy
presente: la «objetividad» cientifica, entendida como distanciamiento critico respecto del
objeto de conocimiento, es en este caso una cuestion a dilucidar en el terreno de los fun-
damentos. Se debe justificar que, en este caso, tal distanciamiento puede ser mas bien un
obstaculo que una ventaja para el desarrollo de un corpus tedrico consistente. La tarea
académica y la politica, en el terreno de la sociologia de la discapacidad, estan intimamen-
te vinculadas. Se trata de ser conscientes de tal compromiso, para que sus efectos no sean
perniciosos.

Dicha linea de investigacion, empirica y tedrica, esta todavia por iniciar en nuestro pais;
nuestra intencién actual es reivindicarla como necesidad, como necesidad urgente, y recla-
mar su reconocimiento académico?®. Porque de ese reconocimiento surgirdn iniciativas de
investigacion cuyo alcance puede ser de crucial trascendencia para el colectivo objeto de
estudio: se podria llegar, como es el caso en el Reino Unido, a desarrollar un activismo po-
litico orientado por criterios rigurosos que podria incidir decisivamente en la orientacion de
las medidas legales y politicas que se adoptasen en el futuro, y ello gracias al desarrollo
cientifico de una disciplina académica cuyos frutos intelectuales, en este caso, rendirian
ademas réditos practicos. Las tareas pendientes de la sociologia de la discapacidad, pues,
son las del desarrollo tedrico de un corpus conceptual consistente, por una parte (y enten-
demos que desde el modelo social anglosajon esa tarea no ha sido afrontada todavia), v,
por otra, la fundamentacion empirica de dicha teoria en investigaciones concretas en las

28 Una exposicion de los desarrollos de la sociologia del conocimiento cientifico puede encontrarse en Iranzo y Blanco
(1999).

29 Enfatizamos la dimension académica de esta tarea aun por realizar, dejando constancia de que se han realizado trabajos
de investigaciéon con una cierta, si no orientacion, si sensibilidad socioldgica con la financiacién de instituciones no académi-
cas; al respecto cabe citar el Real Patronato sobre Discapacidad (cuya base de datos bibliografica puede consultarse on-line
en http://www.cedd.net/publicaciones/publicaciones.jsp), el INSERSO (que a su vez posee una base de datos documental
on-line disponible en la direccion web http.//www.seg-social.es/imserso/documentacion/pubcat.html) o CARITAS (cuya direccion
web para consultas es http://www.caritas.es/publicaciones/editores/index.php ?MjQ%3D).
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que las personas con discapacidad (el «objeto» a construir tedricamente) aporten como
dato fundamental la experiencia subjetiva que para ellas supone vivir, y convivir socialmen-
te con los demas, su condicién de tales. Para ello existen unos precedentes que han de
ser, inevitablemente, el punto de partida inicial; el desarrollo de esa doble empresa ira mo-
delando qué aspectos de los mismos han de ser revisados 0 abandonados y cuéles han de
ser explotados y explorados mas en profundidad.
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