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...la discapacidad no es una condicion a curar, a completar
0 reparar: es una construccion relacional entre /a sociedad
y un sujeto (individual o colectivo). La discapacidad toma
cuerpo en un espacio situacional, dindamico e interactivo
entre alguien con cierta particularidad y la comunidad que
lo rodea

Patricia Brogna?

El fendmeno social de la discapacidad

En gran nimero de ocasiones los socidlogos «recibimos» los problemas
en lugar de «concebirlos» (Seeley, 1966). Tal es el caso con la discapacidad, y
por ello queremos reivindicar un enfoque que, abandonando las presuposicio-
nes comunmente asociadas a ella, revele su auténtica naturaleza como fenoé-
meno social. Un enfoque que, si bien ha ido alcanzando cierta repercusion a
nivel social —fundamentalmente en ciertos sectores directamente vinculados
con las personas con discapacidad, incluyendo a un nimero creciente de los
propios integrantes del colectivo—, no ha encontrado un “eco académico” en la
disciplina socioldgica en nuestro pais, a diferencia de lo que sucede, por ejem-
plo, en Gran Bretafia o Estados Unidos.>

! El presente trabajo desarrolla y amplia algunos de los argumentos propuestos en dos

articulos previos: Rodriguez Caamarno y Ferreira (2006), Ferreira (2007a).
2 Brogna (2006).

8 En Espafa no existe, propiamente hablando, una Sociologia de la Discapacidad como
area de investigacion reconocida ni reconocible. Muy pocos sociélogos espanoles han orienta-
do su interés hacia el fenémeno de la discapacidad y la mayoria de los que lo han hecho des-
arrollan su actividad fuera de la academia. En una enumeracion que no pretende ser exhausti-



Este enfoque, basado en una concepcidon socioldgica que interpreta la
discapacidad como fendmeno resultante, en una medida importante, de las es-
tructuras opresoras de un contexto social poco sensible a las auténticas necesi-
dades de las personas con discapacidad, proviene del «modelo social» anglosa-
jon. Esta corriente socioldgica critica se inaugurd en las décadas de los 80-90 y
alli donde ha cobrado entidad ha promovido, tanto un fuerte activismo politico,
como numerosas criticas, sobre todo, desde los ambitos académicos que tradi-
cionalmente 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
fendmeno de la discapacidad a nivel profesional y/o intelectual y que, en con-
secuencia, hace tiempo que han asumido en un sentido u otro las implicaciones
del modelo social (sea para rechazarlo por reduccionista, simplificador o "“victi-
mista”, sea para tomar en consideracion algunas de sus propuestas) encontra-
ran este texto, probablemente, poco innovador; nuestra intencién es llegar a un
publico que, pudiendo estar interesado en la tematica, desconozca a fecha ac-
tual la existencia de una tradicion de investigacion con amplia trayectoria fuera
de nuestras fronteras. En el ambito disciplinar de la sociologia espafiola el mo-
delo social no ha encontrado apenas recepcion hasta la fecha y, ademas, la in-
mensa mayoria de las personas no comprometidas directamente con el fend-
meno de la discapacidad orientan sus percepciones y actitudes segun los patro-
nes tradicionales criticados por el modelo social.”

va podemos citar los siguientes nombres: en primer lugar, por su dilatadisima trayectoria profe-
sional, Antonio Jiménez Lara (IDES-INSS, 1988; INSSS, 1989; Jiménez Lara, 1991, 1992,
1998a, 1998b, 2002, 2005). Agustin Huete Garcia, cuya trayectoria profesional en el ambito de
la consultoria estd estrechamente vinculada a la Antonio Jiménez Lara (e.g. Huete y Jiménez,
1999; Jiménez y Huete 2002a, 2002b, 2002-2003; Jiménez, Huete et al, 1999, 2002). También
en el ambito profesional de la consultoria se sitan 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 ambi-
to 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). Mencidn especial merecen
las que, segun mi conocimiento, son las Unicas tesis doctorales en Sociologia cuya tematica de
investigacion es la discapacidad: Matilde Fernandez-Cid Enriquez (2005) y Maximo Diaz Casa-
nova (1985) —entre ambas median 20 anos en blanco—. Por ultimo, podemos senalar las
aportaciones de autores que, siendo ellos mismos personas con discapacidad, han dedicado
su atencién al estudio de la misma: Luis Miguel Bascones (2006), Javier Romafach (2002,
2007), Luis Cayo Pérez Bueno (2004) o Rafael de Lorenzo Garcia (2003). Esta breve sintesis
panoramica ilustra lo que podrian ser denominados como “estudios sociales sobre la discapa-
cidad” 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 solo la diferencia de “volumen” comparativa entre
nuestro pais y Gran Bretafna en la produccién académica de estudios sociolégicos sobre disca-
pacidad, sino también las fechas de publicacién de las primeras aportaciones de los autores
anglosajones.
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«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 animista de la evolucion propia
del ser humano». (Sarabia y Egea, 2001a: 1)



Segun esas presuposiciones asociadas a la discapacidad, todavia fuerte-
mente 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 dis-
capacidad como una caracterizacién exclusivamente personal o individual que
hace abstraccidn del contexto social en el que la misma se constituye. Podemos
evidenciar la primacia de esta visidon, en primera instancia, atendiendo 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 re-
cientemente sus actuaciones en funcion de una clasificacion que, utilizando un
criterio médico, distingue cuatro categorias. Esta Clasificacion Internacional de
Insuficiencia, la Discapacidad y la Minusvalia (International Classification of Im-
pairment, Dishability and Handicap, ICIDH) atribuye en ultima instancia la cau-
sa de una minusvalia a una afeccion, esto es, a un accidente «natural». En esta
clasificacion se trata de representar la experiencia de una persona con discapa-
cidad segun una ldgica que atribuye las desventajas provocadas por dicha dis-
capacidad a factores «naturales»: esto determina los cuatro niveles de la clasi-
ficacion, afeccidn/ insuficiencia/ discapacidad/ minusvalia; una lesidon nerviosa
(afeccidon) provoca un deficiente control motriz (insuficiencia) que dificulta los
desplazamientos (discapacidad) conllevando a una merma en las posibilidades,
por ejemplo, laborales y de higiene (minusvalia) de la persona.

Asi, la minusvalia, la manifestacion a nivel funcional y social, de esa insu-
ficiencia, es concebida como consecuencia de un accidente natural, una afec-
cion, y es en ésta en la que radica exclusivamente todo el peso de la actuacion
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 percepcién e identidad, social, de la persona discapacitada. éQué
percibe la persona «minusvalida»? équé entiende como su problema; la afec-
cion fisioldgica que, en términos médicos, desencadena toda esa serie ascen-
dente de consecuencias, o bien el resultado —«resultado» segun esta clasifica-
cion— de la misma, la merma comparativa de su funcionalidad en comparacion
con las personas «normales»? ¢cudl seria el modo de actuacion adecuado si la
solucién de la afeccidn no fuese posible?

Esta clasificacion internacional de la discapacidad, que data de 1980, ha
sido reemplazada por la nueva International Classification of Functioning, Disa-
bility 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 vinculacidén causal entre defi-
ciencia y minusvalia; de hecho, la antigua terminologia es abandonada: en lu-
gar de la triada insuficiencia/ discapacidad/ minusvalia, se instauraria ahora la
terna funcionamiento/ discapacidad/ salud, siendo el primero el denominador
genérico 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 conexidon entre ambos. ii) Se adoptaria una terminolo-



gia positiva: en lugar de oponer la discapacidad a la «normalidad», se la estipu-
laria como un grado relativo del funcionamiento humano y asi, los tres niveles
de la ICIDH se transforman ahora en: estructuras y funciones/ actividad/ parti-
cipacion, que consideran en términos positivos el substrato bioldgico —antes
«insuficiencia»—, el nivel individual —antes «discapacidad»— y el colectivo —
antes «minusvalia»—. iii) Se pretenderia una aplicabilidad de caracter universal:
en lugar de una clasificacion de las minusvalias, se estableceria una tipologia de
los estados de salud, aplicable a cualquier ser humano, siendo las personas con
discapacidad una parte de ese espectro de referencia. Y iv) sobre todo, tomaria
en consideracion factores «medioambientales» como significativos en la catalo-
gacion de dicha funcionalidad (de manera que podrian incluso considerarse co-
mo 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 papel codeterminante, sin priorizar causal-
mente ningun nivel sobre los demas. No obstante 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 socioldgico y critico,
la nueva CIF todavia presenta muchas lagunas: como sefiala Mike Oliver (2002)
sigue apelando a una base empirica, para alcanzar esa universalidad «en positi-
vo», que implica sistemas de clasificacion bioldgicos y médicos que tratan de
ampliar la nocién de normalidad, 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 normalidad» (p. 7); es decir, se
trataria de una medida que no buscaria el origen de la cuestion, sino que sim-
plemente retocaria los matices. «En tanto que los valores del hombre blanco,
no discapacitado, de clase media y occidental gobiernen las discusiones sobre
politicas publicas, el ICDH y esquemas similares seran utilizados para apoyar
dichos valores. Y en presencia de ellos, la comunidad de personas con discapa-
cidad a lo ancho del mundo entero se enfrenta a su extincién. No es suficiente
con, simplemente, revisar los detalles» (Pfeiffer, 2000: 1082).

Ello, ademas, sin considerar que como herramienta «estadistica», no sélo
supone una complejizacion del trabajo de recopilacion de datos, en compara-
cion con la ICIDH, sino que, ademas, no ha sido completamente desarrollada —
especialmente en el apartado que tiene que ver con los factores medioambien-
tales (Sarabia y Egea, 2005)— vy los presuntos criterios de evaluacién positivos
apenas si tienen utilidad empirica: solo las «mediciones en negativo» aportan
informacion relevante para los estudios empiricos (Ibid.).®

° 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).

6 «...la utilidad practica de la codificacién de la CIF viene determinada por la posibilidad

de describir y valorar los factores negativos de la salud y los estados relacionados con la sa-
lud» (Sarabia y Egea, 2005: 29; subr. ntro.)



Pero ademas, en segundo lugar, en lo que atafie a la constitucién socio-
logica de la discapacidad como fendmeno, la CIF es algo apenas relevante en la
experiencia practica de las personas (sean éstas personas con discapacidad o
sin ella); las categorias de interpretacion, los modelos de comportamiento y las
disponibilidades materiales permanecen en gran medida ajenas a ese transito
hacia la multidimensionalidad bio-psico-social de la discapacidad; el problema
no son las clasificaciones, ni las definiciones, ni el lenguaje: el problema 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 negativas. Sin
embargo, es importante recordar que los atributos negativos de las alteraciones de la sa-
lud y la forma en que las personas reaccionan ante ellos son independientes de los tér-
minos utilizados para definir dichas alteraciones, y las consecuencias de la enfermedad
seguiran existiendo, reciban el nombre que reciban. El problema no es sdlo ni es funda-
mentalmente una cuestion de lenguaje, sino, sobre todo, de la actitud de las otras per-
sonas 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 trasmitir mensajes positivos y refuerce las practicas sociales normalizadoras (...) La de-
finicion de la discapacidad, como la de cualquier otro fendmeno social, es algo que se va
construyendo socialmente. Las soluciones ante los retos que plantea la discapacidad han
de abarcar muchos aspectos que van mas alla de las definiciones» (Jiménez Lara, 2007:
34-35)

Y es esa realidad de la discapacidad (social y socioldgica) la que aqui nos
ocupa, y no sus clasificaciones. No pretendemos, en cualquier caso, proponer
una interpretacidon «integral» de la discapacidad, sino sefalar que una de sus
componentes, su dimensidn social, no ha sido suficientemente tenida en cuen-
ta. Una dimensidn que se evidencia de significativa importancia, pero no exclu-
sivamente, en la constitucion de realidad de la discapacidad

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

El marco colectivo de nuestra existencia, como marco practico y simboli-
co, determina en gran medida el sentido de las conductas, aptitudes y posibili-
dades de las personas particulares, lo cual viene corroborado por la importancia
fundamental que cobra el «Capital Social» (Bourdieu 1998, 2000)’ como recur-
so optimizable en un numero importante de ambitos publicos. Es decir, la

’ En Noya (2004) se recopilan algunas de las propuestas de la Sociologia de Pierre

Bourdieu y se tratan cuestiones relativas al Capital Social.



«identidad» personal, en nuestra cultura, se construye en un contexto social,
implica una participacién y una convivencia social, y requiere de los recursos de
los que este marco social nos provee. En consecuencia, en términos de identi-
dad, 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 tra-
dicional (...) sitla la fuente de la discapacidad en la deficiencia del individuo y
en sus discapacidades personales. En 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, 1995: 78)

Desde un punto de vista socioldgico, hay que tener en cuenta que disca-
pacidad y minusvalia se derivan de un patron cultural segun el cual las activida-
des humanas se entienden como aquéllas que llevan —pueden llevar— a cabo las
personas «normales» en un marco social y econdmico general que las estructu-
ra, y que ademas dicho entorno esta construido por los intereses de las perso-
nas que no tienen discapacidad y lo esta para la satisfaccion de tales intereses.
Consecuencia inevitable de ello es que, en tanto que fendmeno social —-muy
distante de una simple resultante mecanica de una afeccion fisioldgica—, la dis-
capacidad es construida, a partir de esos intereses estructurantes, como una
forma de opresion: «El término “discapacidad” representa un sistema complejo
de restricciones sociales impuestas a las personas con insuficiencias por una
sociedad muy discriminadora. Ser discapacitado hoy (...) significa sufrir la dis-
criminacion» (Barnes, 1991a: 1).2

En nuestro pais, desgraciadamente, ninguna iniciativa institucional ha
emprendido la tarea de aplicar una adecuada comprensidn socioldgica del fe-
nomeno de la discapacidad, un intento de encuadrar la vivencia de la persona
con discapacidad en el contexto de convivencia que marca los criterios tanto de
definicién como de adecuacion de su existencia en tanto que persona con dis-
capacidad. La mayoria de las medidas orientadas hacia las personas con disca-
pacidad todavia se aplican siguiendo ese modo de interpretacion que reduce el
fendmeno, fundamentalmente social segun la vivencia de quien lo expermenta,
a la simple consecuencia de una afeccion fisioldgica, 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 condicién insuficiente.
Las escasas medidas medioambientales (fundamentalmente en un orden mate-
rial) n% tienden sino a sefalar la desviacién de aquellos a los que estan desti-
nadas.

8 La cita expresa la postura de una perspectiva, inscrita en el modelo social de la socio-

logia de la discapacidad, cuyas variantes particulares son muy diversas, muchas de ellas mas
actuales. La afirmacion de Barnes no es la Unica, mas novedosa ni, probablemente, mas rele-
vante; 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 men-
cionado Disability Archive UK (vd. nota 3 supra).

S No pretendemos generalizar esta apreciacion, ni negar un estado creciente de sensibi-
lizacion respecto de las restricciones medioambientales impuestas a las personas con discapa-
cidad; queremos sefalar que todavia esta sensibilizacién dista de ser la norma habitual.



Esta linea de actuacion institucional es facilmente comprensible cuando
se comprueba que, como ya hemos anticipado, padecemos un déficit en el te-
rreno de las investigaciones socioldgicas sobre la discapacidad. Este, como mu-
chos otros ambitos particulares de la investigacidn socioldgica, esta caracteriza-
do por la importacién de los problemas ya pre-fabricados desde otras instan-
cias: no se ha concebido, sino recibido, el problema socioldgico de la discapaci-
dad; no se ha reflexionado criticamente acerca de la constitucion socio-cultural
de la discapacidad como fendmeno contextual y estructural que comporta una
particular definicién 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 solo en el imaginario del grupo de personas que son su refe-
rente principal, sino también consecuencias practicas para las sociedad en su
conjunto.

En el Reino Unido, la Disabled People International lleva mas de dos dé-
cadas promoviendo estudios sobre la discapacidad encuadrados en este modelo
socioldgico; un relativamente amplio nimero 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
tedrico, sirve no solo para una reconstruccion interpretativa del fendmeno de la
discapacidad, sino que también provee de algunas de las lineas operativas a
desarrollar para una actuacion directa en la ayuda a las personas discapacita-
das.

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 depreciacién de la persona con discapaci-
dad comporta la tarea de hacer evidentes los procesos sociales injustos que
estructuran a la discapacidad como fendmeno social y, correlativamente, susci-
tan y/o conllevan simplemente indiferencia ante su situacién. 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 consideracion la dimension social de la discapacidad se comprueba

10 La Universidad de Leeds cuenta desde hace méas de veinte afios con un centro inter-

disciplinar especializado en el estudio de la discapacidad, el Centre for Disability Studies
(CDS), en el que trabajan conjuntamente psiquiatras, historiadores, biélogos y sociblogos, entre
otros especialistas. En nuestro pais, cabria sefialar 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 psicolégicos de la discapacidad, mientras que la linea de actuacién del CDS es priori-
tariamente socioldgica.

" Un portal tan masivamente visitado como Youtube no ha tenido reparos en colgar vi-

deos vejatorios en los que un grupo de jovenes sometian a una persona con discapacidad psi-
quica 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.



que su caracterizacion es significativamente negativa, en términos estructura-
les, por lo que alguna influencia debe tener el medio social en la constitucién de
la misma.

En el mundo actual, empero, evidenciar esos procesos comporta una di-
ficultad afiadida, pues en la teoria y en la practica politicas se ha instalado una
fuerte sensibilidad antisexista y antirracista, un rechazo hacia las explicaciones
—mas bien, justificaciones o racionalizaciones interesadas— bioldgicas de la des-
igualdad social: en este clima, cualquier analisis anclado en las diferencias fisi-
cas 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 biold-
gicos y, por ello, se ha de proceder con enorme cautela.

La deconstruccion analitica de la discapacidad: las propuestas del mo-
delo social

Partiendo de la premisa de que la discapacidad constituye hoy en dia un
fendmeno social de opresién'?, una interpretacion tedrica del mismo anclada en
una perspectiva sociolégica habra de tener especial cuidado a la hora de especi-
ficar las diferencias y semejanzas que se dan entre la discapacidad y otras for-
mas sociales de opresion. Asi, un adecuado desarrollo de una teoria social de la
discapacidad se encuentra con la ineludible tarea de incorporar la «insuficien-
cia» en su marco analitico, pues en ultima instancia ésta constituye el substrato
material sobre el que se opera la construccion social de la definicion de disca-
pacidad y sobre el que se erigen las estructuras sociales opresoras que la deli-
mitan.

La insuficiencia, en cuanto sustrato material objetivo de la definicion y
constitucion del fendmeno social de la discapacidad, no puede ser simplemente
entendida como «diferencia», que lo es, sino que debe ser objeto de un analisis
que extraiga las conexiones entre este sustrato material y las estructuras socia-
les opresoras que se constituyen en torno al fendmeno de la discapacidad; para
ello, y dada esa sensibilidad politica respecto a la desigualdad anclada en crite-
rios bioldgicos, una teoria social de la discapacidad, atendiendo al sustrato ma-
terial de la deficiencia como hecho objetivo, debe llevar a cabo un analisis sis-
tematico y riguroso de las diferencias y semejanzas entre discapacidad y otras
formas sociales de opresidon: «Una teoria de la discapacidad como opresion de-

12 Hemos de recalcar que se trata de «una» perspectiva entre otras posibles, la del mode-

lo social anglosajén, un modelo sociolégico con fuertes componentes ideoldgicos 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 evaluacion de los pros y los contras del modelo social sobre la discapacidad en
Verdugo (2003): aunque el autor se centra en la defensa de una interpretacion psicolégica del
fendmeno de la discapacidad, su evaluacion previa de las diversas modalidades en las que ha
sido planteada la cuestién desde el modelo social resulta de gran clarividencia.



be ofrecer lo que es esencialmente una teoria social de la insuficiencia» (Abber-
ley, 1987: 3).

Desde esta perspectiva ha de evitarse la consideracién de la insuficiencia
como una categoria abstracta, tal cual se hace desde el punto de vista del mo-
delo fisioldgico: la insuficiencia se inscribe y cobra sentido en un contexto social
e histdrico que determina su naturaleza'®. Lo que una vez pudo haber sido el
substrato de la discapacidad, esto es, la insuficiencia que la determina desde su
fundamento material, bioldgico, en virtud de esta constitucién socio-historica,
se ha deslizado hacia el plano de la superestructura, de las practicas e intereses
que definen su manifestacién en términos de discapacidad y, consiguientemen-
te, apunta hacia las formas sociales de opresion en las que la misma se inscri-
be.

Asi, por ejemplo, la posibilidad «técnica» de la cura puede ser experi-
mentada por la persona con discapacidad, no como tal, sino como un imperati-
vo moral, ya que el sistema social en el que vive se organiza sobre el supuesto
incuestionable de la bondad de la independencia, el trabajo y la normalidad
fisica, un supuesto anclado en una vision del mundo que no admite excepcio-
nes: 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
insuficiencia, técnicamente evitable, no desean ser «rectificados».

Desde la perspectiva sociolégica del modelo social, el analisis ha de enfa-
tizar la falsedad de esa divisidon entre lo natural y lo social —y/o cultural- propia
del modelo fisioldgico (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 consideracion la compleja
especificidad histérica que es fundamento de la misma'*; «Los humanos no son
naturales por naturaleza. Ya no andamos “naturalmente” sobre las patas tras-
eras, 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 estructuras 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 humana: somos lo que nos hemos hecho, y de-
bemos continuar haciéndonos mientras existamos.» (Dinnerstein, 1977: 21-22).

En definitiva, lo que se plantea es la deconstruccion sistematica del con-
cepto «discapacidad»; una deconstruccion de cuyos resultados se pueda derivar
una nueva consideracién del fendmeno a la luz del entramado socio-histérico-

13 Un contexto cuya plasmacién adquiere evidencias geogréaficas como lo muestra el tra-

bajo de Brendan Gleson (1999), que indica cdémo esa constitucion de la discapacidad como
ambito marginal y excluido tiene su plasmacién en la distribucion urbana del espacio a lo largo
del tiempo.

1 Utilizamos la antigua terminologia para hacer evidente esa distincién de nivel; segun la
nomenclatura de la CIF, habriamos de hablar de funciones y actividad, esto es, de las relacio-
nes entre los grados de funcionalidad y los grados de actividad (niveles fisiol6gico y personal
del fenémeno).



cultural que sirve de arquitectura a su definicion y al establecimiento de las es-
tructuras y dinamicas que lo configuran como una forma de opresion.

Esta tarea de deconstruccion ya ha sido iniciada, y lo ha sido desde
perspectivas socioldgicas 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 derivados de ellos— han iniciado ya la tarea
de deconstruccion del concepto «discapacidad», queda por determinar qué fu-
turo anuncian dichos sistemas de andlisis criticos a las personas con insuficien-
cias, qué consecuencias se derivan de las utopias inscritas en dichos plantea-
mientos criticos para las personas que, supuestamente, dejarian de ser objeto
de la opresidn una vez tales propuestas se llevasen efectivamente a la practica.
Se han de analizar con idéntico rigor critico cuales son nuestras «previsiones»,
y ello ha de ser asi si queremos evitar la elevacién de ciertos planteamientos y
exigencias particulares, historicamente condicionados, —fruto, a la par, de
nuestras preconcepciones analiticas y de la vision de un determinado grupo de
personas con discapacidad (aquéllas, y sélo aquéllas, que hayamos tomado en
consideraciéon)— a la categoria de principios generales.

Para emprender este andlisis se habra de evaluar el conjunto de implica-
ciones que, para el fendmeno de la discapacidad, se derivan de las principales
lineas tedricas que han tratado de afrontar su estudio desde una perspectiva
critica, fundada en la conviccion de que se trata de una forma de opresién so-
cial. Dichas perspectivas incluyen, junto al grueso de estudios alineados en las
concepciones marxista y feminista, algunos que hacen del trabajo el principal
referente para la determinacidon del fendmeno y aquellos otros que ponen, por
el contrario, el énfasis en la activaciéon 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 teori-
cos, desde el campo de la sociologia, que han de ser sometidos a andlisis en
esta segunda tarea de deconstruccion: en estos cuatro frentes se han desarro-
llado herramientas que permiten afianzar una compresion 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 social-
mente, 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 me-
dio-largo plazo que sélo sera posible emprender una vez que la sociologia de la
discapacidad haya cobrado la entidad suficiente como para abarcar contribucio-
nes provenientes de dichos ambitos. Una tarea previa es la de consolidar la
presencia de la sociologia de la discapacidad como ambito de estudio reconoci-
do. Por ello, nuestra labor presente es bastante mas modesta. Unicamente tra-
taremos mostrar la «entidad social-socioldgica» de la discapacidad.

10



Los tres vértices de la construccion social de la discapacidad

La discapacidad es una realidad social que «viven» personas humanas,
sujetos-agentes instalados en la loégica convivencial de un entorno cuyos habi-
tantes privilegiados no tienen discapacidad. Ello implica: i) que su existencia
cotidiana esta dominada por una singularidad: sus practicas e interacciones
quedan sujetas y condicionadas a ésa su discapacidad; ii) que dicha singulari-
dad los homogeiniza, haciendo abstraccion de toda la diversidad inscrita en las
particulares condiciones de su existencia, induciendo una concepcién de si an-
clada en la oposicion a los no discapacitados; se induce una identidad social
«en negativo»; v iii) que dicha singularidad y dicha homogeinizacién identitaria,
automaticamente, suponen una clasificacion del colectivo en la ordenacion je-
rarquica de la sociedad. Se hallan implicadas, pues, tres dimensiones en el fe-
némeno social de la discapacidad: la de las practicas propias (condicionalmente
propias, por su singularidad) de las personas con discapacidad, la de su identi-
dad social y la de su posicién en la estructura social. En las tres es constatable
que la determinacién del fendmeno es la heteronomia, la inducciéon desde afue-
ra de especificaciones, y especificidades, que conforman la discapacidad como
hecho social, y la conforman sin tomar en consideracidon a quienes son sus pro-
tagonistas.

O dicho de otro modo, frente a quienes pudieran cuestionar esta dimen-
sion social de la discapacidad, se puede evidenciar que en tres ejes centrales
constitutivos de todo «hecho social», la interaccion practica, la construccion
simbodlica y la estructuracion material, la discapacidad se evidencia solida, cohe-
rente y homogéneamente dotada de «facticidad». Lo cual significaria que si
decidiésemos abordar el estudio socioldgico de la discapacidad desde cualquiera
de los frentes tedricos clasicos (el de la accion social weberiano, el normativo
propio del positivismo durkheimniano o el de la determinacion material marxia-
no) podriamos aportar evidencia de ésa su dimension social.

El modelo social anglosajén ha centrado sus interpretaciones en el hecho
de la condicion oprimida y excluida de las personas con discapacidad; es decir,
han priorizado la dimensidon material del fendmeno, llegando a sefalar, en una
clave marcadamente marxiana, que su constitucion actual es fruto de las nece-
sidades productivas del sistema capitalista (Oliver, 1990), para afirmar que sus
consecuencias mas directas se traducen, en términos politicos, en la carencia
de derechos civicos; o lo que es lo mismo, han apuntado una causa material
(estratificacion social) de un hecho ideoldgico (que afecta a la identidad social
del colectivo). Se trata, en consecuencia, de una perspectiva macro-socioldgica
que ha prestado mucha menos atencién a la tercera dimension del fendémeno, a
su constitucion practica en virtud de la interaccidn cotidiana de los sujetos con-
cretos.

Partimos de un presupuesto, en el terreno de las practicas sociales y que

hemos expuesto en ya en diversas ocasiones (Ferreira, 2007, 2005), que es el
de su naturaleza constitutivamente reflexiva: ejecutamos un habitus (Bourdieu,
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1991, 1998) cotidiano que modela nuestras percepciones, acciones y represen-
taciones de y en el mundo; un habitus, ademas, inscrito en contextos institu-
cionalizados que imponen una ldgica subyacente, un sentido correcto del hacer
y del entender que viene determinado por la membresia colectiva a tales con-
textos (Garfinkel, 1984). El entorno socio-cultural en el que nos desenvolvemos
nos provee de las herramientas representacionales que nos orientan y guian en
nuestro quehacer diario; pero, simultaneamente, el efecto practico de nuestros
actos, asi orientados, modifica significativamente ese entorno, modificando con
ello los referentes en virtud de los cuales elaboramos nuestras representacio-
nes. Actuamos guiados por el modo de ver las cosas que hemos heredado y
adquirido como miembros de los colectivos a los que pertenecemos, pero nues-
tra accién, lejos de ser un efecto puramente mecanico de esa herencia, trans-
forma dichos condicionantes. Nuestras practicas cotidianas implican una code-
terminacion recurrente de accion y pensamiento en la que aprendemos hacien-
do y hacemos aprendiendo. Esa es nuestra concepcion de la dimensidn reflexi-
va de las practicas sociales: lejos de asimilarse a la nocidn consolidada de la
reflexividad en las teorizaciones socioldgicas, se distancia criticamente de la
misma, reivindicando la prioridad de su naturaleza constitutiva, como ingredien-
te de lo social, que es la condicion 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 dis-
capacidad, 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 situacién singular
implica un espacio de actuacion especifico y, al tiempo, una herencia adquirida
respecto al sentido que su discapacidad implica en el entorno inmediato de ac-
cion en el que se desenvuelve. Se sabe condicionada por sus limitaciones parti-
culares para el desenvolvimiento cotidiano, y se sabe condicionada por la repre-
sentacion que dichas limitaciones conlleva. Este doble condicionamiento, condi-
cionamiento reflexivo, especifica el marco de referencia, practico y representa-
cional, en el que la persona con discapacidad se desenvuelve dia a dia.

En un sentido amplio, nuestro contexto social de accidon esta muy limita-
damente 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 limitacién, sino a las limitaciones impuestas por su entorno de conviven-
cia. Ellos estan obligados a adaptarse a ese entorno, mientas que la sociedad
no siente en la misma medida la obligacién de promover una adaptacién reci-
proca. Lo cual resulta, ademas, enormemente contradictorio, pues esa adapta-
cion colectiva a las necesidades de las personas con discapacidad redundaria en

15 En este distanciamiento critico, a su vez, resaltamos la naturaleza creativa de las practi-

cas cotidianas, permanentemente sometidas a la logica del azar y de la incertidumbre. Este
doble distanciamiento nos ha conducido a proponer, como alternativa frente al concepto ya
fijado de la reflexivdad socioldgica, el de transductividad (Ferreira, 2005, 2007b).
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beneficio de todos: cuantas medidas de adaptacion practica se promuevan para
suplir deficiencias sensitivas, motrices o psiquicas seran beneficiosas tanto para
quienes poseen esas «deficiencias» como para quienes no las poseen. Las me-
didas sociales de adaptacion a la discapacidad no implican, nunca, un perjuicio
para las personas sin discapacidad, sino todo lo contrario.®

Ademas, en este marco de la recurrencia reflexiva de las practicas coti-
dianas, cobre relevancia la «herencia» del pasado: por mucho que estemos
asistiendo a una transicién en los modos de percepcion e interpretacion de la
discapacidad, la gran mayoria de la poblacidon asume como propias las repre-
sentaciones que de la misma se han venido recogiendo de épocas precedentes;
todavia tienen un poder preformativo inmenso los estereotipos negativos aso-
ciados a la discapacidad.'” La sensibilidad general respecto a la discapacidad
dista mucho de ser integradora: se podria abundar ampliamente en el reperto-
rio de expresiones peyorativas y discriminatorias que tienen como tema central
alguna discapacidad (estar borracho es estar ciego; los sordos son como tapias;
los cojos son socios semanticos de los mentirosos; etc., etc., etc.). La represen-
tacién colectiva de la discapacidad no es la de una diferencia integrada en un
mundo caracterizado por la diversidad —diversidad que efectivamente caracte-
riza nuestra convivencia—, sino que indica, muy al contrario, la existencia de
una deficiencia que se traduce en inferioridad respecto de un hipotético estan-
dar de normalidad: discapacidad es minus-valia. Cabria quiza la medida politica
de promover el término de a/fer-valia como alternativa a esa evidente cataloga-
cion social de la discapacidad, pues lo que efectivamente vive la persona con
discaplascidad es otro modo de valerse en ese entorno, todavia, ampliamente
hostil.

Este banco de pruebas es el que, en gran medida, todavia esta por ex-
plorar: la aproximacion a la estructuracion reflexiva de las practicas cotidianas
implica investigaciones empiricas de caracter cualitativo, por definicion, limita-

16 Estamos aludiendo, en gran medida, a las «barreras arquitecténicas», todavia muy

presentes en nuestro entorno habitual; hemos de dejar constancia que con ello no pretende-
mos ocultar las enormes complejidades que, en términos de medidas précticas, supone la su-
presién de semejantes barreras; la cuestion es que dichas dificultades se ven incrementadas
en la medida en que, como se apunta mas adelante, la sensibilizacién respecto a esa necesi-

dad es todavia escasa para el publico en general.

h Fiel reflejo del peso de esta “herencia” es la imagen que de la discapacidad ha dado el

cine, como bien sefiala Antonio Jiménez Lara: «El cine ha otorgado tradicionalmente a todo
aquél 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 persona-
jes discapacitados de sus semejantes, al presentar a las personas con discapacidad como
individuos extraordinarios que luchan contra lo imposible, como personajes violentos y autodes-
tructivos o como personajes extraordinariamente bondadosos y llenos de inocencia, cargando a
menudo las tintas sobre cuestiones emocionales de amargura y superaciéon mientras se silen-
ciaban los problemas sociales y la falta de respeto a los derechos civiles que lleva a la margi-
nacién». (2001: 2)

18 De hecho, ya existe un concepto alternativo a los marcadamente negativos de dis-
capacidad y minus-valia, concepto promovido en nuestro pais desde la filosofia de la vida in-
dependiente: es el concepto de Diversidad Funcional.
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das en su ambito de aplicacidn, costosas y escasamente rentables a efectos de
«marketing» para sus promotores

Tanto por los condicionantes practicos (obstaculos materiales) como por
los referentes representacionales (depreciacion simbodlica), el habitus de las
personas con discapacidad 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 poblacién sin discapacidad. Y ello,
es obvio, ha de repercutir en los procesos de interacciéon cotidianos en los que
han de implicarse. Se trata de un espacio practico de interaccion 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 condi-
cion reflexiva de las personas con discapacidad les transmite la herencia de un
sentido de la discapacidad claramente marginal y marginalizado, una represen-
tacion establecida por referencia a un estandar de normalidad que edifica nues-
tro entorno practico de convivencia. Obligados a desenvolverse en un mapa
simbolico heredado segun el cual tener discapacidad es algo «malo», la practica
diaria refuerza la discriminacidn social asociada a su condicién. Podemos hablar
de un grupo social fragmentario, cuya fragmentacion es resultado de la disec-
cion clinica que las multiples afecciones fisioldgicas y psiquicas que pueden ser
la base del fendmeno social de la discapacidad opera sobre ese colectivo. La
sociedad, 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 coti-
diana, dependiendo de la diagnosis clinica que sefiala qué particular deficiencia
padece. Obviamente, como colectivo, no existe la posibilidad de identificar pa-
trones comunes de referencia segun los cuales construir una experiencia practi-
ca colectiva, esto es, una solida interaccion social basada en las sefias de iden-
tidad singulares que identifican a la persona con discapacidad como tal. Averi-
guar la experiencia cotidiana de las personas con discapacidad en lo relativo a
esta dimension practica e interactiva es una de las tareas que deberian ser
abordadas por la sociologia.

La discapacidad, como fendmeno social, ilustra diafanamente un proceso
de imposicidn identitaria fundada en las determinaciones jerarquicas socialmen-
te definidas. No es de extrafnar que ésta haya sido la preocupacion central, tan-
to de quienes han abanderado el activismo en el ambito de la discapacidad,
como de los autores e investigadores que se han dedicado a su estudio sociol6-
gico.

La construccion social de la identidad de las personas con discapacidad
opera en virtud de un mecanismo heteronomo: «aquellos de nosotros que
hemos nacido con una minusvalia sélo nos damos cuenta habitualmente de que
somos “diferentes” cuando entramos en contacto con otras personas “no-
discapacitadas”» (Barnes, 2007). La afirmacidn, en su sencillez, expresa de ma-
nera rotunda el hecho impositivo de la diferencia (o, segun las pretensiones de
la CIF, de la «ampliacién» de los margenes de la normalidad). Que la identidad
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social se construya por referencia a otro que marca la diferencia es algo exten-
sible a casi cualquier colectividad humana: el yo colectivo se erige, a partir de
esa diferencia, como referente 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, politica, his-
tdrica, linglistica,...); 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 diferencia 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 identitarios respecto al otro. Es una
identidad heterénoma y en negativo; es una identidad excluyente y marginali-
zadora. identidad de la insuficiencia, la carencia y la falta de autonomia.

El problema radica en ese modo en el que colectivamente se enfoca, de
manera predominante todavia, el hecho de la discapacidad: el resultado de una
afeccidn fisioldgica que un individuo padece. Es decir, existen «individuos» dis-
capacitados (y no «personas», genéricas, uno de cuyos atributos, junto a otros
como la edad, el sexo, el color del pelo o las preferencias ideoldgicas, seria la
discapacidad), que como tales lo son por causa de una particular deficiencia. No
es lo mismo una lesidn 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 co-
mo la multiforme manifestaciéon de infinidad de afecciones particulares, la iden-
tidad social las personas con discapacidad no puede construirse.’® O, por peor
decir, la identidad 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 individualis-
ta, clinico y marginalizador de entender la discapacidad han ido en el sentido de
reclamar el derecho a poseer una identidad auténoma: «el problema de la dis-

19 Esta diseccion clinica que fragmenta la discapacidad en forma de sus innumerables

manifestaciones fisiolégicas, impidiendo la posibilidad de consolidacion de una imagen colecti-
va cohesionada es precisamente la directriz a la hora de la terapia y la rehabilitacion: «...la
mayoria de los profesionales de la rehabilitacion (...) acotan su territorio disciplinar a un frag-
mento del cuerpo o la mente de un sujeto. Una lesidbn medular o de nervio periférico, una hemi-
plejia o una pardlisis cerebral, una afasia o un sindrome de down son discapacidades que remi-
ten a varios déficit o dafos cuyos aspectos estdn méas o menos delimitados por la ciencia. Ca-
da profesional sabe qué lugar le toca en esta cadena...» (Brogna, 2006:1)

20 Todavia, pese a los esfuerzos terninolégicos de la CIF, se practica una «sustantivacién

de situaciones adjetivas» (Sarabia y Egea, 2005); todavia es mayoritaria la concepciéon 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 adop-
tado la expresion “persona con discapacidad” —ante todo, persona—, y se ha abandonado la
de “discapacitado”).
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capacidad no descansa solamente en el dafo de una funcion y sus efectos so-
bre 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, re-
conociendo su condicidon marginal como personas con discapacidad, reivindican
la equiparacion de derechos, la igualdad de oportunidades y el reconocimiento
de una «Vida Independiente»:

«La palabra “discapacitado” es utilizada como un término general que abarca un amplio
nimero de personas que no tienen nada en comun entre si, excepto que no funcionan
exactamente del mismo modo que aquellas personas denominadas “normales”. En con-
secuencia, este amplio conjunto de personas son consideradas “anormales”. Se nos ve
como “anormales” porque somos diferentes; somos personas problematicas, que care-
cemos de lo necesario para la integracién en la sociedad. 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 capacidades tanto mentales como psiquicas
que son Unicas para nosotros como individuos» (Brisenden, 1986:176)

Entre los investigadores de la discapacidad defensores del modelo social
existe un evidente acuerdo respecto al imaginario social sobre el que se cons-
truye esta identidad, en negativo, de la persona con discapacidad; son cons-
cientes 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 Bretafia (...) resume de manera precisa uno de los principales obstaculos
para la emancipacion de las personas discapacitadas: el retrato estereotipado de las per-
sonas 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 vio-
lencia, como siniestra o diabdlica, como hiper lisiada, como etérea, como ridicula, como
Su propia peor enemiga, COmMo una carga, como asexuada, y como incapaz de participar
en la vida diaria» (Barnes, 1991b:45-46)

Por lo tanto, reiteramos, la identidad social la persona con discapacidad es
construida e impuesta desde el entorno no discapacitado, implica heteronomia
y, como consecuencia practica, exclusidon y opresion, aspectos éstos que apun-
tan ya al tercero de los vértices analiticos que planteamos, el de la estratifica-
cion social y la distribucion de recursos. En cualquier caso, es la sociedad la que
define esa identidad, la que, cultural y simbdlicamente (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 necesidades de
aquellos que pueden caminar, que poseen una vision y una audicion perfectas, que pue-
den hablar claramente y que son habiles intelectualmente. (...) La discapacitacion des-
cansa en la construccion de la sociedad, no en las condiciones fisicas del individuo. Sin
embargo, este argumento es habitualmente rechazado, precisamente porque aceptarlo
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conlleva reconocer hasta qué punto no somos simplemente desafortunados, sino que
somos dicrectamente oprimidos por un entorno social hostil», (Brisenden, 1986:177)

Ademas, del mismo modo que la discapacidad se opone a la «normali-
dad», en términos de carencia, igualmente la definicion social de la misma va
asociada a la connotaciéon de «dependencia» —de ahi que la reclamacion de los
activistas a favor de la igualacién de derechos para las personas con discapaci-
dad sea la una «Vida Independiente»—: la discapacidad implica dependencia,
mientras que la no-discapacidad supone independencia. Esta dicotomia depen-
dencia/ independencia, planteada en términos absolutos, es, obviamente falsa,
pues:

«Ninguno de nosotros somos realmente individuos independientes, dependiendo como lo
hacemos de las estructuras que mantienen nuestra vida diaria. Estar completamente vivo
como ser humano requiere una complicada interdependencia entre redes de personas y
sistemas. Independencia no significa adaptarse sin ninguna clase de ayuda. Ello supon-
dria una vida bastante triste». (Corbett, 1997: 90)

En relacion con esto, pues, no se trata del padecimiento de una depen-
dencia (ideologema asociado a la identidad social de la discapacidad). sino,
muy al contrario, de las muy practicas restricciones impuestas a las personas
con discapacidad para su pleno acceso a la dependencia propiamente social y
socializadora, a la Interdependencia. La connotacién asociada a la definicion
socialmente impuesta de la identidad de las personas con discapacidad trans-
forma en una representacion errénea algo que implica una realidad bien distin-
ta:

«En nuestras elecciones de intereses, amistades y redes sociales crecemos y nos desarro-
llamos 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 cuestidon practica, nos afecta, positivamente, a to-
dos; si las personas con discapacidad carecen de independencia, ello no se de-
be a lo que esa errdnea representacion pretende mostrar, sino a que se les im-
pide 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 realiza-
das 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
individualidad». (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 dimensién social de la discapacidad sea menos cuestionable, pues apor-
ta datos estadisticos. Todavia hoy en dia persisten dos visiones claramente con-
trapuestas en relacion con la distribucién de los recursos en una sociedad vy 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 capaci-
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dades y merecimientos individuales: existe una cantidad limitada de «talento»
dentro de toda sociedad, y un rango diverso de actividades que realizar; solo
aquellos que poseen suficiente talento podran optar a los lugares mas privile-
giados de la piramide social: sus aptitudes y capacidades, si se esfuerzan en
desarrollarlas adecuadamente, les haran merecedores de tales posiciones y, a
cambio, obtendran el reconocimiento general (que ademas logren mas benefi-
cios econdmicos 0 mas autoridad seran cuestiones secundarias, desde esta
perspectiva). Mérito y esfuerzo serian las claves que explicarian la distribucion
de los individuos dentro de la jerarquia social.?!

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

La otra visidon, muy al contrario, entiende que la estructura social es la re-
sultante de la configuracion de diversos bloques o estratos, cuyos integrantes
estan situados objetivamente en una situacidn homologa dentro de dicha es-
tructura. Lo que determina la posicion de cada estrato puede ser de naturaleza
econdmica (seria la visidén 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 ambos
factores. La desigualdad, en cualquier caso, no sera una cuestion 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 individuos en cuanto a su logro social.??

Si no pretendemos afiliarnos a ninguna perspectiva en particular, sino que
tratamos de agregar todos los factores relevantes que se deben tomar en con-
sideracion respecto a la cuestion de la estratificacion social, podemos conside-
rar tres fuentes principales de desigualdad: la econdmica, la politica (que remite
al poder y a la autoridad) y la normativa (relativa al reconocimiento y al presti-
gio). La distinta posicidon de los grupos y de los individuos dentro de la estructu-
ra social dependera de su relativa capacidad econdmica, politica y normativa,
en consecuencia. ¢Podemos afirmar que la discapacidad es una variable que
condiciona significativamente la posicion de los individuos dentro de la estructu-
ra social? Podremos hacerlo si tener una discapacidad conlleva posiciones eco-
némicas, politicas y normativas estructuralmente afines para quienes la poseen
y, también estructuralmente, diferentes respecto de quienes no la poseen.

& A quienes pueda parecer que tal concepcién 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); Durkheim (1982).

22 Igualmente, existe abundante bibliografia que ampara esta percepcion de las causas

de la estratificacién social; también entre los clasicos podemos citar: Dahrendorf (194, 1990,
1996); Goldthorpe (1973, 1980, 1993); Weber (1993); Wright (1979, 1983, 1989); Marx (1974,
1980, 1992).
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Patricia Brogna se pregunta: «(é)por qué la mayor parte de las personas
con discapacidad no estan escolarizadas en escuelas comunes? épor qué pasan
afos en escuelas especiales o talleres protegidos? épor qué no son nuestros
compaiieros de facultad, de trabajo, por qué no se casan con nuestros hijos?»
(Brogna, 2006: 1). Para, mas adelante, apuntar hacia dénde se encaminaria
una posible respuesta: «Sabemos, gracias a tedricos como Amartya Sen, Ma-
nuel Castells, Robert Castel, Rosanvaldn, Esping-Andersen y otros, que el con-
cepto 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
simbolicos, 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 analfabetismos» (Ibid.: 2-3).

Es obvio que atendiendo al reconocimiento social, segun hemos expues-
to, las personas con discapacidad estan situadas en un escalafdon inferior en
relacion con personas sin discapacidad (son un colectivo que no dispone de ta-
lento, segun se afirmaria desde la postura liberal-meritocratica). En este aspec-
to, 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 persona
con discapacidad perteneciente a una familia adinerada y bien situada en la
estructura de poder de una sociedad estara adscrito, pese a su discapacidad, al
escalafdn social de la misma y, consecuentemente, pertenecera a un grupo so-
cial mas bien privilegiado. El problema es que esa mera «adscripcién» no le
hara participe de cuantos beneficios disfrutan todos los que comparten su posi-
cion de clase. En el mejor de los casos, sera receptor pasivo de los beneficios
econdmicos Yy politicos de su condicién de clase, pero no actor protagonista; 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 estan en una situacion claramente desventajosa pa-
ra alcanzar, por su propios medios, posiciones elevadas. Su discapacidad los
margina significativamente, tanto del mercado de trabajo como de posiciones
de responsabilidad y autoridad. Todavia esta por realizar un estudio sobre la
estratificacién social, desde cualquiera de las perspectivas teoricas desde las
que se podria enfocar, en nuestro pais que incluyese la variable discapacidad
como parametro; seguramente revelaria que la mayoria de las personas con
discapacidad se encuentran en los escalones mas bajos de la estructura social.
Un estudio de movilidad social seguramente, a su vez, revelaria una clara ten-
dencia hacia un movimiento descendente en el colectivo de las personas con
discapacidad.?®

A falta de tales estudios especializados, podemos aportar datos significa-
tivos de que esa hipdtesis es mas que plausible. El 9% de la poblacién espanola

2 Seria muy de agradecer que los investigadores especializados en el estudio de la estra-

tificacion social emprendieran estudios en este sentido: nos ofrecerian datos sumamente escla-
recedores.
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en 1999%*, es decir, algo méas de tres millones y medio de personas, posee al-
guna discapacidad.” Si atendemos a las oportunidades educativas, nos encon-
tramos con que sélo el 12% de las personas con discapacidad ha terminado
estudios secundarios o superiores mientras que en el resto de la poblacion, es
del 30% —es decir, la probabilidad de que las personas con discapacidad ten-
gan este nivel de estudios es un 59% inferior— (Ferreira, Martinez Usero y Diaz
Veldzquez, 2007). Por lo que se refiere a las oportunidades laborales, la tasa de
actividad de las personas con discapacidad en edad de trabajar es del 32%,
mientras que en la poblacion general es del 64,5%, esto es, el doble que la an-
terior (ibid.). Particularmente, las mujeres con discapacidad presentan cifras
aln mas bajas de actividad laboral. Ademas, mientras que el paro de la pobla-
cion general era del 16,6%, en las personas con discapacidad afectaba a nada
menos que el 26,1%, cifras significativamente superiores (ibid.). Ademas, lo
mas habitual es que su ocupacion se lleve a cabo en Centros Especiales de Em-
pleo y no en lugares 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 econdmicas para las personas con discapa-
cidad, hay que destacar que muchos de estos subsidios (el 80,8% sobre el total
del gasto) corresponden a pensiones contributivas: pensiones de incapacidad
permanente del Sistema de la Seguridad Social y del Estado y prestaciones fa-
miliares 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 siquiera de gestionarlos, ya que es beneficiario indi-
recto de las prestaciones econdmicas.

Las personas con discapacidad estan supeditadas a la asistencia (publica
o voluntaria), dependen de los subsidios y de las ayudas; y estan constrenidas
a una oferta de empleo, cuando pueden acceder a ella, que no las considera
aptas para desempenfar tareas de alta ejecucion. La posibilidad de obtener re-
cursos propios, cuando disponen de ella, no implicara, en la inmensa mayoria
de los casos, tareas de alta especializacion y elevada remuneracion. Es una la-

24 Este dato y los posteriores han sido extraidos de la EDDES 99 (www.ine.es) y de Huete

(2002a).

2 Hay que matizar que esta cifra bruta del 9% oculta la diferencia en porcentaje de per-
sonas con discapacidad en funcion del grupo de edad: para la poblacion entre 0 y 24 afios el
porcentaje es del 1'9%, de 25 a 54 afnos supone el 4'4%, mientras que para los de 55 afos o
mas asciende al 22'6%, expresando el hecho de que la probabilidad de que una persona ad-
quiera una discapacidad incrementa significativamente con la edad. A su vez, no todos los tipos
de deficiencias tienen la misma incidencia en términos de discapacidad entre la poblacion: con-
sideradas en tasa por 1.000 habitantes, la mayor incidencia la representan las deficiencias
osteoarticulares (33'9), las visuales (22'4) y las auditivas (22'2), mientras que las de menor
incidencia 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 sitlan en una tasa intermedia del
13°9.
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bor 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 estadis-
tica definitiva, podemos anticipar sin lugar a dudas que todas las variables rele-
vantes en el estudio de la estratificacion social sefalarian la posicién subordina-
da y precaria dentro de la estructura social de este colectivo.

Sociologia de la discapacidad: las tareas pendientes

Desde una adecuada concepcion socioldgica de la discapacidad es posi-
ble redefinir las actuaciones concretas que tienen como objetivo la mejora de
las insuficiencias de las personas con discapacidad. Esta iniciativa supondria
una ruptura respecto a la situacion actual, marcada por una dinamica institu-
cional que se halla instalada, todavia en gran medida, en el modelo médico-
fisiologico.

Toda medida orientada hacia el colectivo de las personas con discapaci-
dad deberia integrar 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 informa-
tica no estaran, en lugar de ayudandolas a integrarse en un modo de actuacién
crecientemente imperante, imponiéndoles, por el contrario, como una manifes-
tacion mas de la opresién social de la que son objeto, un patrén cultural que
atiende a intereses de la mayoria no-discapacitada en el cual «uso informatico»
es sinonimo de «normalidad», y que el sentido de su propia diferencia en cuan-
to persona con discapacidad 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 real-
mente a solucionar una dificultad derivada de la discapacidad o bien contribu-
yen a incrementar la exclusion social la persona con discapacidad evidenciando
que no es «normal» y que, por eso, ha de servirse de «ortopedias tecnoldgi-
cas»?.

¢Cuantos disenos tecnoldgicos de este tipo han tenido en cuenta, como
paso previo para su desarrollo, estudios encaminados a determinar las «autén-
ticas» necesidades de la poblacion a la que estan destinados, sus propias de-
mandas, emanadas de su concepcion de si mismos y de su identidad? éSabe-
mos cuanta frustracién ha generado la imposicion de tales tecnologias sobre
sus usuarios? éConocemos la «rentabilidad» que para tales personas ha su-
puesto 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 tec-

% Esta afirmacién no es fruto de la especulacion, sino resultado de la frustracién 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 contri-
buyeron fue a su desesperacién, pues no satisfacian ninguna de sus necesidades concretas.
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nologias ha habido investigacién alguna que tratase de establecer las dimensio-
nes sociales que su aplicacion puede acarrear a sus usuarios.

La aceptacion de que la discapacidad se constituye como un fenémeno
social implica automaticamente que toda actuaciéon demande un estudio socio-
logico que haga explicita la particular «sensibilidad», determinada por el con-
texto socio-cultural, con la que la van a recibir los sujetos a los que esta desti-
nada.

La reconstruccion de ese entramado de estructuras y dinamicas que con-
figuran en cada caso particular a la discapacidad como una experiencia del su-
jeto requiere, a nuestro entender, la aplicacion de un tipo de técnicas de inves-
tigacion empirica muy especificas: las técnicas narrativas. Por técnicas o méto-
dos narrativos entendemos: «...aquéllos que pretenden describir la experiencia
subjetiva de las personas de una forma que sea fiel al sentido que éstas dan a
su propias vidas (...) formas de construir relatos que permitan un mayor espa-
cio para que actle la imaginacién 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 reconstruccién de las experiencias perso-
nales, biograficas, de los sujetos esta recobrando la importancia que antafio
tuviera como modelo de comprensién del mundo que es su entorno de expe-
riencia. El recurso a los métodos narrativos para la reconstruccién de la expe-
riencia 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 sosla-
yar lo que Connerton (1989) denomina el «olvido obligado» que impone el ra-
zonamiento abstracto, y en lugar de ello, nos permite acceder al contenido
emocional de la experiencia humana que los métodos de informacion objetivos
suprimen.

Los métodos narrativos varian en sus formas y sus propositos y son apli-
cables 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 per-
sona, de los protagonistas de esas experiencias que se pretende encuadrar en
su contexto social de sentido.

Es obvio que la configuracion socio-cultural de la discapacidad como fe-
ndmeno 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 hecho, constituyen la realidad efectiva
del mismo, las personas con discapacidad. Creemos que es igualmente obvio
que la contraposicién de un discurso critico requiere la incorporaciéon de la voz
de quienes entienden, mejor que nadie, a partir de su experiencia vital y de su
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concreta capacidad de atribucién de sentido, qué es la discapacidad. Solo a par-
tir de la experiencia de los propios sujetos portadores de la discapacidad po-
dremos encontrar cuanto de pertinente es o puede ser ese modelo socioldgico
critico que trata de re-encuadrar en su contexto el fendmeno de la discapaci-
dad.

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

Esta seria una primera tarea pendiente preliminar. En todo caso, un pun-
to de arranque para el desarrollo de una adecuada comprensidon socioldgica de
la discapacidad. Una de las criticas que se le han planteado al modelo social
anglosajon es que, él mismo, «excluye» a los no-discapacitados de la condicion
de investigadores de la discapacidad. Una critica que proviene de la reclama-
cion, por parte de los defensores del modelo social, de una participacion activa
en las decisiones y en el control de los recursos de las investigaciones por parte
de los colectivos de personas con discapacidad (vd. Verdugo, 2003). No es ésa,
ni mucho menos, nuestra intencion: de lo que se trata es de incorporar, en la
definicidn socioldgica de la discapacidad, el sentido que para sus protagonistas
tiene la experiencia subjetiva de su condicion de tales, algo que no se ha lleva-
do a cabo de manera adecuada hasta la fecha, ya sea desde la perspectiva del
modelo social o desde la de aquéllos 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
ausente. El uso de modelos como una herramienta analitica proviene de la teoria
y la investigacién que nos trata como objetos. ¢Es posible adaptar tal herramien-
ta analitica 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 gene-
ral —o dentro de movimientos politicos radicales—; nuestra experiencia es aisla-
da, individualizada; 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 representacion de nuestra realidad subjetiva, significa que es dificil para las
feministas no discapacitadas incorporar nuestra realidad en sus investigaciones,
sus teorias, a menos que ello sea en los términos en los que el mundo no disca-
pacitado nos ve. [...]

»...cuando los investigadores (feministas 0 no) se aproximan a las personas con
discapacidad 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)¥

& 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
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La incorporacién de la experiencia subjetiva de la discapacidad, funda-
mentada en investigaciones empiricas, sera un basamento esencial para el de-
sarrollo de la segunda, fundamental, tarea pendiente: la elaboracion de una
Teoria Socioldgica de la Discapacidad consistente 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
socioldgica 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 posicion en la estructura
econdmica o de capacidad de decisién politica) se erige una construccion social
que conduce a la opresién y a la desigualdad; denominador comdn 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 conoci-
miento cientifico fundada a partir de los afios 70 como resultado de los trabajos
inaugurales de la escuela de Edimburgo he llevado a cabo una tarea de “de-
construccion” de la ciencia que ha puesto en cuestion muchas de las herencias
intelectuales mantenidas hasta la fecha. El objeto de estudio cientifico (la cien-
cia como objeto de estudio socioldgico) ha sido redefinido bajo parametros rela-
tivistas, constructivistas y culturalistas que han evidenciado una multidimensio-
nalidad en la cual los ingredientes sociales son de importancia mas que signifi-
cativa. Esta empresa de investigacién puede aportar muchas herramientas epis-
temoldgicas y metodoldgicas al estudio de la discapacidad pues, en directa afi-
nidad con el problema al que la sociologia de la discapacidad se enfrenta, ha
sido capaz de redefinir un objeto preconstruido para mostrar dimensiones del
mismo que hasta ese momento no habian sido tenidas en cuenta. Es significati-
vo que el desarrollo tedrico de esta sub-disciplina se haya producido en directa
conjuncién con una investigacién empirica que ha orientado su interés hacia el
estudio local de las practicas de los cientificos en su quehacer cotidiano, cual
reivindicamos 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 tedrico de este campo de investigacion. Y a priors,
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 fundamentos. Se debe
justificar que, en este caso, tal distanciamiento puede ser mas bien un obstacu-

validez reside en mostrar, hace una década, una carencia todavia muy presente en la investi-
gacion social sobre la discapacidad: la carencia de la propia experiencia subjetiva de las per-
sonas con discapacidad, tanto en el conjunto de los referentes culturales de la sociedad como
en los criterios aplicados a la investigaciéon de la misma.

28 Una exposicién de los desarrollos de la Sociologia del Conocimiento Cientifico puede
encontrarse en Iranzo y Blanco (1999).
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lo 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
intimamente vinculadas. Se trata de ser conscientes de tal compromiso, para
que sus efectos no sean perniciosos.

Dicha linea de investigacion, empirica y teorica, esta todavia por iniciar
en nuestro pais; nuestra intencidn actual es reivindicarla como necesidad, como
necesidad urgente y reclamar su reconocimiento académico.?® Porque de ese
reconocimiento surgiran 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 politico orientado por
criterios rigurosos que podria incidir decisivamente en la orientacién de las me-
didas legales y politicas que se adoptasen en el futuro, y ello gracias al desarro-
llo cientifico de una disciplina académica cuyos frutos intelectuales, en este ca-
so, 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 entendemos que desde el modelo social anglosa-
jon esa tarea no ha sido afrontada todavia) y, por otra, la fundamentacién em-
pirica de dicha teoria en investigaciones concretas en las que las personas con
discapacidad (el «objeto» a construir tedricamente) aporten como dato funda-
mental la experiencia subjetiva que para ellas supone vivir, y convivir social-
mente con los demas, su condicién de tales. Para ello, existen unos preceden-
tes que han de ser, inevitablemente, el punto de partida inicial; el desarrollo de
esa doble empresa ira modelando qué aspectos de los mismos han de ser revi-
sados 0 abandonados y cuales han de ser explotados y explorados mas en pro-
fundidad.
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