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Este libro proporciona una valiosa historia de los discursos y políti-
cas sobre la discapacidad en estas dos últimas décadas. Incluye 21 de
los artículos de mayor impacto aparecidos en la revista internacional
más prestigiosa en este ámbito: Disability and Society. Son trabajos
de especialistas de primera línea de Europa, Estados Unidos, Aus-
tralia, Pakistán y Malasia que nos permiten constatar con claridad los
avances en este campo.

Los capítulos que integran este volumen están organizados en tres
grandes secciones:

• Estudios sobre la discapacidad. Con los que se trata de ilustrar y
sistematizar los debates, los cambios y los temas emergentes que
tuvieron lugar en este ámbito de investigación y de trabajo durante
este período.

• Política. En esta sección se ofrece un panorama de las políticas so-
ciales que se han venido implementando en relación con las per-
sonas con discapacidad en distintas partes del mundo.

• Líneas de investigación. En donde se recogen las investigaciones
que mejor contribuyeron a denunciar las desigualdades que afectan
a estas personas, así como los nuevos métodos y estrategias de
investigación que mejor contribuyen a hacer aflorar este tipo de in-
justicias sociales.

Este volumen, compilado por Len BARTON, es un valioso recurso de
convicciones, ideas, prácticas y políticas rigurosamente avaladas por
teorías, datos empíricos, estudios transculturales y experiencias
prácticas, que nos permiten comprender e intervenir con mayor efi-
ciencia en la mejora de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad.

Len BARTON, catedrático de Educación Inclusiva en el Instituto de Edu-
cación de la Universidad de Londres, es director del British Journal
of Sociology of Education y de la revista a la que pertenecen los tra-
bajos aquí reunidos: Disability and Society.
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La editorial, Taylor & Francis, me comunicó que se había seleccionado a Di-
sability and Society como una de las publicaciones en la que debería basarse la
edición especial de un volumen con artículos seleccionados. Sería una forma de
dar reconocimiento a la publicación y de celebrar su posición e influencia.

Seleccionar artículos para incluirlos en el libro fue una tarea extremadamen-
te difícil. No pudimos complacer a todas las partes interesadas pero tampoco
queremos dar la impresión de que aquellos que no figuran aquí no realizaron con-
tribuciones importantes; en nuestra opinión sí lo hicieron.

El proceso de selección se efectuó muy seriamente. Cada uno de los editores
ejecutivos leyó los trabajos publicados en relación a los tres temas selecciona-
dos. Coincidimos bastante en cuanto a la elección de muchos de los artículos.
Luego, nos reunimos y acordamos la selección definitiva. Los trabajos incluidos
en este volumen están ordenados en cada sección de acuerdo al orden cronoló-
gico de publicación, y cada tema cuenta con una breve introducción redactada
por dos de los editores ejecutivos.

Del análisis de los artículos publicados se obtuvo un resultado muy importan-
te: nuestro acuerdo unánime en cuanto a la enorme cantidad de reflexiones, ideas,
preguntas y temas que convierten a la revista en una magnífica fuente de infor-
mación, especialmente para los estudiantes involucrados en la búsqueda de co-
nocimientos y entendimiento relacionados con la discapacidad.

Cuando se creó la publicación la intención fue proporcionar un foro en el que
se pudiera alentar el debate y en el que se desarrollaran ideas innovadoras rela-
cionadas, por ejemplo, con políticas, investigación y entendimiento intercultural.
Creemos que los artículos incluidos en este volumen son una muestra de ese
profundo compromiso y que, además, sirven de estímulo para explorar los bene-
ficios que pueden brindar otros trabajos de la revista.

Estamos agradecidos a todos los autores que nos enviaron sus artículos a la
revista y al consejo editorial por la calidad de su supervisión, que ha proporcio-
nado a la revista ocupar un lugar muy destacado en el campo de los estudios en
discapacidad. Val Stokes y Helen Oliver nos aportaron el mejor apoyo adminis-

©nEdiciones Morata, S. L.
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trativo, que permitió que el proceso de publicación fuera eficiente y efectivo.
También queremos agradecer a los editores su constante apoyo y ayuda duran-
te toda la existencia de la revista.

Finalmente, es fundamental que estos artículos —muchos de ellos redacta-
dos por personas con discapacidad— no se tomen como la autoridad definitiva en
las materias que tratan, sino como una fuente de reflexiones e interpretaciones
críticas e innovadoras que nos hacen meditar. Estos artículos representan un
recurso muy importante que debemos analizar en nuestra búsqueda por profun-
dizar nuestra exploración de estas cuestiones de fundamental importancia.

Len BARTON

Editor
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Antes de la década de los ochenta, el interés académico en el ámbito de la
discapacidad estaba caracterizado por explicaciones médicas convencionales e
individualistas y dominado por la medicina e intereses profesionales relacionados
con ella. Los científicos sociales que actuaban en este campo de estudio, cada
vez más importante, solían recorrer caminos similares. Mientras algunos escrito-
res reconocían la importancia de los factores económicos, sociales y culturales
en la producción de discapacidad, las causas de las diversas privaciones y des-
ventajas que las personas con discapacidad experimentaban seguían encontrán-
dose, en su mayoría, en el plano individual.

El desafío a esta ortodoxia no provino de los académicos, sino de las propias
personas con discapacidad.Aunque los orígenes del activismo político entre las per-
sonas con deficiencias comprobadas pueden encontrarse en el siglo XIX (CAMP-
BELL y OLIVER, 1996; LONGMORE y UMANSKY, 2000), éste se incrementó significati-
vamente durante los sesenta y los setenta. Inspiradas por la agitación política y
social de la época, las personas con discapacidad comenzaron a organizarse
colectivamente en grupos cada vez mayores para protestar por su encierro en
instituciones residenciales y por la pobreza y la discriminación con que debían
enfrentarse. Algunos ejemplos notables de esa primera etapa son el Movimiento
de Vida Independiente estadounidense y el movimiento de autorrepresentación
sueco Self-Advocacy Movement, así como la formación del grupo pro benefi-
cios por discapacidad The Disablement Income Group (DIG) y la Unión de Impe-
didos Físicos contra la Segregación (Union of the Physically Impaired Against
Segregation, UPIAS) en Gran Bretaña (CAMPBELL y OLIVER, 1996).

La experiencia británica es especialmente importante ya que generó un nuevo
enfoque sociopolítico radical y controvertido de la teoría y la práctica, habitualmen-
te llamado en conjunto “modelo social de discapacidad”. Las actividades de las
organizaciones locales controladas y dirigidas por personas con discapacidad,
como la UPIAS y la red de lucha por la igualdad Liberation Network of People with
Disabilities, tuvieron una especial importancia en este aspecto. El modelo social se
basa en la redefinición de la discapacidad que UPIAS hizo en 1974 y se concibió

©nEdiciones Morata, S. L.
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como una ayuda para la comprensión o un dispositivo heurístico antes que como
una teoría social de la discapacidad perfectamente constituida (OLIVER, 2004). Las
actividades y escritos de estas organizaciones y de sus miembros proporcionaron
la tierra fértil sobre la que los estudiosos con y sin discapacidad explorarían y recon-
figurarían por completo la noción y el proceso social de discapacidad.

Esto allanó el camino para la aparición de trabajos de estilo académico en
una nueva disciplina, los estudios en discapacidad. Un grupo interdisciplinario
organizó en 1975 el primer curso académico en el Reino Unido dedicado exclusi-
vamente a la experiencia de la discapacidad, que llevó por título “La persona con
incapacidad en la comunidad”, en la Universidad Abierta (Open University, OU).
Una persona relevante para la realización de este curso fue Vic FINKELSTEIN, un
activista y escritor sudafricano con discapacidad que, además, fue uno de los
miembros fundadores de UPIAS. Ya entrada la década de los setenta comenza-
ron a dictarse cursos similares en universidades estadounidenses y de Canadá,
pero la mayoría de éstos se basaban en enfoques tradicionales sobre discapaci-
dad o del ámbito de la sociología médica. Un sociólogo de la medicina con disca-
pacidad, Irving K. ZOLA, creó en 1981 la publicación Disability Studies Quarterly y
la sociedad de estudios en discapacidad Society for Disability Studies (SDS) en
los Estados Unidos. El término “estudios en discapacidad” llegó al vocabulario
académico del Reino Unido en 1992 tras su utilización en una serie de cursos que
se realizaron sobre este tema en la Facultad de Sociología y Políticas Sociales de
la Universidad de Leeds (BARNES, 2003).

Sin embargo, excepto por el curso de la OU ya mencionado, el interés aca-
démico en el Reino Unido casi nunca fue más allá de los enfoques médicos y psi-
cológicos tradicionales hasta 1986, año en que Mike OLIVER y Len BARTON crea-
ron la publicación internacional Disability, Handicap and Society, que en 1993
cambiaría su nombre por Disability and Society. Inspirada por los trabajos de per-
sonas con discapacidad y sus organizaciones, la revista se enfocó exclusiva-
mente y desde el primer momento en las dinámicas socio-político-culturales
del complejo proceso de discapacidad. Al hacerlo, dio un gran impulso —si no el
único— al establecimiento de los trabajos sobre discapacidad como un campo
legítimo de estudio académico tanto en el ámbito nacional como internacional.

Algunos artículos pioneros de Mike OLIVER (1984) y Paul ABBERLEY (1987)
—seleccionados para formar parte de esta recopilación— reflejan muy bien esos
avances. Al escribirlos, formularon un fundamento teórico adecuado mediante el
que se entiende a la discapacidad como una forma compleja y sofisticada de opre-
sión social que destaca la relación entre la teoría de la discapacidad y la política.
Esta interpretación social de la discapacidad afirmaba que es la imposibilidad de
la sociedad de responder a sus necesidades la que genera discapacidad a las per-
sonas con deficiencias comprobadas o percibidas, sin importar sus causas.

En 1990Mike OLIVER publicó de The Politics of Disablement, trabajo que aportó el
primer tratamiento teórico integral sobre la interpretación sociopolítica de la discapa-
cidad. Con variadas influencias, entre las que se encuentran sus experiencias perso-
nales, los trabajos producidos por personas con discapacidad como Vic FINKELS-
TEIN (1980) y Paul HUNT (1966) y las reflexiones sociológicas de Karl MARX, August
COMTE y Antonio GRAMSCI, entre otras, este libro presentó una exploración teórica
rigurosa y exhaustiva de las bases materialistas e ideológicas sobre las que se apo-
yan las respuestas contemporáneas a la cuestión de la discapacidad. Tuvo gran
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influencia en el pensamiento en el campo de la discapacidad tanto en las universida-
des y establecimientos de enseñanza superior como fuera de ellos, en todo el mun-
do, y sentó las bases de una agenda que sirvió de estímulo a lamayor parte del deba-
te teórico reflejado en las páginas de Disability and Society a partir de ese momento.

Estos sucesos generaron gran cantidad de nuevas preguntas y diálogos
sobre la aplicación de la teoría y la política de la discapacidad en la práctica. Los
artículos que se encuentran a continuación ilustran algunos de los temas impor-
tantes que surgieron así. La interacción entre discapacidad y género es uno de
ellos. Por ejemplo, si seguimos a William HANNA y Betsy ROGOVSKY (1991), ¿las
mujeres experimentan “la suma de ambos obstáculos”? Tom SHAKESPEARE (1993)
abordó un tema diferente en su disertación sobre la teoría de movimientos socia-
les y la autodeterminación de las personas con discapacidad. El estudio de David
PFEIFFER (1994) vincula la opresión que padecen las personas con discapacidad
a la amplia difusión de las ideas eugenésicas en la cultura occidental.

Estos y los otros artículos reflejan la naturaleza emergente y en franco desa-
rrollo que los estudios en discapacidad han alcanzado en los últimos años. Hacen
un seguimiento de la transición desde una demanda relativamente sencilla de los
activistas con discapacidad al traslado del énfasis desde las fuerzas individua-
les a las fuerzas estructurales y culturales que moldean las vidas de las perso-
nas con discapacidad, generando así un cuerpo de conocimientos cada vez más
complejo. Inevitablemente, esta complejidad conceptual trajo consigo una mezcla
rica en desacuerdo, debate e innovación.

La supuesta falta de atención a la experimentación de la deficiencia y “el cuer-
po” por parte de los defensores de las especulaciones inspiradas en el modelo
social constituye una inquietud recurrente. El artículo de 1997 de Bill HUGHES y
Kevin PATERSON sobre la “desaparición del cuerpo”i* y la necesidad de una socio-
logía de la deficiencia es un ejemplo de esto. El compromiso de estos y otros
autores con las ideas de la fenomenología, la psicodinámica y el postestructura-
lismo también ilustra el interés cada vez mayor de algunos escritores de los no-
venta en apoyar “un giro cultural” en los estudios en discapacidad. Algunos pen-
sadores postmodernistas y postestructuralistas —especialmente Mairian CORKER

(1999) (también conocida como Mairian SCOTT HILL), cuyo estudio figura en el pre-
sente volumen—, consideran que las ideas materialistas propuestas por Mike
OLIVER y otros son inadecuadas para la tarea de especular sobre la “diferencia” ya
sea en términos de género, “raza”, sexualidad o deficiencias.

Sus proponentes consideran que las teorías del construccionismo social que pri-
vilegian los fenómenos culturales y lingüísticos ofrecen marcos conceptuales más
aplicables.En respuesta a esto, los defensores de la postura materialista afirman que
ese enfoque y los enfoques similares no niegan la importancia de la deficiencia y la
“diferencia” en la vida de las personas con discapacidad y se concentran en las diver-
sas barreras—económicas, políticas y sociales— construidas sobre las deficiencias.

Los autores de varios de los estudios que forman parte de esta sección son
académicos establecidos en Gran Bretaña, de los cuales muchos son personas
con discapacidad. Esto refleja la importancia de la interacción entre la experien-
cia personal, el pensamiento inspirado en un modelo social y los objetivos de los
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estudios en discapacidad. La inclusión del ensayo de Susan PETERS (2000) —que
plantea la pregunta “¿existe una cultura de la discapacidad?”— es un importante
recordatorio de que los académicos de otras partes del mundo también aportaron
importantes contribuciones al esbozo del programa de estudios en discapacidad.
Esto también puede verse en la obra reciente de un grupo pequeño, pero que
cada vez tiene mayor influencia, de escritores con discapacidad de América del
Norte, Australasia y los países nórdicos, muchos de los cuales se formaron en las
áreas de humanidades y estudios culturales. Estas iniciativas generan un terreno
común cada vez mayor entre los académicos y los investigadores que actúan en
el ámbito de los estudios en discapacidad. Esto, a su vez, estimuló nuevos y ani-
mados debates sobre los mejores caminos para el futuro desarrollo de los estu-
dios en el ámbito de la discapacidad y sus relaciones con el movimiento de per-
sonas con discapacidad y las personas con discapacidad en general.

En conjunto, estos artículos ilustran claramente los diversos debates y desafíos
que surgieron en el ámbito de los estudios en discapacidad en el transcurso de las
dos últimas décadas y la importancia de la función que la revista Disability and So-
ciety tuvo en ese proceso. Además, proporcionan una introducción de inestimable
valor a esta área de estudio e investigación que adquiere cada vez más importancia.
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Resumen

Este estudio sugiere que las concepciones actuales de discapacidad son inade-
cuadas teóricamente y también como base de una política social. La principal razón de
esto es que la mayoría de los escritores se quedaron estancados dentro de una teoría
de la discapacidad “de la tragedia personal” y no pudieron examinar el concepto de
discapacidad de manera crítica. Incluso aquellos escritores que intentaron tomar
seriamente la discapacidad no pudieron avanzar más allá de un marco de trabajo tra-
dicional y, en consecuencia, produjeron materiales estériles. La última parte de este
análisis plantea cómo debería ser una teoría social de la discapacidad.

Reseña histórica

Desde finales de los sesenta, los académicos interesados en el estudio de las
políticas sociales se vieron obligados a mirar más detenidamente los valores e
ideologías que servían de fundamento a su trabajo. Uno de los aspectos de esto
es el rápido ascenso y expansión de la sociología en cuanto disciplina académi-
ca y la consecuente proliferación de una variedad de perspectivas teóricas. Otro
de los aspectos fueron las crisis económicas que se desarrollaron de manera gra-
dual y que, en los últimos años, obligaron a todos los gobiernos a reducir los pre-
supuestos estatales en el ámbito de la asistencia social. El último aspecto fue el
alejamiento de un consenso político en cuanto a un estado de bienestar y una
polarización de las posturas de derecha e izquierda sobre su naturaleza, funcio-
nes y futuro.

Cualquiera que sea la forma en que se mire esta situación es claro que,
en consecuencia, la disciplina de la política social llegó a un nivel de sofistica-
ción teórica y de riqueza conceptual sin precedentes. Algunos analistas más
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recientes (LONEY, BOSWELL y CLARKE, 1983, pág. 6) resumieron muy bien el al-
cance de esto:

Aunque gran parte de este nuevo análisis sobre políticas sociales reflejó el reintegro
de la teoría marxista a la vida académica británica (por ejemplo, GOUGH, 1978; GINSBERG,
1979; TAYLOR-GOOBY y DALE, 1980) así como el desarrollo del feminismo (por ejemplo,
WILSON, 1977), dichas teorías no eran en absoluto las únicas en discusión. El liberalismo
económico y su tendencia a privilegiar el mercado también tenía sus portavoces intelec-
tuales. El Instituto de Asuntos Económicos (Institute of Economic Affairs, IEA) —que
durante mucho tiempo fue como una voz en el desierto— adquirió mayor importancia
con la creciente trascendencia del monetarismo... De manera diferente, la descentra-
lización y la participación local —temas que trataba la socialdemocracia— se vieron
reflejadas en los textos del ámbito de la política social acerca de prestaciones socia-
les vecinales y comunitarias (por ejemplo, HADLEY y HATCH, 1981).

Así, diversas cuestiones como la salud, la educación y el mantenimiento de
ingresos se analizaron desde diversos puntos de vista, y se consideró el estatus
de grupos como las mujeres y las minorías étnicas dentro de distintos marcos
teóricos. Desafortunadamente, ni la discapacidad en cuanto problemática y no
como enfermedad, ni las personas con discapacidad en cuanto grupo, recibieron
una consideración semejante.

El principal motivo por el que se ha ignorado tanto a la discapacidad en las
obras recientes sobre políticas sociales es indudablemente que la mayoría de los
autores consideran a la discapacidad como una categoría no problemática para
fines analíticos; es decir, aceptan la concepción general de discapacidad como
tragedia personal. La consecuencia lógica de esto es que las razones por las que
las personas con discapacidad no pueden participar plenamente en la sociedad
—o no lo hacen— se originan directamente en las limitaciones físicas o psicoló-
gicas que la persona con discapacidad tiene como resultado de un suceso trau-
mático, ya sea un accidente o el inicio de una enfermedad progresiva. Sin embar-
go, cada vez más personas con discapacidad señalan que no son las limitaciones
personales las que evitan su plena participación, sino las restricciones sociales
que la misma sociedad les impone lo que les lleva a adoptar la opinión de que
“...la discapacidad es, por lo tanto, una forma particular de opresión social”
(UPIAS, 1976, pág. 4).

En otros estudios (OLIVER, 1983) me referí a estos diferentes puntos de vista
como los modelos “individual” y “social”, pero tal vez sea mejor llamarlos “teoría
de la tragedia personal” y “teoría de la opresión social”, términos con mayor car-
ga emocional. Más allá de la terminología, es cierto que los académicos sin dis-
capacidad trabajaron casi exclusivamente dentro del marco de la primera pers-
pectiva, mientras que las personas con discapacidad se afanaron activamente
por promover la segunda.

Incluso cuando los académicos debaten sobre la cuestión de las personas
con discapacidad a menudo lo hacen muy superficialmente. GOUGH, por ejemplo,
no encuentra inconveniente en colocar a las personas con discapacidad dentro
del ejército industrial de reserva de Marx:

El ejército industrial de reserva no consiste únicamente en los desempleados,
sino también en grupos marginales como las personas con discapacidad, las perso-
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nas con empleos temporales, aquellos desplazados de métodos de producción anti-
guos (como los campesinos), los inmigrantes de otros países y, quienes son muy
importantes hoy en día, las amas de casa.

(GOUGH, 1979, pág. 25.)

Aun si se dejan de lado las dudas respecto a su precisión conceptual, quedan
graves dudas acerca de la precisión factual de esa afirmación. Para comenzar,
de acuerdo a la definición oficial de discapacidad (HARRIS, 1971), más de dos ter-
cios de la población con discapacidad tiene más de 65 años, por lo que se
encuentran fuera de la edad productiva. Además, se estimó que entre el 25 y el
30 por ciento de aquellos entre 16 y 65 años están desempleados (GROVER y
GLADSTONE, 1981), lo que significa que la gran mayoría de las personas con dis-
capacidad en edad productiva forman parte de la fuerza laboral.

FINCH (1984), en un artículo bastante sensible sobre las consecuencias de la
asistencia comunitaria para mujeres, no ve ningún problema en la conceptualiza-
ción de la discapacidad o, mejor dicho, de la dependencia basada en la discapa-
cidad. De allí deriva su conclusión de que, dado que el cuidado en residencias es
un poco menos opresivo para las mujeres que la asistencia comunitaria, debería
haber más asistencia de la primera clase que de la segunda. Este argumento se
basa en la suposición incorrecta de que se puede dividir a la población en perso-
nas dependientes (con discapacidad) e independientes (sin discapacidad), mien-
tras que en la realidad ningún integrante de la sociedad industrial moderna pue-
de considerarse independiente. Incluso dentro de las relaciones más atentas y
respetuosas puede haber una “dependencia recíproca”, la que puede deberse al
desempeño actual de las tareas o a la redistribución de los papeles debido a una
inversión dentro de una relación existente (por ejemplo, los hijos que ahora se
ocupan de sus padres, quienes previamente se habían ocupado de ellos). En-
tonces, debido a los vínculos emocionales que surgen como resultado de estas
relaciones afectuosas, es poco probable que muchos de estos acompañantes
vean un aumento en la asistencia residencial como la solución a la opresión que
experimentan.

Además, esa interpretación no toma en cuenta los sentimientos de las perso-
nas dependientes o con discapacidad que serían los beneficiarios de dichas polí-
ticas. Muchos de ellos ven a las instituciones residenciales como

fundamentalmente opresivas debido a su propósito social, que es facilitar el encierro
de ciertos grupos sociales que, por definición, son problemas sociales.

(UPIAS, 1984, pág. 17.)

Al no ver a la discapacidad en sí misma como una categoría problemática,
FINCH adopta una postura desde la que aboga por disminuir la opresión de un gru-
po mediante el aumento de la opresión de otro.

Sería incorrecto terminar esta sección sin mencionar la obra de dos escrito-
res que intentaron darle un marco teórico a su trabajo en el ámbito de la discapa-
cidad. TOPLISS (1979, pág. 7) otorga al análisis que hace sobre la discapacidad un
marco ampliamente funcionalista.
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La historia de las prestaciones para los miembros de la sociedad con discapaci-
dad puede verse, en principio, como el desarrollo del reconocimiento de que ciertas
necesidades de algunos grupos de personas con discapacidad son compatibles con
la promoción o salvaguarda de intereses más abarcadores de la sociedad.

Las distintas prestaciones que surgieron se relacionan con este marco me-
diante el principio de racionalidad económica (TOPLISS, 1979, pág. 9):

La compasión por el incapacitado se tradujo en leyes efectivas cuando —y en la
medida en que— se pudo demostrar que las prestaciones de alguna manera podían
generar un rendimiento para compensar el costo económico de los recursos dedica-
dos a ellas.

TOWNSEND, por otra parte, ubicó sus discusiones sobre discapacidad dentro
de lo que recibió el nombre de “la visión del socialismo fabiano” (GEORGE y WIL-
DING, 1976). Así, tras reconocer que muchos de los problemas en el ámbito de la
discapacidad se originan en desigualdades sociales y económicas existentes,
sólo puede sugerir como remedios adecuados la introducción de una pensión
nacional por incapacidad y la reducción de las desigualdades reinantes. La ade-
cuación de esas sugerencias —y ellas en general— se debatió acaloradamente
en diversos ámbitos (UPIAS, 1975), por lo que en la siguiente sección se exami-
narán con mayor detalle obras publicadas recientemente en las que participaron
con amplitud estos dos analistas de políticas sociales. Además, también tomare-
mos en consideración un curioso intento de una politóloga estadounidense por
analizar la discapacidad y las políticas sociales (STONE, 1984).

Obras contemporáneas

Los autores del primer libro, A Charter for the Disabled, fueron TOPLISS y Brian
GOULD, este último miembro del parlamento y, anteriormente, profesor universi-
tario.

La primera parte del libro de TOPLISS y GOULD es un relato descriptivo sobre el
surgimiento de la Chronically Sick and Disabled Persons Act [Ley de Enfermos
Crónicos y Personas con Discapacidad] y su sanción por el Parlamento. Está
redactada como se realizó gran parte de la historia política: tiene un héroe, Alf
Morris, quien lucha contra fuerzas malvadas que quieren limitar y enervar su
noble visión. Del lado de las fuerzas del mal se encuentran varios departamentos
gubernamentales, como el DHSS [Departamento de Salud y Servicios Sociales]
y el Tesoro y diversos gobiernos locales y asociaciones y organizaciones de pro-
fesionales (JAEHNIG, 1974). Por otra parte, nuestro noble héroe cuenta con la ayu-
da de varias organizaciones de personas con discapacidad, profesionales intere-
sados en el tema y miembros de la Cámara de los Lores con discapacidad
quienes, como comentó un escritor en una ocasión, “demuestran una notable
propensión a caerse de los caballos” (GOLDSMITH, 1976).

Hay dos problemas en este relato descriptivo: no agrega mucho a lo que ya
sabíamos y, lo que es más importante, no toma en cuenta la función de las fuer-
zas económicas y sociales, las que propiciaron que algunos cambios legislativos
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fueran inevitables y no dependieran exclusivamente de algún individuo con obje-
tivos nobles. Tal cambio en las leyes era inevitable por diversas razones.Primero,
el constante crecimiento económico que tuvo lugar desde mediados de los cin-
cuenta había generado suficiente riqueza económica como para conver-
tir en realidad ciertas iniciativas políticas nuevas. En segundo lugar, como resul-
tado de la combinación de los avances médicos y el cambio en la pirámide de
edad de la población, una proporción cada vez mayor de ésta estaba adquirien-
do discapacidad. Tercero, el Disablement Income Group y otras organizaciones
ejercían presión política, que provenía de personas con discapacidad o se hacía
en nombre de ellas. Por último, la National Assistance Act 1948 [Ley Nacional de
Asistencia de 1948] —que proporcionó la base legislativa para las estipulaciones
actuales— estaba empezando a quedar obsoleta; otras leyes, especialmente en
el campo de la salud y el cuidado infantil, la habían afectado y, además, el Infor-
me Seebohm y la reorganización de las autoridades locales estaban a punto de
causar un gran impacto. Es evidente que el propio gobierno central se estaba
preparando para algún profundo cambio legislativo ya que había encargado su
propia encuesta en el ámbito nacional para intentar obtener un panorama preci-
so de la cantidad de personas con discapacidad existentes en la población
(HARRIS, 1971).

La imposibilidad de ir más allá del tradicional relato descriptivo aparece nue-
vamente en la segunda mitad del libro, donde se analiza la interpretación e imple-
mentación de la Chronically Sick and Disabled Persons Act. Es cierto que da
origen a algunas preguntas acerca de por qué se ignoró la cuestión de la partici-
pación de personas con discapacidad en la prestación de servicios —cosa que se
exigía en los artículos 9 y 15 de la Ley— y también sugiere que la Ley en sí mis-
ma constituye un importante reconocimiento de los derechos sociales de las per-
sonas con discapacidad, si bien sobre la base algo dudosa de que nadie jamás
cuestionó públicamente lo estipulado en la Ley. De acuerdo con lo expresado por
la misma TOPLISS:

La sociedad, de hecho, dedicó muy pocos recursos y esfuerzos a ajustar el entor-
no —en la medida que muchos desearían— a las necesidades de las personas con
discapacidad, pero nunca se cuestionó la aceptación del deber de avanzar en esa
dirección desde la sanción de la Ley.

(TOPLISS y GOULD, 1981, pág. 142.)

El resto del libro consiste en un análisis detallado de las necesidades de las
personas con discapacidad y de algunas de las razones por las que la Ley no
pudo garantizar la provisión de los bienes y servicios que prometió. El enfoque,
una vez más, es bastante tradicional, considera que las necesidades no son una
categoría problemática y sugiere que no se las satisfizo debido a una subestima-
ción de la demanda, la incapacidad del gobierno central para proporcionar recur-
sos suficientes y demás. Se examina con cierta profundidad la necesidad de
cuidado residencial y, si bien se toman en cuenta ciertas críticas actuales, los
autores finalmente sugieren que se necesitan más instituciones residenciales.
Sin embargo, más allá de lo anecdótico, no se presenta mucha evidencia sobre
dicha necesidad y las sugerencias que se hacen son completamente contrarias a
lo que las propias personas con discapacidad perciben como sus necesidades,
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es decir, la prestación de más servicios y la disponibilidad de más recursos en la
comunidad (DAVIS, 1981; CAMPLING, 1981; SHEARER, 1983, UPIAS, 1981, 1983).

El principal problema, entonces, con el primer libro es su incapacidad para
romper con los marcos con que tradicionalmente se conceptualizó y analizó la
discapacidad. La recopilación de textos sobre la discapacidad en Gran Bretaña,
Disability in Britain, editada por WALKER y TOWNSEND también es ortodoxa, pero se
trata de una ortodoxia más reciente que surgió a finales de los sesenta y durante
los setenta. Además de contar con una introducción y una conclusión escritas por
Alan WALKER, donde se sitúa a la discapacidad en el contexto actual, contiene
varios artículos sobre diferentes aspectos de la discapacidad—entre los que figu-
ran los ingresos, el empleo y la vida independiente— y también se interesa por dis-
tintos grupos de personas con discapacidad como los ancianos, los niños y sus
familias, las mujeres y las personas con enfermedades e incapacidades menta-
les. Estos ensayos documentan de manera cruda muchos de los problemas impli-
cados en vivir con una discapacidad, pero en cuanto a políticas contienen pocas
recomendaciones o sugerencias realmente nuevas, si es que ofrecen alguna.

A lo largo del libro se ve lo que es casi una fe ciega en el enfoque racional de
la creación de políticas, al que se hace evidente cuando se asume que, una vez
identificados los problemas y presentadas las pruebas pertinentes, el gobierno fi-
nalmente actuará. Además, en este caso lo que se supone es que el gobierno
actuará mediante la provisión de una pensión nacional por discapacidad para
todas las personas afectadas con discapacidad, lo que se considerará un dere-
cho. La experiencia general de los últimos veinte años, y la de los últimos cinco
en particular, indica que esa fe ciega está totalmente injustificada y que, por lo
tanto, es necesario desarrollar nuevas ideas y nuevas maneras de pensar acer-
ca de la discapacidad. Un importante ejemplo de esta imposibilidad de producir
nuevas ideas está relacionado con la aceptación sin cuestionamientos —espe-
cialmente por parte de TOWNSEND y WALKER— de definiciones funcionales de dis-
capacidad y de las limitaciones que éstas imponen a las sugerencias respecto al
futuro. Para comenzar, esas definiciones —incluso si intentan tomar en cuenta
las limitaciones de las funciones sociales— siguen centrándose en los problemas
del individuo con discapacidad y no apuntan a desarrollar herramientas investi-
gadoras para medir los efectos incapacitantes de las realidades sociales, econó-
micas y físicas. Además, estas definiciones funcionales invariablemente no
logran distinguir entre la discapacidad ocasionada por un traumatismo, una en-
fermedad o un accidente durante la juventud o la adultez de las discapacidades
que surgen como resultado del envejecimiento. En consecuencia, se cree que lo
estipulado por las políticas satisface las necesidades de “las personas con dis-
capacidad” sin reconocer que lo que cada uno de esos grupos necesita puede
ser muy diferente.

Entonces, por ejemplo, aquellos que adquirieron una discapacidad durante
las primeras etapas de su vida indudablemente necesitarán gozar de un derecho
que les garantice algún tipo de pensión por discapacidad, pero aquellos que pue-
den verse limitados funcionalmente como consecuencia del proceso normal de
envejecimiento —básicamente, todas las personas que envejecen—, necesitan
de una pensión integral por vejez y no un ingreso inadecuado y limitado por
suplementos por discapacidad sujetos a condiciones. Tal como señala BROWN
(1984, pág. 316) al respecto de los ancianos con discapacidades:
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La introducción de beneficios relacionados con la discapacidad que tuvo lugar a
partir de 1970 sirvió de alguna ayuda, pero se aplica a grupos marginales y dentro de
los principales programas del Estado.

Las definiciones funcionales no consideran esas necesidades tan diferentes
y, por lo tanto, se hace necesario desarrollar definiciones nuevas y más adecua-
das que consideren el hecho de que la discapacidad es una imposición social y
no una limitación personal.

El estudio de SHEARER es el más importante de todo el libro ya que, además de
ir más allá del enfoque “sabemos qué es lo mejor para ti” que caracteriza a la
mayoría de los demás escritos, ella es mucho más crítica de la Chronically Sick
and Disabled Persons Act que la mayoría de los demás, incluidos TOPLISS y GOULD,
por ejemplo. SHEARER no sólo es crítica de la incapacidad de la Ley para propor-
cionar los servicios prometidos, sino también de la filosofía subyacente en ella:

No puede dudarse de las buenas intenciones que se encuentran detrás de las
cláusulas de la Ley de 1970. Pero sí puede objetarse la filosofía subyacente, ya que
lo que destaca es la noción de que las personas que tienen discapacidad son perso-
nas “desvalidas”, incapaces de elegir por sí mismas los tipos de ayuda y oportunida-
des que necesitan. Lo que sí hace es incluirlas dentro de lo que los prestadores de
servicios creen que es bueno para ellos y, en lugar de expandirlas, limita las áreas en
que verdaderamente pueden decidir. Damos por sentado que la oferta de unas vaca-
ciones en un momento y un lugar convenientes para el trabajador del servicio social o
la autoridad del gobierno local, en lugar del dinero en efectivo en mano para que se lo
gaste de acuerdo a las preferencias personales, está reñida con la retórica que afirma
que la personas con discapacidad deberían tener un mayor acceso que la mayoría del
resto de la población a las diversas posibilidades sociales. La sustitución de dinero por
especies también es bastante opuesta a las aspiraciones de mejorar la autodetermi-
nación y dignidad de las personas con discapacidad en una sociedad en la que la
posición social y el respeto tiene muchísimo que ver con el poder de compra. No es
muy difícil imaginar la protesta pública que podría surgir en contra de un Estado pater-
nalista que intentara, por ejemplo, dar subsidios para niños en la forma de pañales,
cremas y comida para bebés.

(WALKER y TOWNSEND, 1981, págs. 82-83.)

También sugiere que la filosofía sobre la que se basa la Ley es un paso en la
dirección incorrecta y que lo que las personas con discapacidad realmente preci-
san es más dinero en efectivo y sólidas leyes antidiscriminación que les permitan
contratar las clases de servicios que necesiten sin que las discriminen.

Varias personas con discapacidad y sus organizaciones se sumaron a esta
solicitud de leyes antidiscriminación basándose, sobre todo, en el aparente éxi-
to de ese tipo de leyes para personas con discapacidad en los Estados Unidos.
Sin embargo, aquellos que no puedan esperar para acceder a esto harían bien
en leer el interesante análisis que realiza GREGORY sobre ese tipo de legislación
en cuanto a las mujeres y las personas de raza negra en ese país. Ella su-
giere que:

De acuerdo a un enfoque similar, las leyes antidiscriminación pueden considerar-
se una respuesta a las exigencias de grupos oprimidos porque se remuevan las barre-
ras históricas que les impiden lograr la completa igualdad. Estas afirmaciones son
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compatibles con las nociones burguesas de justicia y de eficiencia económica.
Entonces, el Estado asume la función de conformar y utiliza la legislación para con-
trolar a aquellos empresarios cuyas prácticas no llegan a los niveles aceptables de
igualdad de oportunidades y para transformar estructuras institucionales con el fin
de canalizar los conflictos.

(FINE y cols., 1978, pág. 138.)

Y concluye, de manera realista:

Al mismo tiempo, es importante desmitificar esta legislación para que se la reco-
nozca claramente como parte de un proceso de contención. Figura en el código civil
para proteger las estructuras fundamentales de la sociedad capitalista, no para ame-
nazarlas y, por lo tanto, no puede constituir en sí misma el medio para lograr una
sociedad no racista y no sexista.

(FINE y cols., 1979, pág. 150.)

Mientras que SHEARER y WALKER reconocen esto, no van más allá del deseo
de que se reconozcan los derechos legales de las personas con discapacidad.

Recientemente se publicó un tercer intento de producir un marco teórico ade-
cuado escrito por una politóloga estadounidense, Deborah STONE. El principal
argumento del libro es que todas las sociedades funcionan mediante el “principio
distributivo” de acuerdo al cual los bienes y servicios que se producen deben dis-
tribuirse entre la totalidad de la población. El mecanismo de distribución (y pro-
ducción) más importante es el trabajo, pero no todas las personas pueden o
desean trabajar. Entonces, también existe un sistema de distribución basado en
la necesidad, y el “dilema distributivo” radica en cómo asignar los bienes y servi-
cios sobre la base de los principios muy diferentes de trabajo y necesidad. En las
sociedades industriales modernas la discapacidad se convierte entonces en una
importante categoría límite mediante la cual se separa a las personas entre el sis-
tema basado en el trabajo y el basado en las necesidades.

De acuerdo a este análisis, claramente no puede atribuirse la categoría “dis-
capacidad” a las personas debido a problemas médicos o juicios clínicos, sino
que debe verse a la discapacidad como una categoría construida por la sociedad.
No se pretende con esto negar que la “medicalización” de la discapacidad tuvo
lugar en todas las sociedades industriales modernas, sino cuestionar su conve-
niencia:

La asignación de ciudadanos al sistema distributivo basado en el trabajo o al
basado en las necesidades es una cuestión profundamente política que no se resuel-
ve con la creación de programas administrativos formales o delegando la toma de
decisiones en los profesionales de la medicina (u otros expertos técnicos).

(STONE, 1984, pág. 140.)

Cualquiera que haya intentado conseguir una subvención para asistencia o
asignación para movilidad para sí mismo o para otra persona seguramente
comprenderá cuánto tiene esto de cierto. Que la discapacidad siga estando
medicalizada es testimonio tanto del poder de la profesión médica como de la
continua necesidad del Estado de restringir el acceso a la categoría “discapa-
cidad”.
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STONE (pág. 20) deja bastante claro que su visión “socialmente construida” de
la discapacidad es diferente de la visión “socialmente creada” de la discapacidad
que se analizará en la siguiente sección. Ella, al menos, demuestra que está al
tanto de la visión socialmente creada y reconoce sus méritos. Eso no es algo in-
significante cuando la mayoría de los libros producidos por los académicos e
investigadores sin discapacidad ni siquiera reconocen que exista dicha visión. Sin
embargo, el problema de desarrollar una postura aislada de acuerdo al construc-
cionismo social es que no aporta mucho en el sentido de fórmula para la acción.
Así, aunque el libro de STONE The Disabled State profundiza nuestra comprensión
de la discapacidad en cuanto categoría distributiva para la burocracia de la asis-
tencia social, no nos proporciona pautas en cuanto a cómo podría resolverse el
“estado de discapacidad” en las sociedades industriales modernas.

Desafortunadamente, ninguno de estos análisis ofrece muchas esperanzas
en cuanto a la posibilidad de que se resuelvan los problemas que experimen-
tan las personas con discapacidad. Tal vez la calificación de “teóricamente re-
dundantes” y “políticamente neutrales” sea una buena forma de describirlos. Un
factor muy importante en el origen de tal situación es la falta de un entendi-
miento sistemático y coherente de la naturaleza de la discapacidad en la socie-
dad. En pocas palabras, por el momento no tenemos una teoría social de la dis-
capacidad. Las políticas sociales en general e incluso aquellos escritores que le
prestaron atención puntualmente a la discapacidad aún no se liberaron de las
cadenas de la “teoría de la tragedia personal”. Sin embargo, en el transcurso de
los últimos años la conciencia y la confianza de las personas con discapacidad
en sí mismas creció muchísimo, lo que se expresó tanto en términos de la crea-
ción y establecimiento de sus propias organizaciones como en los intentos de
elaborar su propia visión de la discapacidad (SUTHERLAND, 1981). Uno de esos
intentos (FINKELSTEIN, 1980) ofrece la posibilidad de comenzar a construir una
teoría social de la discapacidad, tema al que nos dedicaremos en la sección
siguiente.

Análisis futuros

Cualquier intento de elaborar una teoría social de la discapacidad no puede
ignorar ni la historia ni el contexto, pero hasta ahora no se escribió ni una historia
ni una antropología de la discapacidad. Sin embargo, existe una enorme eviden-
cia (MAISEL, 1953; FARB, 1975; HANKS y HANKS, 1980 y véase OLIVER, 1981, para
mayor información) de que no puede sostenerse una visión absolutista de la dis-
capacidad, ya sea en cuanto a la manera en que se la percibe como a la forma en
que la sociedad responde a ella (informalmente o mediante políticas sociales
organizadas). Esto no es sólo cierto en sociedades histórica o culturalmente muy
distintas, sino también en la percepción que diversas sociedades industriales
modernas tienen de la ceguera y en su respuesta a ella, tal como lo demostró
SCOTT (1970). En resumen, el dominio de la teoría de la tragedia personal en
la Gran Bretaña moderna no puede explicarse en términos de su universalidad. La
pregunta importante para las políticas sociales, entonces, es ¿por qué todas
las prestaciones sociales se organizan sobre la suposición de que la discapaci-
dad es una tragedia personal?
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La respuesta a semejante pregunta sólo puede encontrarse mediante refe-
rencia a los procesos históricos que moldearon la construcción social de disca-
pacidad en cuanto categoría especial de la sociedad moderna. FINKELSTEIN (1980,
1981) comenzó a prestar atención a estos procesos históricos y a su relevancia
para la comprensión de la categoría “discapacidad”.

FINKELSTEIN sitúa su análisis dentro de un marco materialista y sugiere un
modelo evolutivo basado en el nivel de desarrollo económico de ciertas sociedades
en particular. En cuanto a Gran Bretaña, él ve esto en términos de Fases, la 1, la 2
y la 3. La Fase 1, a grandes rasgos, corresponde a Gran Bretaña antes de la Re-
volución Industrial. La Fase 2 corresponde a la industrialización de finales del si-
glo XIX y del XX, momento en que la manufactura pasó del hogar a las fábricas, y lle-
ga hasta nuestros días; y la Fase 3 se refiere al tipo de sociedad en el que vivimos
ahora, si bien FINKELSTEIN no detalla las diferencias entre las Fases 2 y 3. La base
económica de la Fase 1—la agricultura o las pequeñas industrias— no impidió que
la gran mayoría de las personas con discapacidad participaran en los procesos
productivos; incluso cuando no podían intervenir en su totalidad tenían la posibili-
dad de contribuir de alguna manera. En esa época se consideraba que las perso-
nas con discapacidad eran individuos desafortunados y no se los marginaba del
resto de la sociedad.Con la llegada de las fábricas en la Fase 2, más personas con
discapacidad quedaron excluidas del proceso productivo debido a:

La velocidad del funcionamiento de las fábricas, la disciplina más severa y el cum-
plimiento de los tiempos y las normas de producción, todos estos cambios muy desfa-
vorables en comparación con los métodos más lentos, libres y flexibles de trabajo a los
que muchas personas con incapacidad se habían integrado.

(RYAN y THOMAS, 1980, pág. 101.)

Como resultado de esto se consideraba a las personas con discapacidad un
problema social y cada vez eran más marginadas en instituciones y fuera de la
vida social normal. El surgimiento de la Fase 3, de acuerdo a FINKELSTEIN, verá
la liberación de las personas con discapacidad de las prácticas segregadoras
de la sociedad debido principalmente a la utilización de nuevas tecnologías y al
trabajo conjunto de profesionales con personas con discapacidad para lograr ob-
jetivos comunes.

Para FINKELSTEIN la discapacidad es una paradoja en la que participan el esta-
do del individuo (su deficiencia) y el estado de la sociedad (las restricciones
sociales impuestas a un individuo). Al adoptar una perspectiva histórica de tres
etapas, ve surgir la paradoja en la Fase 2. En la Fase 1 las personas con disca-
pacidad formaban parte de una infraclase (o lumpen proletariado) mayor, pero en
la Fase 2 estaban separadas de sus orígenes de clase y se convertían en un gru-
po especial y excluido mediante el que surgió la paradoja, y la discapacidad
comenzó a considerarse tanto una deficiencia personal como una restricción
social. La Fase 3, que apenas está comenzando, ve el final de la paradoja y así
la discapacidad se percibe únicamente como una restricción social. En cuanto
“tipo ideal”, es una construcción impresionante. Sin embargo, cuando uno intenta
agregarle hechos históricos, se evidencia su valor limitado.

Al analizar la Fase 1, FINKELSTEIN (1980) cita —al menos en la versión original
de su modelo— un artículo sobre la mendicidad escrito en 1894. Luego se dedi-
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ca a observar el paso hacia la Fase 2 en términos de la creación de nuevas tec-
nologías productivas e industrias a gran escala diseñadas de acuerdo con están-
dares de no discapacidad. Esto sugiere que la Fase 2 no comenzó sino hasta
finales del siglo XIX o comienzos del XX. Cualquier libro de texto sobre historia eco-
nómica o social indicará que la Revolución Industrial comenzó en 1750; y, mien-
tras que su vinculación del surgimiento de instituciones de toda clase con la nue-
va tecnología productiva pudo haber sido correcta, esto ciertamente ocurrió
mucho antes de lo que él dice. Además, FINKELSTEIN sugiere que en la Fase 1 las
personas con discapacidad estaban integradas a una infraclase y que el trato
diferenciado a esta categoría no tuvo lugar hasta la transición a la Fase 2. Esto
también es históricamente impreciso, ya que el artículo 1 de la Poor Law Act [Ley
de Pobres] de 1601 hace referencia explícita a la provisión de instalaciones espe-
ciales para los lisiados, las personas de salud débil y los invidentes. De hecho,
muchos hospitales, albergues y asilos de desamparados ya daban un tratamien-
to diferenciado a las personas con incapacidad en los siglos XVIII y XIX, lo que indi-
caría que cualquier proceso de especialización que haya tenido lugar sucedió en
la Fase 1 y no en la 2.

De manera similar, FINKELSTEIN sugiere que, durante la Fase 2, fue el surgi-
miento de la medicina hospitalaria en asilos y otro tipo de instituciones el que faci-
litó la segregación de las personas con discapacidad. Es igualmente plausible
sugerir que el proceso, de hecho, ocurrió al revés, es decir: que como resultado
de la transición del feudalismo al capitalismo surgieron posibilidades de malestar
social debido a la ruptura de relaciones sociales previamente estables. La apari-
ción de instituciones de todo tipo fue un intento de controlar a la población no acti-
va. Fue dentro de estas instituciones donde se retuvo a los diferentes grupos: los
pobres, los enfermos, las personas con discapacidad, aquellos con enfermeda-
des mentales, las inactivas, etcétera. Estos grupos tenían una sola cosa en
común: eran incapaces de intercambiar su mano de obra por un salario dentro de
una fábrica o no deseaban hacerlo. La necesidad de separar a estos grupos pro-
dujo nuevas especializaciones médicas y no fue al contrario, como sugiere FIN-
KELSTEIN. Las personas con discapacidad no sufrieron la segregación debido al
surgimiento de la medicina hospitalaria y de una serie de especializaciones médi-
cas y paramédicas nuevas, sino debido a la necesidad de la sociedad de contro-
lar de manera efectiva los elementos perturbadores de su población. Por lo tanto,
la especialización en el tratamiento (y el control) de los diferentes grupos fue un
resultado de la sofisticación cada vez mayor de las técnicas de control social
basada en la necesidad de convertir en inofensivos a cada vez más integrantes
posiblemente perturbadores de la sociedad (MANNING y OLIVER, 1985).

Por último, parece que el modelo de FINKELSTEIN simplifica demasiado —o ve
muy románticamente— dos aspectos del proceso histórico en particular.Primero,
se sugiere que antes de la Fase 2 existía algún tipo de comunidad idealizada y
que las personas con discapacidad, entre otros grupos minoritarios, recibían en
cierto modo un trato más benigno que el que experimentaron en la Fase 2. Una
vez más, la lectura de la historia del tratamiento de las minorías no podría res-
paldar esto ya que cada vez es más claro que las nociones históricas de “comu-
nidad” pueden ser construcciones ideológicas. En segundo lugar, su análisis de
la tecnología parece muy simplificado y el de la transición de la Fase 2 a la 3
sugiere que la tecnología es el principal factor detrás de este cambio. En este
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caso apenas se consideran los efectos dañinos de la tecnología; simplemente se
la ve como una fuerza liberadora para las personas con discapacidad. Sin embar-
go, la tecnología puede crear —y crea— muchos de los problemas a los que se
enfrentan las personas con discapacidad (ILLICH, 1997). Una cantidad considera-
ble de discapacidades se producen por trabajar en fábricas o plantas con tecno-
logía instalada (KRAUSE, 1976; DOYAL, 1980). La tecnología causa —o al menos
mantiene— un gran número de otras discapacidades, en este caso al preservar
la vida de bebés y, del otro lado del espectro, ancianos con incapacidades seve-
ras (OHE, 1977, 1979). De hecho, varios escritores, de ILLICH en adelante, no con-
sideraron a la tecnología ni como una fuerza liberadora ni neutral. Es más, inclu-
so si se ve a la tecnología en términos optimistas hay pocas garantías de que sus
beneficios lleguen de manera igualitaria a todos los estratos de la sociedad.

Al señalar algunas de las inexactitudes y suposiciones implícitas en el mode-
lo de FINKELSTEIN debería tenerse en cuenta que éste no era su proyecto principal,
por lo que ser demasiado crítico es en cierta forma injusto. Sin embargo, para
comprender correctamente la naturaleza de la discapacidad es importante que
analicemos con precisión los procesos históricos que derivaron en la situación
actual. De todas formas, el principal punto de FINKELSTEIN en este modelo es ana-
lizar actitudes, especialmente la interacción entre las actitudes de los profesiona-
les y las personas con discapacidad en sus encuentros, tanto dentro de la vida
profesional como de sus vidas cotidianas. No obstante, esta relación entre lo que
él llama ayudantes y ayudados desempeña un papel importante en la estructura-
ción de la conciencia de los individuos que participan de esa relación:

La existencia de los ayudantes y ayudados genera en esta relación suposiciones
normativas. La lógica es “si no hubieran perdido algo, no necesitarían ayuda” y “como
somos nosotros, los representantes de la sociedad, los que brindamos la ayuda, es la
sociedad la que establece las normas para la solución de los problemas”.

(FINKELSTEIN, 1980, pág. 17.)

Desafortunadamente, no disponemos ni del tiempo ni del espacio para pro-
fundizar más en esta cuestión. Sólo podemos mencionar que, de acuerdo a esta
línea de análisis, la teoría de la tragedia personal parece endémica de la relación
ayudante-ayudado tal como existe en el presente. Sin embargo, FINKELSTEIN
(1980) favorece claramente la teoría de la opresión social en cuanto explicación
de las circunstancias actuales en que se encuentran las personas con discapaci-
dades al afirmar:

Se define a la discapacidad... en términos de la clase especial de discriminación
—u opresión social— con que se enfrentan las personas que tienen algún tipo de defi-
ciencia motora.

Aunque se acepte que la discapacidad es una forma de opresión social, es
difícil comprender qué la hace especial. Las relaciones sociales en el marco del
capitalismo se caracterizan por la opresión, una clase oprime a la otra, y las per-
sonas con discapacidad constituyen la clase oprimida. Sin embargo, parte del
problema de formular una afirmación tan obvia es que es difícil de fundamentar.
Con una o dos excepciones (TOWNSEND, 1979), casi no hay estudios sobre disca-
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pacidad y clase y, por lo tanto, hay poco o nada de información disponible para
facilitar ese tipo de estudios. Además, tal como se señaló anteriormente, no se
hicieron intentos de proporcionar un entendimiento teórico de la relación entre
discapacidad y clase, cosa que sí se hizo entre raza y género.

Esta sección entonces examinó de manera crítica un intento de esbozar una
teoría social de la discapacidad. Está claro que la producción de una teoría seme-
jante, la que iría más allá de la comprensión de la discapacidad como tragedia
personal, requiere de más tiempo, trabajo y esfuerzo. La recompensa en el corto
plazo será al menos proporcionar cierta riqueza conceptual al estudio de la dis-
capacidad y dejar atrás la esterilidad que caracteriza a muchos de los trabajos
actuales en la materia. A largo plazo, puede propiciar el desarrollo de políticas
más adecuadas en beneficio de las personas con discapacidad y, en consecuen-
cia, en una mejora en la calidad de vida de todos los involucrados.

Comentarios finales

De acuerdo a mis afirmaciones anteriores, no es irracional concluir que una
teoría social de la discapacidad es un prerrequisito para cualquier intento de ela-
borar una política social para las personas con discapacidades que, al mismo
tiempo, sea pertinente a sus necesidades y mejore su calidad de vida. Por lo tan-
to, ahora podemos señalar algunas sugerencias en cuanto a áreas en particular
en las que una teoría de esta clase podría ser útil.

Para comenzar, podríamos preguntarnos por qué se dedicó tanto tiempo y
espacio a intentos por definir la discapacidad (HARRIS, 1971; OMS, 1980), mientras
que no se tuvieron en cuenta los conceptos de “capacidad física” o “normalidad
física” y cuál es la relación entre esos conceptos y la necesidad que tienen las
sociedades capitalistas de un tipo especial de fuerza laboral en diferentes mo-
mentos de la historia. Además, podríamos preguntarnos cuáles son las conse-
cuencias ideológicas de una pensión nacional por discapacidad y demostrar por
qué un programa como ése es inalcanzable debido a la forma en que choca con
los valores capitalistas que rodean a la noción de trabajo. Finalmente, se podría
comenzar a preguntar por qué la mayoría de las prestaciones sociales hasta aho-
ra tendieron a reforzar la dependencia de las personas con discapacidad en lugar
de hacerlas más independientes. Claro que ésta no es una lista completa, sino
tan sólo una posible agenda para el futuro, que puede hacer que el estudio de la
discapacidad sea más gratificante para todos los involucrados.

Entonces, una teoría social de la discapacidad debe estar integrada a las teo-
rías sociales existentes y no separada de ellas. Sin embargo, debe recordarse
que la teoría de la tragedia personal en sí misma desempeñó una función ideo-
lógica en particular. Al igual que la teoría del déficit para explicar el bajo rendi-
miento académico o la enfermedad para explicar el comportamiento criminal, al
igual que la debilidad de carácter como explicación de la pobreza y el desempleo
y, al igual que todas las otras teorías en que se culpa a la víctima (RYAN, 1971), la
teoría de la tragedia personal sirvió para individualizar los problemas de la disca-
pacidad y así dejar intactas las estructuras sociales y económicas. La ciencia
social en general y la política social en particular progresaron en cuanto a recha-
zar las teorías individualistas y construir una serie de teorías sociales alternati-
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vas. Esperemos que la teoría de la tragedia personal, la última de la lisla, también
desaparezca pronto y que sea reemplazada por una teoría (de la opresión) social
de la discapacidad mucho más adecuada.

Nota

El 11 de julio de 1984 se presentó una versión anterior de este estudio en la
decimoséptima conferencia anual de la Asociación de la Administración Social en
la Universidad de Kent.
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Resumen

En este estudio se afirma que la mejor manera de formular una teoría social de la
discapacidad sería mediante el uso del concepto de opresión. Se esboza este con-
cepto y se hace especial hincapié en la importancia que los orígenes sociales de la
incapacidad tienen en ese análisis. Se indican las formas en que este enfoque utili-
zaría datos reunidos sobre la base de otras perspectivas teóricas. Finalmente se
especifican las características generales de una teoría de la discapacidad en cuanto
opresión.

Quisiera prologar este artículo con algunas notas autobiográficas breves;
no porque crea que sean pertinentes a la adecuación de las ideas presentadas,
sino porque la comprensión del contexto en que se produjo este material puede
aclarar las razones que se encuentran detrás de ciertas inquietudes y énfasis.

Cuando tenía 5 años contraje poliomielitis durante la última gran epidemia de
esta enfermedad que hubo en el país. Pasé seis semanas en un pulmón de ace-
ro y ocho meses en una cama de hospital. A los 7 años había recuperado la movi-
lidad suficiente como para asistir a una escuela primaria estatal. Unos veinticinco
años más tarde, mientras trabajaba como profesor de sociología, algunos de mis
colegas me solicitaron que hablara con sus estudiantes sobre “discapacidad”. Mi
primera reacción fue de fastidio y resentimiento, ya que había pasado la mayor
parte de mi vida —al igual que muchas personas “de éxito” con discapacidad—
intentando, dentro de lo posible, negar e ignorar lo que en realidad es un conjun-
to de deficiencias muy evidente. Más allá de eso, sentía que, como sociólogo, no
tenía nada que decir acerca de la discapacidad, ya que el poco material acadé-
mico con el que estaba familiarizado me parecía al mismo tiempo inadecuado en
cuanto explicación de mis propias experiencias y bastante lejano a lo que consi-
deraba “buena sociología”.

Al profundizar en mi investigación durante un permiso por estudios de un año
en la Universidad de Warwick me convencí de que, con algunas importantes
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excepciones, la sociología de la discapacidad está teóricamente atrasada y, al
mismo tiempo, es un obstáculo antes que una ayuda para las personas con dis-
capacidad. La sociología de la discapacidad ignoró las repercusiones de impor-
tantes avances obtenidos en los últimos quince años de estudio de las desigual-
dades sexuales y raciales, y reproduce en su propia área deficiencias semejantes
a las que se encuentran en lo que, en nuestros días, muchos consideran una
sociología racista y sexista. Otro aspecto de la “buena sociología”, que en mi opi-
nión está por lo general ausente, es algún tipo de reconocimiento significativo de
la especificidad histórica de la experiencia de la discapacidad. En mi propio caso,
si yo hubiera nacido unos años antes —previo al desarrollo de los sistemas de
respiración asistida—, habría muerto; si hubiera nacido unos años más tarde, la
llegada de técnicas de vacunación efectivas habría hecho improbable que con-
trajera la enfermedad. En vista de esto y de consideraciones similares, llegué a
entender mis propias discapacidades en términos de una conjunción única de
factores, un punto de vista que ahora intento aplicar a las personas con discapa-
cidad en general. Así, el siguiente estudio se realizó sobre la base de tales ideas
sobre mi en cuanto persona con discapacidad.

Varios escritores —más recientemente Mike OLIVER en su revista (OLIVER,
1986)— utilizaron el término “opresión” en el análisis de la discapacidad. Sin
embargo, el significado que ese término conlleva no se especifica correctamente.
OLIVER, por ejemplo, en una versión preliminar de su estudio (aunque no en la ver-
sión publicada) donde los intentos de dar significados precisos brillan por su
ausencia, lo utiliza como si fuera sinónimo de “explotación” y no lo define sino
que lo considera como una característica “obvia” pero difícil de fundamentar de
las “relaciones sociales en el capitalismo”. Aunque esto es claramente un avance
desde la “teoría de la tragedia personal de la discapacidad” que se critica en el
mismo artículo, para que el concepto de opresión sea útil se deben dar especifi-
caciones más claras sobre el mismo, tanto en términos generales como en rela-
ción con la discapacidad en particular.

Establecer una analogía entre las personas con discapacidad y los grupos
a los que se aplicó el término opresión en el pasado no es una novedad. En el
ámbito de la literatura sobre discapacidad, varios estudios comentan —pero
no más que eso— la similitud entre las relaciones entre personas “discapaci-
tadas” y “normales” y aquellas que se encuentran en los estudios de relacio-
nes raciales. BARKER, por ejemplo, remarcó ya en 1948: “la persona con disca-
pacidad motora está en una posición que no es diferente de la del negro, el
judío y cualquier otra minoría racial o religiosa poco favorecida” (BARKER, 1948,
pág. 31), mientras que HANDEL en 1960 observó que su afirmación “sonó como
si estuviéramos considerando un problema de relaciones raciales en lugar del
relativo a la discapacidad” (HANDEL, 1960, pág. 363). CHESLER, en 1965, afir-
mó haber descubierto que los individuos que manifiestan un alto grado de
etnocentrismo o un fuerte rechazo hacia los grupos externos también expre-
san aversión hacia las personas con discapacidades físicas (CHESLER, 1965,
págs. 877-882).

Un estudio reciente incluido en la publicación sobre cirugía maxilofacial Jour-
nal of Maxilo-facial Surgery mencionado en la revista New Society en junio de
1985 afirma que, de acuerdo a un estudio fotográfico, “los niños no comienzan a
reaccionar negativamente ante los aspectos físicos fuera de lo normal hasta que
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tienen al menos 11 años” y que, en consecuencia “la discriminación en contra de
las personas con una apariencia extraña no es una característica innata origina-
da en las fuerzas evolutivas, sino que es socialmente adquirida” (New Society,
1985). Aquí hay una llamativa similitud con el extenso estudio de DAVEY sobre el
racismo y su adquisición (DAVEY, 1983). Curiosamente, entre los estudios repro-
ducidos en este volumen figura uno (RICHARDSON y GREEN, 1971) en el que se
descubrió, sobre la base de un grupo de muestra de niños blancos de escuelas
londinenses, que los impedimentos físicos visibles eran un obstáculo a la amistad
mayor que tener la piel negra. En la disertación de DAVEY se considera que esto
es ¡un descubrimiento “alentador”! (op. cit., pág. 113). Pero, a pesar de observa-
ciones y reflexiones de este tipo, la literatura sociológica sobre discapacidad no
profundizó en tales ideas.

De hecho, el corrientemente citado DAVIS afirma: “debido a que las personas
con impedimentos visibles no constituyen un grupo minoritario o subcultura
específica, las atribuciones de anormalidad generalizada, que despiertan en
muchas personas normales, emergen de la interacción de manera más genuina
que los efectos convencionalmente aceptados de la aplicación de estereotipos
intergrupales como, por ejemplo, pueden surgir entre un negro y un blanco”
(DAVIS, 1961, pág. 122). De todas formas, esta postura no cuenta con un argu-
mento per se, sino que DAVIS presenta un claro análisis interaccionista que se
convierte en “especial” debido a su énfasis en la conducta de “afrontamiento”, el
cual concluye haciendo hincapié en una similitud y una continuidad en relación
con la interacción “normal”. El enfoque que el análisis de DAVIS tiene en la inte-
racción personal y en la negación de la pertenencia generalizada a un grupo
reduce la cuestión de la discapacidad a una “anormalidad” que se disuelve pro-
gresivamente en contactos sucesivos con determinadas personas sólo para rea-
parecer cada vez que se conoce a alguien nuevo.

Entonces está claro que si va a utilizarse el concepto de opresión en el análi-
sis de la discapacidad en la sociedad y, lo que es más importante, si va a usarse
para que las personas con discapacidad comprendan y transformen la situación
en que se encuentran, debemos aclarar y establecer a qué se hace referencia
con ese término.

El concepto de opresión

Dada la complejidad de las cuestiones teóricas que rodean a las teorías de la
opresión (BARRET, 1981; JAGGAR, 1983; BRITTAN y MAYNARD, 1984), a esta altura
es posible determinar —si bien sólo a grandes rasgos— cómo una teoría de la
opresión podría moldear nuestro entendimiento de la situación en que se encuen-
tran actualmente las personas con discapacidad en Gran Bretaña. Argumentar
que necesitamos analizar la posición de las personas con discapacidad en cuan-
to forma de opresión no implica afirmar que podemos llegar a una teoría monolí-
tica de la opresión que se ajuste a las mujeres, a las personas de raza negra, a
los sujetos con discapacidad o a los homosexuales dependiendo de qué grupo
oprimido se trate en cada ocasión. Una característica fundamental de la opresión
y de la manera en que opera es su especificidad, tanto en cuanto a forma, conte-
nido y ubicación, por lo que analizar la opresión de las personas con discapaci-
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dad implica, en parte, señalar las diferencias esenciales entre sus vidas y las de
aquellos que pertenecen a otros sectores de la sociedad, incluidos los que sufren
otros tipos de opresión. También es importante destacar que probablemente más
de la mitad de las personas con discapacidad en Gran Bretaña todavía padece,
además, la carga adicional de la opresión racial y/o sexual (CAMPLING, 1981;
CONFEDERATION OF INDIAN ORGANIZATIONS, U.K., 1986).

No obstante, afirmar que las personas con discapacidad están oprimidas
implica afirmar una serie de puntos adicionales. En el nivel empírico, significa afir-
mar que, en general, puede considerarse a las personas con discapacidad como
un grupo cuyos miembros se encuentran en una posición inferior a la de otros
sujetos de la sociedad, simplemente por tener discapacidad. También implica afir-
mar que esas desventajas están relacionadas de manera dialéctica con una ide-
ología o grupo de ideologías que justifican y perpetúan esa situación. Además,
también significa aseverar que dichas desventajas y las ideologías que las sos-
tienen no son ni naturales ni inevitables. Finalmente, conlleva la identificación de
algún beneficiario de esa situación.

Si bien se encuentra el término opresión en debates sobre las desventajas
sexuales y raciales y sobre la “cuestión nacional”, no aparece en las enciclope-
dias de ciencias sociales ni en el generalmente útil Dictionary of Marxist Thought
(BOTTOMORE, 1984i*). El diccionario de inglés Collins English Dictionary presenta
cuatro significados para la palabra oprimir:

1.Nsubyugar mediante crueldad, fuerza, etc.;
2.Nejercer gran presión sobre (la mente, la imaginación, etc.);
3.Nafligir o atormentar;
4.Ntérmino en desuso para abrumar.

Cuando hablamos de opresión racial o sexual es evidente que no estamos uti-
lizando ninguna de estas definiciones, si bien el término contiene aspectos de los
cuatro significados y el uso del mismo se desarrolló en relación con el análisis
marxista clásico en términos de clases y para complementarlo. El análisis de cla-
ses per se surgió como una herramienta insatisfactoria para el análisis de las des-
ventajas raciales y sexuales que se experimentan además de —o, más precisa-
mente, a través de— las experiencias de clase de las personas. El concepto de
opresión apunta a esos conjuntos de experiencias.

Opresión y explotación no son conceptos equivalentes. Explotación se refiere a la
realidad económica de las relaciones de clases capitalistas para hombres y mujeres,
mientras que opresión se refiere a las mujeres y a las minorías definidas dentro de
relaciones patriarcales, racistas y capitalistas. La explotación es lo que le sucede a los
obreros hombres y mujeres que forman parte de la fuerza laboral, la opresión de la
mujer surge de las relaciones que definen su existencia en la jerarquía sexual patriar-
cal en cuanto madre, trabajadora doméstica y consumidora. La opresión racial la ubi-
ca dentro de la división racista de la sociedad junto a su explotación y opresión sexual.
La opresión incluye a la explotación pero refleja una realidad más compleja. El poder
—o su opuesto, la opresión— deriva del género, la raza y la clase y se manifiesta
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mediante las dimensiones material e ideológica del patriarcado, el racismo y el capita-
lismo. La opresión refleja las relaciones jerárquicas de la división sexual y racial de la
sociedad.

(EISENSTEIN, 1979, págs. 22-23.)

Para este autor, la opresión no es un mecanismo alternativo para explicar la
explotación, sino que lo utiliza para describir fenómenos de otro orden: aquellos
relacionados con las experiencias que las personas tengan en cuanto a género y
raza antes que sus experiencias de clase. La opresión es complementaria de la
explotación y extiende el alcance del análisis marxista para cubrir áreas a las que
esta última no puede llegar.

Al desarrollar teorías de opresión sexual y racial siempre fue necesario para
los teóricos de los movimientos feministas y antirracistas ajustar cuentas con la
biología, a la que se recurrió en ambos casos tanto para explicar como para jus-
tificar las desventajas sociales. Sin embargo, en relación con una teoría de la dis-
capacidad en cuanto opresión surge una diferencia importante cuando conside-
ramos la cuestión de la incapacidad. Mientras que en los casos de opresión
sexual y racial las diferencias biológicas sirven únicamente como condición califi-
cativa de un tipo de opresión puramente ideológica, para las personas con disca-
pacidad la diferencia biológica, es, en sí misma, parte de la opresión, si bien debo
decir que es también consecuencia de las prácticas sociales. Es crucial que una
teoría de la discapacidad en cuanto opresión se enfrente a esta inferioridad “real”
ya que ése es el fundamento sobre el que se basan las teorías que justifican la
opresión y, psicológicamente, es un enorme obstáculo al desarrollo de una con-
ciencia política entre las personas con discapacidad. La naturalización de las
incapacidades impide sistemáticamente que eso suceda.

Además, las connotaciones atribuidas se encuentran contenidas tanto cogni-
tiva como efectivamente en términos que por sí mismos implican deficiencia, al
contrario de lo que sucede con “mujer” y “negro”. No es la intención sugerir que se
puede modificar la percepción al cambiar las palabras, sino señalar el rechazo
profundamente arraigado de la “discapacidad” en cuanto forma de vida posible y
la naturaleza “natural”, “lógica” e “inconsciente”, de las ideologías de incapacidad,
discapacidad e impedimento. Este rechazo a la autenticidad de las formas de vida
con incapacidad se ve tanto en la expresión obvia de lo que DARTINGTON, MILLER y
GWYNNE (1981) llaman la perspectiva de la “persona no completa” como en su
inversa, la ideología “realmente normal” que encuentra su expresión en la vida
cotidiana, en el excepcionalismo de “pero, no te considero una persona con dis-
capacidad”, lo que niega un aspecto clave de la identidad de las personas
con discapacidad mediante un intento de cumplido. Compara esa frase con “jugó
como un blanco” y “ella piensa como un hombre”.

Lo que se necesita es básicamente una actitud ambivalente de cara a las defi-
ciencias, es decir, “la coexistencia, en una misma persona, de amor y odio hacia
el mismo objeto” de acuerdo al diccionario Concise Oxford Dictionary (1964).
Debe tomarse a la incapacidad como algo negativo en la medida en que es una
consecuencia indeseable de un desarrollo social distorsionado, al mismo tiempo
que se la considera un atributo positivo de la persona que tiene esa incapacidad.
Aquí puede hacerse una analogía con el tratamiento que otorga el feminismo a
los llamados “problemas femeninos”. Debe hacerse una distinción muy importan-
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te entre la prevención de la incapacidad, por un lado, y las actitudes hacia las per-
sonas que ya tienen incapacidad y su tratamiento.

Un ejemplo reciente de la necesidad de tal distinción se ve en el boicoteo que
sufrió en 1985 la Conferencia Internacional de Manchester sobre Educación de
las Personas Sordas por parte de la Asociación Británica de Personas Sordas
y la Unión Nacional de Personas Sordas. “La objeción es que el principal punto a
discutir será el desarrollo de implantes de electrodos, los que pueden devolver la
‘audición’ incluso a las personas completamente sordas, siempre y cuando hayan
podido oír alguna vez” (GUARDIAN, 5/8/85). El director educativo de la Asociación
Nacional de Niños con Sordera dijo que los niños sordos pueden tener una vida
plena utilizando otras formas de comunicación como el lenguaje de señas. “No
deberían creer que todo es cuestión de parecerse más a una persona oyente a
toda costa”, dijo (ibídem). Mientras que la actitud que las personas que organiza-
ron el boicot tienen hacia la incapacidad es ambivalente —de acuerdo a la defi-
nición presentada antes— y, por lo tanto, respecto a las personas con disca-
pacidad, los miembros de la profesión médica que establecieron el programa
expresaron de manera clara su rechazo por el estado de discapacidad al deter-
minar que el principal tema a tratar en una conferencia que se realiza cada cinco
años era un dudoso procedimiento “correctivo” con respecto al que sólo plantea-
ron objeciones de orden técnico.

Sin embargo, si la inferioridad encarnada en la incapacidad se entiende pura
o primariamente como de origen biológico, la analogía propuesta con la opresión
racial y sexual parece ser dudosa per se ya que el núcleo de dichas teorías
es que la desventaja, a fin de cuentas, es un producto social y no biológico.
Entonces, una teoría de la discapacidad en cuanto opresión debe incluir lo que,
en esencia, es una teoría social de la incapacidad.

La incapacidad en cuanto producto social

La tendencia general en el ámbito de la medicina siempre fue atribuir la
mayoría de las incapacidades que no se corresponden con enfermedades agu-
das o infecciones al desgaste “normal” del cuerpo humano. De acuerdo a este
punto de vista, se atribuye la causa de la incapacidad a “gérmenes” o a la “vida”.
Cualquier participación “social” en la misma se presenta como causa secundaria
o periférica de los principales patrones identificados en las causas “naturales”. De
todas formas, una explicación alternativa del origen de las incapacidades es
igualmente viable.

Tomemos la principal causa de incapacidad en Gran Bretaña: se cree que
unos cinco millones de personas sufren osteoartritis, y alrededor de un millón,
artritis reumatoide (Liga Británica contra el Reumatismo, 1977). Mientras que a
menudo esto se considera un “simple” proceso degenerativo, “se sabe que varios
problemas reumáticos surgen en relación con diversas ocupaciones. Desafor-
tunadamente, los factores económicos a menudo hacen imposible aprovechar
por completo ese conocimiento. La prevención primaria podría generar cambios
en los métodos laborales y en el ambiente de trabajo, pero eso suele ser costo-
so” (Arthritis and Rheumatism Council, s. f., pág. 11). Así, un punto de vista alter-
nativo sobre esta importante causa de incapacidad ubicaría la explicación no en
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el nivel “natural” o “individual”, sino en el contexto socioeconómico en que ocurre,
en el que la “degeneración física” no es, bajo ningún aspecto, una variable inde-
pendiente. Para llevar esta afirmación un poco más lejos, el ritmo y la dirección
del desarrollo de técnicas preventivas y paliativas son, en sí mismos, producto de
factores socioeconómicos, los que a su vez son resultado de lo que fundamen-
talmente son decisiones políticas. Por lo tanto, pueden encontrarse aspectos
sociales de las causas de la incapacidad en ambos niveles.

Mientras que se considera que la mayor parte de las incapacidades que son
resultado de lesiones laborales tienen una duración relativamente corta, alrede-
dor de un tercio de las mismas termina en daños permanentes o posiblemente
permanentes (PEARSON, 1978). Además de los accidentes, unas 16.000 per-
sonas contraen por año una enfermedad ocupacional de acuerdo a la defini-
ción establecida en la Social Security Act [Ley de Seguridad Social] de 1975, de
las que las principales categorías son dermatitis infecciosa (10.000), inflama-
ción traumática del tendón (3.400) y bursitis prerrotuliana (1.000). Sin embargo,
la comparación de esas estadísticas —basadas en los registros del Depar-
tamento de Salud y Servicios Sociales (DHSS), que excluyen ciertas enfer-
medades cuyas causas o agudización sabemos se encuentran en las lesiones
ocupacionales— con un estudio sobre lesiones personales, llevó a PEARSON a
concluir:

Había numerosas enfermedades allí donde al afectado le parecía que existía un
vínculo probable entre éstas y las condiciones laborales, las que posiblemente quintu-
plicaban la cantidad de enfermedades reconocidas registradas por el DHSS.

(PEARSON, 1978, Vol. 2, pág. 66.)

NICHOLS se hace eco de esa convicción al igual que otros autores que afirman
que las cifras oficiales sobre incapacidades de origen ocupacional constituyen
apenas la punta del iceberg (KINNERSLEY, 1973; THUNHURST, 1982; NAVARRO, 1982),
y además afirma que desde 1978 se incrementó la tasa de lesiones causantes de
incapacidad y muertes en la industria manufacturera.

Del otro lado de las incapacidades causadas por el proceso de producción se
encuentran aquellas que pueden atribuirse al consumo voluntario o involuntario
de sus productos. Mientras que es posible que el ejemplo reciente más notable de
esto en Gran Bretaña sea la droga talidomida, seguramente hay —o habrá—
resultados similares con otros productos de la industria farmacéutica. De las
70.000 lesiones físicas que PEARSON atribuyó a productos o servicios defectuosos
(alrededor del 2,5 por ciento de todas las lesiones), aproximadamente la mitad
tiene que ver con medicamentos recetados por el médico.

En el Congreso Mundial de Salud Mental celebrado en Brighton en julio de
1985 el doctor David HILL, jefe de Psicología del hospital Walton de Chesterfield,
aseguró que 25 millones de pacientes de todo el mundo habían sufrido daño
cerebral irreversible a causa de la administración de fuertes tranquilizantes como
Largactil (The Guardian). Sus críticos no intentaron siquiera rebatir esa asevera-
ción; simplemente declararon que no había alternativa.

Los efectos perjudiciales para la salud de los medicamentos recetados están
registrados a escala mundial y son aterradores (MULLER, 1983). Mientras que
—al menos en el mundo “desarrollado”— la vacunación redujo considerablemen-
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te los casos de muchas enfermedades, el daño relacionado con la propia vacu-
nación causó incapacidades a aquellos que pagaron el costo individual de una
mejora en la salud general. El desarrollo de técnicas de vacunación efectivas
en algunos casos también tuvo el efecto paradójico de poner en desventaja a
aquellos que ya tenían una incapacidad ocasionada por alguna enfermedad. Por
ejemplo:

El fin de las epidemias recurrentes de polio tuvo como resultado que la enferme-
dad y, por lo tanto, sus víctimas, perdieran notoriedad. Hubo menos investigaciones
sobre la enfermedad, sus procesos y su control. Esto significó que el conocimien-
to sobre la epidemiología y patología de la polio básicamente se estancó en el nivel del
conocimiento médico de mediados de los cincuenta... Parte del contexto de cual-
quier discapacidad en particular es su actualidad a los ojos del público o del ámbito
médico. Al igual que sucede con el cáncer en nuestros días, en su momento la polio
atrajo la atención más allá del nivel real de amenaza para la población; sin embargo,
una vez que la vacunación eliminó ese temor, la polio dejó de ser una cuestión rele-
vante.

(KAUFERT y KAUFERT, 1984, pág. 616.)

Debe tenerse en cuenta que la eliminación de la amenaza de la polio es úni-
camente local. Contrario a la creencia generalizada en el ámbito médico en las
décadas de los cuarenta y los cincuenta, la polio no es, bajo ningún aspecto, una
“enfermedad de la civilización”; sigue habiendo brotes endémicos recurrentes en
gran parte del mundo donde se consideró que la vacunación era innecesaria o
donde los métodos de administración de la vacuna no fueron efectivos.

Se estima que la población mundial con discapacidad es de alrededor de 500
millones de personas, que dos tercios de las mismas viven en países en vías de
desarrollo y que uno de cada diez niños en el mundo tiene discapacidad mental o
motora. Algunas autoridades afirman que hasta el 50 por ciento de las discapaci-
dades del mundo podrían prevenirse o rehabilitarse en gran medida con un costo
de algunas libras esterlinas por cabeza (SHIRLEY, 1983). Por ejemplo, en Tamil
Nadu, India, alrededor de 6.000 niños pierden la visión cada año debido a una
fácilmente remediable deficiencia de vitamina A. Sin embargo, según el doctor
Michael IRWIN, coordinador de UNICEF para el Año Internacional de las Personas
con Discapacidad, “sólo el uno ó dos por ciento de los niños con discapacidad del
Tercer Mundo tienen acceso a algún tipo de rehabilitación” (The Guardian, 1981).
Otro factor que contribuyó seriamente a la etiología de la incapacidad es la nutri-
ción, si bien se reconoce de manera universal que los suministros de alimentos
del mundo exceden la necesidad alimentaria global y que en la actualidad la des-
nutrición es resultado de decisiones políticas y no una “obra de Dios”. En lo que
respecta a la mayoría de las personas con discapacidad del mundo, la incapaci-
dad es principal y muy claramente el resultado de factores sociales y políticos y
no un “hecho natural” inevitable.

En el mundo desarrollado, los avances en el campo de la medicina tuvieron el
efecto de aumentar la tasa de supervivencia de individuos con escasas expecta-
tivas de vida, lo que a su vez produjo una proporción mayor de jóvenes con impe-
dimentos severos y múltiples; las mayores tasas de supervivencia de personas
con síndrome de Down y espina bífida son ejemplos de esto. También deben
tenerse en cuenta los efectos —en general no cuantificados— de la contamina-
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ción ambiental y del consumo de productos alimenticios, tabaco y alcohol, que
pueden causar incapacidad tanto a las personas que están expuestas a ellos
como a sus descendientes; de todas formas, no me extenderé aquí sobre este
punto.

La incapacidad puede ser resultado de los llamados factores hereditarios o de
lesiones sufridas durante el nacimiento o al poco tiempo del mismo. Datos del
Estudio Nacional de Desarrollo Infantil mostraron una incidencia de severos
defectos congénitos o surgidos al poco tiempo del nacimiento del 30,8 por mil
nacimientos con vida. A los 7 años, la incidencia era del 19,6 por mil y cerca de la
mitad resultaba en discapacidades, mientras que 9 de cada 1.000 niños tenía
muy mala visión y 3 de cada 1.000, mala audición (DAVIE y cols., 1972). El ejem-
plo de la fenilcetonuria revela la compleja interrelación entre los factores sociales
y los congénitos en la producción de incapacidad. En nuestros días, esta incapa-
cidad hereditaria de metabolizar el aminoácido fenilalanina se puede detectar y,
mediante una dieta controlada, puede prevenirse el retraso mental. Antes de que
se desarrollaran métodos para su detección y tratamiento puede haber parecido
absolutamente razonable catalogar a esta incapacidad como congénita; en nues-
tros días sería igualmente correcto considerarlo socialmente determinada, ya que
sólo las personas nacidas en ámbitos en los que no se practican análisis para la
detección del fenotipo de la fenilcetonuria, o donde no hay tratamientos disponi-
bles para tratarla, sufrirán esta incapacidad. Entonces, parece imposible trazar de
forma adecuada una línea divisora entre factores genéticos y ambientales y, en
última instancia, sociales. En realidad, la designación de los factores genéticos
como causa principal es, en sí misma, un juicio de valor determinado por conoci-
mientos, intereses e intenciones; en otras palabras, un juicio político.

Actualmente, es posible aclarar la naturaleza de la afirmación de que debe
comprenderse el origen de la incapacidad como social y distinguirla de las gene-
ralizaciones sociológicas más usuales sobre los orígenes sociales de los impedi-
mentos. Esta última postura, al menos en sus formas más elaboradas, presenta
los impedimentos como si fueran íntegramente producto de significados sociales;
en otras palabras, como si pudiera reducírselos a la categoría de “actitudes”, e
implica que un cambio de actitud podría abolir la discapacidad. No obstante, las
afirmaciones sobre el origen social de la incapacidad apuntan a la explicación del
origen social de fenómenos materiales y biológicos y debería tomárselas como
afirmaciones sobre los elementos sociales fundamentales e inextricables de lo
que constituye una base material para fenómenos ideológicos y no como si disol-
vieran esos elementos materiales en ideas o actitudes. Por lo tanto, tal visión no
niega la importancia de los gérmenes, los genes y los traumatismos, sino que
señala que sus efectos sólo son evidentes en el contexto histórico y social real,
cuya naturaleza se ve determinada por una compleja interacción de factores
materiales e inmateriales. Por ejemplo: mientras que el vínculo entre consumo de
tabaco y el cáncer de pulmón, la bronquitis y la cardiopatía isquémica es tangible
y demostrable, debe comprenderse la ocurrencia e incidencia del consumo de
tabaco principalmente en términos de factores sociales, al igual que el nivel y el
tipo de prestaciones paliativas disponibles.

En el ámbito de la política, presentar —tal como se hace— de manera explí-
cita y gráfica las contradicciones entre la naturaleza potencialmente benéfica de
la ciencia médica y sus restricciones y deformaciones en el modo de producción
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capitalista, al enfocarse en los tipos y tasas de incapacidad, puede tomarse como
una manera de formar una base materialista para una teoría de la discapacidad
en cuanto opresión. Es la imposibilidad general de la izquierda para hacer cone-
xiones entre el capitalismo y la incapacidad la que explica el hecho de que “nin-
gún grupo de la ‘izquierda revolucionaria’... toma en serio a la discapacidad”
(SUTHERLAND, 1981, pág. 17). Pero SUTHERLAND no avanza en la discusión en
cuanto a su confianza en la visión “naturalista” de que la “discapacidad no es sim-
plemente el estado físico de una pequeña minoría de personas; es la condición
normal de la humanidad” (ibídem, pág. 18) dado que ese punto de vista separa a
una “condición humana” algo abstracta de las condiciones sociales e históricas
de su producción y no puede responder a la pregunta de ¿por qué, si la discapa-
cidad es la condición normal de la humanidad, sólo algunos miembros de la raza
humana reciben el rótulo de “personas con discapacidad”?

Características comunes de la desventaja

Una característica de la literatura sobre opresión racial y sexual es que iden-
tifica ciertos rasgos generalmente comunes de las desventajas sociales, econó-
micas y psicológicas que sufren los integrantes del grupo oprimido. La naturaleza
y alcance de esas desventajas no es en absoluto uniforme o constante entre gru-
pos o dentro de los grupos en un período determinado y sólo se las puede des-
cribir después de una investigación empírica exhaustiva. Existen numerosos tex-
tos en donde se indican las desventajas materiales sufridas por las personas con
discapacidad. Para tomar un ejemplo reciente, TOWNSEND (1979) crea una imagen
de bajo salario, jornada laboral más larga y peores condiciones laborales y habi-
tabilidad, todo esto sumado a una mayor posibilidad de estar desempleados. Para
los propósitos de este ensayo tomaré los resultados de ese estudio como carac-
terísticos, confiables y válidos y no profundizaré más en este punto. Ade-
más de las desventajas materiales y económicas, otra extensa serie de obras
—en la que posiblemente el ejemplo más famoso siga siendo el estigma de
GOFFMAN (GOFFMAN, 1963)— documenta las desventajas sociales y psicológicas
desde lo que, implícita o explícitamente, es una perspectiva interaccionista.
Desde el punto de vista de una teoría de la discapacidad en cuanto opresión, la
importancia de tales estudios radica en que se puede considerar que estos iden-
tifican y describen los mecanismos sociales mediante los que las condiciones
descritas por cronistas sociales como TOWNSEND se producen y reproducen. Hay
que ser cuidadoso con la “interpretación”, ya que una característica frecuente de
esos estudios es la supuesta condición de inevitable o de “correcto” de aquello
que se describe. Sin embargo, al tomarlos en conjunto y reinterpretarlos de
manera adecuada, dichos estudios pueden constituir un elemento importante en
el desarrollo de una teoría de la incapacidad en cuanto opresión. Por ejemplo,
KATZ y cols. (1979, pág. 506) determinaron que “Idénticos comportamientos tie-
nen significados sociales diferentes si los realizan personas normales que si los
producen personas con discapacidad. La agradable y competente líder del grupo
‘confinada a una silla de ruedas’ se enfadó al recibir menos ayuda porque, apa-
rentemente, no coincidía con el estereotipo de estigma esperado según el cual
las personas con discapacidad deben sufrir y ser incapaces. Cuando nuestra
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cómplice en silla de ruedas se comportó de manera cáustica y hostil, al parecer
cumplió con las expectativas sociales y las personas estuvieron dispuestas a
ofrecerle más ayuda”.

Al analizar dichos ejemplos debemos esforzarnos por determinar cuáles son
las características clave del estereotipo de persona con discapacidad que produ-
ce una formación social en particular y de acuerdo a las que la misma reacciona
ante verdaderas personas con discapacidad. Nuestro objetivo debería ser lograr
explicar las condiciones materiales que generan esos estereotipos y no la simple
descripción que se encuentra en los enfoques interaccionistas y en la psicología
empírica.

Un aspecto fundamental de este estereotipo en Gran Bretaña actualmente es
que mientras la “identidad primaria” (SHEARER, 1981, pág. 23) de la persona re-
side en la discapacidad, al mismo tiempo se niega la legitimidad y el valor de
esa identidad. Ya se la perciba como “trágica” o como “valiente”, se presupo-
ne una identidad que engloba a la persona y la discapacidad, pero al mismo tiem-
po se da por sentado que el estado de discapacidad es necesariamente ilegítimo
en la medida que:

Se considera que la imitación burda y notoria de un cuerpo “normal” es preferible
a una herramienta elegante y eficiente que no pretende ser otra cosa que lo que es.

(SUTHERLAND, 1981, pág. 75.)
y

Se insiste mucho en que un niño que tuvo polio o lo que sea, camine... Es como si
se pensara que ponerse de pie es infinitamente mejor que sentarse, incluso cuando para
hacerlo deba realizarlo dentro de un marco que pesa una tonelada, en el que es imposi-
ble moverse, que lastima, que necesita horas para colocarse o levantarse y parece
horrible. Se asume que eso es lo que uno quiere y que es lo mejor para uno mismo.

(Ibídem, pág. 73.)

En textos feministas y en análisis de la cultura juvenil se menciona la impor-
tancia del cuerpo en la sociedad occidental contemporánea, si bien hasta hace
muy poco tiempo no se había realizado un estudio sociológico sistemático del
asunto (TURNER, 1984). Para las personas con discapacidad el cuerpo es el lugar
de la opresión, tanto en forma como en cuanto a lo que se hace con él. La prohi-
bición que se impone a los niños sordos de hacerse señas como si fuera “algo
malo, como si ese movimiento de manos fuera algo indecente que no debe hacer-
se” (SUTHERLAND, 1981, pág. 56) es el reflejo de los ideales impracticables de per-
fección y competencia física que se presentan constantemente en los medios de
comunicación y en materiales deportivos y recreativos convencionales. Pero tal
vez más significativo que las exigencias y las prohibiciones sobre lo que uno,
como persona con discapacidad, hace con su cuerpo sean las cosas que se le
hacen a nuestro cuerpo. Estas “violaciones” y “prácticas esclavizantes” equiva-
len, para las personas con discapacidad, a las características más conocidas de
la opresión racial y sexual y, a menudo, se perpetúan en la vida cotidiana debido
a las acciones y a la mirada de las personas “normales”.

Debido a su imposibilidad de vincular las relaciones interpersonales con la
base material sobre la que tienen lugar las interacciones, los estudios interaccio-
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nistas nunca pueden ir más allá del nivel del relato descriptivo e implícitamente
justificativo. La incapacidad, tomada como una propiedad “natural” dada en lugar
de como un producto social, a fin de cuentas “explica” la discriminación y las des-
ventajas en aquellos análisis mediante el uso de algunos mecanismos sociales
paralelos al “etnocentrismo básico” propuesto, utilizado en algunos estudios so-
bre raza.

Un punto más importante a tener en cuenta sobre la base de las considera-
ciones hechas en tales estudios es el grado en que produce y propaga un error
conceptual sobre quiénes son las personas con discapacidad. Mientras que el
estereotipo de las personas con discapacidad (implícito en el logotipo de disca-
pacidad que se ve en la puerta de los baños y en los coches y, a la vez, produci-
do por él) es el de personas jóvenes en sillas de ruedas debido a esclerosis múl-
tiple, amputaciones, etc., esto dista mucho de la realidad de la gran mayoría de
las personas con discapacidad.

La edad promedio de “jóvenes con enfermedades crónicas” en el cálculo de
WOOD para 1978 (WOOD, 1978) era de 50,3 años y sólo el 9,8 por ciento de las
personas con discapacidad tenía menos de 45, hecho que ocasionó una pequeña
modificación terminológica en los materiales más recientes, donde se cambió el
término “joven” por “más joven” (ROYAL COLLEGE OF PHYSICIANS, 1986b, pág. 4).

Se determinó que las causas de la incapacidad también entraban en contra-
dicción con el estereotipo:

De este error de concepto derivan varias cuestiones importantes para una
teoría de la discapacidad en cuanto opresión. Dadas las principales causas de
incapacidad, no debería subestimarse la importancia de las actividades o de la
inactividad de los organismos médicos —como suele hacerse en ciertos estudios
sociológicos— ni las de los miembros del público general que dicen ver a las per-
sonas con discapacidad “como a cualquier otra persona”. Si la mayoría de las per-
sonas con discapacidad estuviera sujeta a condiciones relativamente estables
para las que no hay intervenciones médicas adecuadas, esas posturas serían
más sostenibles, pero las causas biológicas de incapacidad predominantes son
condiciones para las que la medicina moderna dice tener al menos cierta compe-
tencia paliativa.

El estereotipo representa a personas de quienes, si no tuvieran una disca-
pacidad, se esperaría que trabajaran así, las cuestiones de legitimidad de la
Poor Law [Ley de Pobres] descritas por STONE (1984) surgen nuevamente en
la percepción y el interés público, aunque no en la realidad estadística (de
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Artritis 31 % Esclerosis múltiple 2,8 %
Accidente cerebro-vascular o Parkinson 15 % Amputación 1,5 %
Cardiorrespiratoria 13 % Paraplejia 1,3 %

Polio 0,7 %

(Extraído de BURY, 1979. Se pueden hacer cálculos similares sobre la base de los datos contenidos
en Royal College of Physicians, 1986a.)
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acuerdo a los cálculos de BURY, el 57,9 por ciento de los adultos con incapaci-
dad eran mayores de 65 años). Este grupo es el mismo al que en el informe del
Colegio Real de Médicos (Royal College of Physicians, 1986a) se reconoce
como aquél para el que las prestaciones son más inadecuadas y a quienes tam-
bién se identifica en fuentes más anecdóticas como objeto de los “análisis” más
humillantes cuando solicitan asignaciones para movilidad (The Guardian, car-
tas, agosto de 1986).

Aunque es apenas confuso para BURY, puede considerarse que este error
conceptual desempeña diversas funciones importantes en el sistema social
actual. Primero, al desviar la atención de la incapacidad asociada con el enveje-
cimiento, naturaliza este aspecto de la situación y reduce la cantidad de discapa-
cidad percibida en la sociedad, por lo que ésta parece algo “excepcional”. En la
realidad, en este momento en Gran Bretaña hay 5,5 millones de personas con
discapacidad —una de cada diez—, lo que casi equivale a la proporción de la
fuerza laboral que sufre desempleo.

En segundo lugar, se enfoca en ese aspecto de la discapacidad —su posibi-
lidad de afectar a posibles trabajadores— que es la principal inquietud del capi-
talismo, para el que el “problema” de la discapacidad radica en que esas perso-
nas no son productivas, y hay que devolverlas a la vida laboral y, si eso no es
viable económicamente, se debe manejar su falta de productividad de manera
que perturbe lo menos posible el imperativo predominante de acumulación de
capital y de maximización de las ganancias. Sin embargo, si el principal objeto
de esas teorías son las personas “jóvenes” con discapacidad, sus efectos resue-
nan más allá de estos. Un efecto de la degradación del estado de discapacidad
es que lleva a todas las personas —incluidos los propios “jóvenes” con discapa-
cidad— a negar su propio sufrimiento y a normalizar su situación, manteniendo
así las estructuras de organización social y trabajo existentes. Más allá de esto,
la sociedad, como un todo, se ve afectada mediante la propagación de la ética
laboral y los conceptos de normalidad que tales teorías implican. A este nivel,
hay un paralelismo con el argumento (BRITTAN y MAYNARD, 1984) de que tanto la
opresión racial como la sexual están íntegramente conectadas con el poder
masculino de acuerdo a la noción de masculinidad en cuanto dominio sobre la
naturaleza. Los puntos planteados por HUNT (1966, pág. 146), quien afirma que
las personas con discapacidad desafían las normas vigentes de la sociedad de
cinco maneras principales, “como desafortunados, inútiles, diferentes, oprimidos
y enfermos” indica cómo el modo de ser de las personas con discapacidad pue-
de interpretarse como una negación paradigmática de la masculinidad así con-
cebida.

Como en los casos de las mujeres y las personas de raza negra, las teorías
opresivas de la discapacidad imponen estereotipos y distorsionan de manera sis-
temática las identidades de sus posibles sujetos, lo que restringe la integridad de
su humanidad al reducirlos únicamente a sus aspectos “problemáticos”. La reac-
ción liberal más típica e igualmente inaceptable ante este punto de vista es negar
todas las diferencias —similar a la perspectiva asimilacionista en relaciones de
raza— lo que devalúa y niega de manera similar la autenticidad de las experien-
cias de una persona con incapacidad al disolver los problemas reales en el “cam-
bio de actitud”. Ambos puntos de vista contienen la suposición explícita o tácita
de que la “incapacidad” es un factor universalmente aceptable y que sirve de
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explicación principal. Esto puede verse especialmente en las teorías de “duelo”
criticadas por OLIVER (1983) y llega a su expresión más refinada y menos lógica
en juicios como “tenía la entereza mental necesaria a pesar de —o, quizá, a cau-
sa de— piernas lisiadas por la polio” (HEREN, 1984).

Al igual que sucede con el racismo y el sexismo, una teoría de la discapaci-
dad en cuanto opresión en algún momento deberá enfrentarse con la pregunta de
quién se beneficia con esto. Mientras que puede verse que ciertos grupos e indi-
viduos obtienen ventajas en el corto plazo (un análisis de la fabricación, provisión
e implantación de extremidades artificiales en Gran Bretaña proporciona actual-
mente ejemplos gráficos de esto), debe identificarse como firme principal benefi-
ciario al orden social reinante o, más precisamente, al capitalismo en una forma
histórica y nacional particular. Estas últimas distinciones son importantes si que-
remos comprender las diferencias en términos de políticas y actitudes de una
nación a otra y en el transcurso del tiempo (MITCHELL, 1985).

He argumentado extensamente sobre las perspectivas teóricas existentes en
el ámbito de la discapacidad mediante analogía y críticas. Sin embargo, esta ana-
logía —espero— se ha realizado con fundamentos, y las críticas no se han hecho
al azar. En conjunto implican una serie de cuestiones de las que deberá ocupar-
se una teoría alternativa —una teoría de la discapacidad en cuanto opresión— y
cómo será esa teoría en comparación con las teorías opresivas. Para finalizar,
intentaré ser más explícito respecto a estos puntos.

Algunos de los efectos generales que la opresión tiene sobre las personas
con discapacidad son los siguientes:

1.NDesalienta a las personas de intentar aprovechar los “privilegios”, para uti-
lizar el curioso término usado por STONE (STONE, 1984), de la discapacidad
y así se excluyen a sí mismas del proceso laboral.

2.NDebido a los estereotipos negativos y las desventajas materiales relacio-
nados con la discapacidad, alienta a las personas, cuando es posible, a
normalizar el sufrimiento y la enfermedad para no incluirse a sí mismas en
un subgrupo despreciado y desfavorecido.

3.NAyuda a formar parte de una “subclase” pasiva de receptores de asis-
tencia social (LEONARD, 1984) que sirve de fuerte advertencia de lo que
podría pasar al quedar fuera de la jerarquía organizada en torno al ren-
dimiento.

4.NAl presentar las desventajas como consecuencia de una incapacidad
naturalizada se legitima la imposibilidad de los centros de asistencia so-
cial y del sistema distributivo en general de suplir las necesidades socia-
les; es decir, interpreta los efectos de la mala distribución como una con-
secuencia de la deficiencia individual.

Por el contrario, una teoría de la discapacidad en cuanto opresión intentará
fundamentar la afirmación de que las categorías históricamente específicas de
“personas con discapacidad” se formaron como producto del desarrollo del capi-
talismo y su relación con la obligación de trabajar. Hasta finales del siglo XIX esto
era principalmente tarea de los organismos legales, pero la llegada de la medici-
na científica ocasionó la transferencia del control desde las autoridades legales a
las médicas. Mientras que esto claramente originó ciertas transformaciones en la
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situación de las personas con discapacidad, la ideología médica también desva-
loriza los modos de ser incapacitado al mismo tiempo que naturaliza las causas
de la incapacidad.

Entonces, una teoría de la discapacidad en cuanto opresión:

1.NReconoce y, en este contexto, enfatiza los orígenes sociales de la incapa-
cidad;

2.NReconoce y se opone a las desventajas sociales, financieras, ambientales
y psicológicas impuestas a las personas con incapacidad;

3.NVe a los puntos 1 y 2 como productos históricos y no como resultados de
la naturaleza, del ser humano u otras causas;

4.NAfirma el valor de los modos de vida con discapacidad al mismo tiempo
que condena la producción social de incapacidad;

5.NEs inevitablemente una perspectiva política en cuanto a que involucra la
defensa y la transformación —tanto material como ideológica— de la pres-
tación de servicios de salud y asistencia social estatales como una con-
dición fundamental para transformar la vida de la gran mayoría de perso-
nas con discapacidad.

Mientras que las consecuencias políticas de semejante análisis son evi-
dentes, las consecuencias conceptuales son además profundas, ya que el
concepto de discapacidad en cuanto opresión nos permite organizarnos juntos
en un área conceptual coherente, hasta el momento aislada y dispar de la
investigación social, y posiblemente corregir los resultados de semejante mio-
pía teórica.

En resumen, aplicar de manera útil el concepto de opresión al complejo for-
mado por incapacidad, discapacidad e impedimento implica el desarrollo de una
teoría que interconecta las características comunes de las desventajas económi-
cas, sociales y psicológicas con una comprensión de la base material de estas
desventajas y las ideologías que las difunden y reproducen. Sólo un análisis
específico y sistemático de este tipo puede llevar la discusión más allá del nivel
en que se encuentra ahora al aplicar las herramientas actuales de las ciencias
sociales en lugar de las de antes de ayer.
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Resumen

En los EE.UU. las mujeres con discapacidades tienen una menor participación en
las relaciones sociales, las instituciones educativas y la fuerza laboral de la que se
esperaría sobre la base de las desigualdades entre hombre y mujer y entre hombres
con y sin discapacidades. El aislamiento resultante parece estar relacionado con nor-
mas atributivas, afectivas y de atracción del sistema sociocultural estadounidense al
igual que con componentes relacionados con la imagen propia y la elección del papel
que desempeñan de acuerdo al concepto que las mujeres tienen de sí mismas. En
este estudio se considera esquemáticamente que la participación, el sistema socio-
cultural y los conceptos propios sobre uno mismo son elementos de un triángulo de
causalidad circular.

Introducción

Ahora soy una mujer con discapacidad. Van dos strikes. ¿Significa que casi estoy
eliminada?

Debes encontrar las partes aptas de la mujer con discapacidadi1.

Hace algunos años nos encontrábamos hablando de manera casual sobre la
situación en que viven las mujeres con incapacidades físicas de larga duración.
La conversación nos llevó a buscar literatura sobre el tema pero, para nuestra
sorpresa, una gran parte del material académico o popular sobre discapacidad no
diferenciaba entre hombres y mujeres; es más, la mayoría de esos textos se
basaba en estudios sobre hombres. Sin embargo, aplicando nuestras observa-
ciones personales, nos parecía que había diferencias entre hombres y mujeres
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con discapacidad. A modo de ejemplo, si bien notábamos mayor cantidad de
hombres con discapacidades visibles en ámbitos públicos, sabíamos que había
—al menos— igual cantidad de mujeres con discapacidad. Por esa razón, decidi-
mos explorar este tema con mayor profundidad.

Descubrimos que, aproximadamente, 20 millones de mujeres estadouniden-
ses con incapacidades visuales, auditivas, motoras y físicas en general desper-
taron escaso interés tanto en términos políticos como académicos. En los EE.UU.
comenzó a dedicarse atención a las políticas relacionadas con la discapacidad de
manera reciente como resultado de la Fair Housing Act de 1988 (Ley de vivienda
justa) y de la Americans with Disabilities Act de 1990 (ADA) (Ley de estadouni-
denses con discapacidades). Hasta la década de los ochenta no comenzaron a
aparecer, con alguna regularidad, textos —tanto académicos como populares—
sobre mujeres con discapacidad. A pesar de diversas publicaciones académicas
recientes (FINE y ASCH, 1988; DEEGAN y BROOKS, 1985, por ejemplo) y de anto-
logías sobre observación participante (como SAXTON y HOWE, 1987; BROWNE y
cols., 1985), la evaluación de 1984 de ELLIEN sostiene, en líneas generales, que:
“... no se identificó ni exploró la mayoría de las necesidades de las mujeres con
discapacidad...” (1983-1984, pág. 10).

Así, decidimos acometer un programa de investigación. El primer punto de
nuestra agenda era determinar la verdadera proporción en que era diferente la
situación de hombres y mujeres con discapacidad. Por supuesto, esta cuestión
puede abordarse de distintas maneras; nuestra elección fue enfocarnos en su
participación en el sistema socioeconómico. Es evidente que la mujer está más
aislada que el hombre de la sociedad en general. Las explicaciones de nuestras
candidatas partieron de dos observaciones personales más: las opiniones princi-
palmente negativas o poco halagüeñas que las personas suelen expresar con
respecto a las mujeres (y las personas en general) con discapacidad y el bajo
concepto de sí mismas —al parecer, aceptado de manera pasiva— que tienen
muchas de estas mujeres. Nuestra investigación sugiere que el bajo promedio de
participación de las mujeres con discapacidad en la sociedad está relacionado
con el sistema sociocultural en general (y, en consecuencia, con el concepto de
sí mismas que tienen las mujeres). Nuestra población de referencia tiene tres
características importantes: 1) son mujeres, 2) tienen una discapacidad física y
además 3) son mujeres con discapacidad, es decir, la combinación entre ser
mujer y tener discapacidad tiene consecuencias especiales.

El marco que guía nuestro estudio tiene la forma de un triángulo en el que se
incluyen la “participación”, el “sistema sociocultural” y el “concepto de sí mismo”.
(No hace falta mencionar que este marco de trabajo simplificado deja fuera
muchos otros factores que deberían incluirse si se desea lograr un entendimien-
to completo de la situación en que se encuentran las mujeres con discapacidad.)
Inicialmente tomamos al sistema sociocultural como la fuerza motriz que lleva a
una escasa participación y a tener un bajo concepto de uno mismo. Sin embargo,
nuestro nuevo punto de vista es que cada uno de estos tres factores contribuye a
los otros, los sostiene y se ve influenciado por ellos. Por lo tanto, creemos que en
una representación esquemática de estos factores cada uno debería conectarse
con los otros dos mediante flechas de dos sentidos. Estas relaciones se muestran
en la Figura 3.1.
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Métodos

Seguimos el siguiente procedimiento. Primero, para la cuestión de la participa-
ción, recurrimos a muestreos de dos encuestas estadounidenses en el ámbito nacio-
nal. En segundo lugar, nos ocupamos del sistema sociocultural y del concepto de sí
mismas que tienen las mujeres con discapacidad mediante una serie de entrevistas
exhaustivas y cuestionarios de encuestas realizadas especialmente para este fin.

Para analizar la cuestión de la participación recurrimos a una encuesta espe-
cial del Departamento de Censos estadounidense de 1984 en la que se incluyó
una serie de preguntas —un módulo para ser más precisos— sobre salud y dis-
capacidad, y a una encuesta que la consultora Louis Harris and Associates
(actualmente, Harris Interactive Inc.) realizó en 1986 entre estadounidenses con
discapacidad. El estudio del Departamento de Censos incluía 18.733 personas,
de las que 1.748 eran mujeres con algún tipo de limitación duradera, mientras
que HARRIS entrevistó a 1.000 personas, entre las que había 553 mujeres.

Nos enfocamos especialmente en las respuestas de las personas de entre 40
y 49 años de edad, ya que las de esta franja de edad sufren menos los efectos
—específicos de uno de los géneros— del parto y la longevidad. Debe notarse
que la relación entre clase social y discapacidad está especialmente marcada en
las personas de mediana edad (HEYMAN y cols., 1990, pág. 169). Las cifras para
nuestra categoría de estudio son: en la encuesta del Departamento de Censos,
1.877 personas de las que 219 son mujeres con discapacidades, y en la encues-
ta sobre discapacidad de HARRIS, 126 entre las que hay 61 mujeres.

Sobre la base de los datos del Departamento de Censos comparamos a las
mujeres que tienen discapacidad con las otras tres combinaciones entre género
y discapacidad: hombres sin discapacidad, mujeres sin discapacidad y hombres
con discapacidad. Para evaluar si el género y la discapacidad son los únicos y
totales responsables de la situación en que se encuentran las mujeres con disca-
pacidad, calculamos una cifra estimada de éstas. Para obtener ese número, pri-
mero evaluamos el factor género al calcular la proporción de mujeres y hombres,
tomando como base únicamente los datos de personas que no tienen discapaci-
dad; en segundo lugar, establecimos el promedio de discapacidad al calcular la
proporción de personas con y sin discapacidad basados en los datos sobre hom-
bres. Partimos de la suposición de que si las cifras reales para mujeres con dis-
capacidad son menores que las cifras estimadas (es decir, tienen menos partici-
pación en el total), las cuestiones de género y discapacidad no explican por
completo la diferencia entre la cifra real y la estimada y, por lo tanto, este punto
debe analizarse con mayor profundidad.

Para conocer las actitudes individuales y comunitarias nos basamos princi-
palmente en los estudios sobre accesibilidad que realizamos en el condado de
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Montgomery, Maryland, que incluyen 30 entrevistas específicas con adultos con
discapacidad y 102 entrevistas telefónicas con proveedores (HANNA y cols.,
1980); una serie de 40 entrevistas de entre una y dos horas de duración rea-
lizadas a mujeres con discapacidad que residen en la zona metropolitana de
Washington DC y que se ofrecieron de manera voluntaria para ese fin (la mitad
de las cuales tiene, al menos, algún tipo de educación superior, lo que nos per-
mitió estar en contacto con mujeres con historias diferentes) y estudios basa-
dos en cuestionarios de asociaciones libres (181) y aportaciones (130) sobre
discapacidad realizadas por los estudiantes de grado de la Universidad de Ma-
ryland (HANNA, 1986).

Algunos de los contrastes que descubrimos son estadísticamente importan-
tes, mientras que otros no lo son. Sin embargo, la dirección de los resultados es
coherente. Lo que nos impresiona es el patrón general, el que también nos pare-
ce sugerente de la situación en que se encuentran las mujeres con discapacidad.
Dado que en esta etapa de nuestro trabajo concedimos mayor importancia a los
patrones generales, no podemos tomar en consideración las variaciones induda-
blemente ricas que puede haber sobre la base de factores tales como grado y
notoriedad de la incapacidad, clase social, pertenencia a distintos grupos étnicos
y orientación sexual.

Participación socioeconómica

Claramente, la mayoría de las mujeres con discapacidad no tienen una parti-
cipación completa o igualitaria en la sociedad estadounidense. SAXTON y HOWE

(1987, pág. 2) mencionan al “aislamiento” como uno de los aspectos graves de la
“opresión que causa la discapacidad”. En esta sección revisaremos parte de los
datos contenidos en las encuestas.

Relaciones sociales. Las mujeres con discapacidad parecen estar relati-
vamente aisladas en varios niveles del sistema social. Esto puede deberse, en
parte, a que las otras personas las evitan y posiblemente sea un reflejo de una
tendencia generalizada entre las mujeres con problemas de salud el apartarse
más que los hombres. MORRIS (1989, pág. 106) escribió: “A menudo puede haber
obstáculos para iniciar nuevas amistades, los que, si bien se originan principal-
mente en la ignorancia de las personas y en su miedo a la discapacidad, también
se deben a nuestros propios sentimientos y falta de confianza”.

Nuestra exploración comienza con una mirada al matrimonio para determinar
primero si una persona estuvo casada alguna vez. Los datos del Departamento
de Censos revelan que las mujeres con discapacidad constituyen la categoría
con más probabilidades de permanecer solteras. Estas son las cifras: hombres
sin discapacidad: 4 %; mujeres sin discapacidad: 3 %; hombres con discapaci-
dad: 4 %; mujeres con discapacidad: 7 % (el porcentaje estimado era el 3 %,
menos de la mitad de la cifra real). Sugerentemente, HARRIS informa que cerca de
la mitad de las mujeres solteras encuestadas en su muestreo consideraban que
su discapacidad constituía un impedimento para sus “posibilidades de casarse”.
Si analizamos ahora a aquellas personas que estuvieron o están casadas, pero
no a quienes enviudaron, vemos otro indicador de aislamiento. Las mujeres con

54 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton03.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:25  Página 54



discapacidad tienen más posibilidades de estar divorciadas, separadas o casa-
das sin vivir bajo el mismo techo que las personas de los grupos con los que se
las compara. Las cifras son las siguientes: hombres sin discapacidad, 12 %; mu-
jeres sin discapacidad, 15 %; hombres con discapacidad, 11 %; mujeres con dis-
capacidad, 25 % (el porcentaje estimado: 14 %). Entonces, de acuerdo a esta
información, las mujeres con discapacidad tienen menos probabilidad de casarse
y más de que su matrimonio se termine que de los otros grupos.

Una gran variedad de otras pruebas fundamenta esta imagen de mayor ais-
lamiento social. Por ejemplo, las mujeres con discapacidad tienen menos proba-
bilidad de ser madres y de tener relaciones íntimas. Resulta interesante notar
que, en repetidas ocasiones, se encontró que el matrimonio y otros vínculos
sociales se asocian con la buena salud. Por lo tanto, la discapacidad puede llevar
al aislamiento, pero el aislamiento también puede contribuir a la discapacidad.

El aislamiento social se ve reforzado por la falta de movilidad espacial debido
a la incapacidad en sí misma, a las deficiencias del sistema de transporte público
—que también son un impedimento— y a la falta de fondos para sortear las barre-
ras del transporte privado. Obviamente este problema pone a prueba a las per-
sonas con incapacidades motoras, pero éste es un desafío de iguales proporcio-
nes para quienes tienen otro tipo de discapacidad.

Educación. Los datos sobre rendimiento académico revelan que las personas
con una discapacidad se enfrentan con severos impedimentos creados por las
instituciones educativas. Entre los hombres sin discapacidad, sólo el 16 % no ter-
minó la escuela secundaria y el 47 % asistió a instituciones de educación supe-
rior por algún período. Para las mujeres sin discapacidad, los valores son el 18 y
el 38 % respectivamente. Sin embargo, en el grupo de hombres con discapaci-
dad, el 33 % no terminó la escuela secundaria y sólo el 34 % asistió a institucio-
nes de educación superior, mientras que en el caso de las mujeres con discapa-
cidad las cifras son el 42 y el 25 % respectivamente. Los valores esperados para
mujeres con discapacidad eran el 37 y el 28 %, lo que sugiere una vez más que,
por sí solos, el género y la discapacidad no explican por completo la situación en
que se encuentran las mujeres con discapacidad.

Estas estadísticas tienen que ver con los años de educación formal y no reve-
lan, ni por asomo, las diferencias (o recompensas) en las experiencias educativas
debido a las necesidades especiales y a los desafíos con que se enfrentan las
personas con discapacidad en combinación con la discriminación que practican
algunas instituciones educativas. Un análisis adecuado del impacto de la educa-
ción en las mujeres con discapacidad debería comparar los contenidos de la edu-
cación ofrecida a los hombres y mujeres con y sin discapacidad. Aquí, sólo pode-
mos sugerir que existen diferencias que pueden llegar a tener un fuerte impacto
en los conocimientos, las habilidades y la autoestima. Un ejemplo: la educación
sexual es de vital importancia para las mujeres con discapacidad y debería incluir
información sobre la sexualidad en relación con la discapacidad. Sin embargo, no
siempre se incluye a los estudiantes de niveles de educación especial en las cla-
ses de higiene (HANNA FORD, 1985, pág. 78) y educación sexual, y los materiales
que se presentan en las clases rara vez incluyen información sobre discapacidad
(ELLIEN, 1983-1984, pág. 10).
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Fuerza laboral. Los contrastes antes mencionados se ven reforzados por la
información que se obtiene al examinar los datos del sector laboral. La encuesta
del Departamento de Censos revela que las mujeres con discapacidad entre 40 y
49 años de edad tienen una participación en la fuerza laboral menor que la esti-
mada. Entre las personas sin discapacidad, un 91 % de los hombres tenía em-
pleo en comparación con el 65 % de las mujeres. En cuanto a las personas con
discapacidad, los valores son 73 y 43 % respectivamente (cuando el porcentaje
esperado era el 52 %). La desigualdad tanto en cuanto al género como a la dis-
capacidad se observa aún más en un análisis sobre empleo a tiempo completo.
Aquí, las cifras son: para los hombres sin discapacidad, 88 %; para mujeres sin
discapacidad, 49 %; hombres con discapacidad, 69 % y mujeres con discapaci-
dad, 33 % (cuando se esperaba un 38 %). La educación no logra salvar la brecha
laboral. En todos los niveles de educación, incluido el más alto, descubrimos
que las tasas de participación de las mujeres con discapacidad son inesperada-
mente bajas.

Los hombres con discapacidad tienen, desde el comienzo, algunas ventajas
programáticas (e incluso nacionalistas). Las campañas de “contrata un veterano”
pueden ayudar a los veteranos de guerra y a otros hombres con discapacidad,
pero no es probable que ayuden a las mujeres con discapacidad (aun cuando
algunas de ellas también son veteranas de guerra). Por otra parte, las discapaci-
dades de origen laboral (que son más comunes entre los hombres) aumentan las
posibilidades de una rehabilitación satisfactoria y de volver a obtener un empleo
(véase ALTMAN, 1985).

Muchos factores relacionados con la incapacidad tienen un impacto en el
empleo. Por ejemplo, algunos empresarios no quieren tener trabajadores con dis-
capacidad debido a los costes tangibles (por ejemplo, los de construir rampas de
acceso) y a los simbólicos (por ejemplo, pensar que “mujer con discapacidad”
equivale a “negocio con discapacidad”). Además, los empresarios pueden no
comprender una incapacidad y, por lo tanto, exagerar o ver erróneamente su
impacto en el desempeño del trabajador.

No resulta sorprendente que las diferencias en la cuestión del empleo se
vean reflejadas en los ingresos. Para las personas de entre 40 y 49 años, el ingre-
so mensual promedio de los hombres sin discapacidad es de 2.330 dólares; el de
las mujeres sin discapacidad, de 1.744 dólares. En cuanto a las personas con dis-
capacidad, las cifras son: 843 dólares para los hombres y 578 para las mujeres
(la cifra estimada era de 631 dólares). Cuando se analiza únicamente a los tra-
bajadores a tiempo completo se encuentra un patrón similar.

Sistema sociocultural

¿Qué sucede? ¿Por qué es tan baja la participación promedio de las mujeres
con discapacidad en comparación con las mujeres sin discapacidad y los hom-
bres? Si nos apropiamos de una dualidad de PARSONS (1951, pág. 431), podemos
decir que la discapacidad se define tanto física como socioculturalmente. Por
supuesto que las mujeres y los hombres con discapacidad se ven limitados e
impedidos físicamente por barreras tales como los bordillos de las aceras y otras
como la falta de interprete del lenguaje de señas en las reuniones. Como dijo una
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estudiante universitaria: “No participo mucho de la vida social en el campus.
Cuando pienso en la energía que se precisa para llegar al centro de estudiantes,
en general prefiero no ir. Es físicamente agotador”. Muchas relaciones interper-
sonales en las que hay al menos una persona con limitaciones físicas también
demandan tiempo y energía adicionales.

Los factores socioculturales también son importantes. SAXTON y HOWE (1987,
pág. 2) observaron: “no es posible separar los hechos objetivos, la realidad coti-
diana de convivir con una discapacidad de los obstáculos culturales y sociales
con los que las mujeres con discapacidad deben enfrentarse, como la discrimi-
nación abierta e indirecta en los ámbitos laboral y educativo”. Nuestro enfoque
aquí, entonces, es en los factores socioculturales.

Sugerimos que tres aspectos del sistema sociocultural reinante son de es-
pecial importancia para comprender la situación en que se encuentran las muje-
res con discapacidad: el sexismo, la discriminación contra personas con discapa-
cidad (discapacitismo) y un tercer factor (o “factor adicional”) que parece estar
especialmente relacionado con las mujeres con discapacidad. Creemos que estos
tres factores afectan la participación en los ambientes social, laboral y educativo
y que, a su vez, se ven afectados por los bajos niveles de participación en esos
ámbitos.

La consecuencia de estos factores es el estigma (GOFFMAN, 1963), ese “tipo
de categorización social especial e insidioso” (COLEMAN 1986, pág. 219) que con-
lleva un “estatus devaluado” (BECKER y ARNOLD, 1986, pág. 49). Por supuesto, el
estigma moldea el comportamiento de las personas estigmatizadas y no estig-
matizadas y aporta a cada una de ellas una razón para evitar a la otra.

Las mujeres en los EE.UU. (y en cualquier otro país) tienen un estatus deva-
luado, y lo mismo sucede con las personas que tienen discapacidades físicas. De
hecho, existen similitudes entre ambos grupos. Como escribieron SAXTON y HOWE

(1987, pág. XII): “hay muchos paralelismos entre la opresión de las mujeres y la de
las personas con discapacidad. Las demás personas ven a estos grupos como
pasivos, dependientes e infantiles; se minimizan sus habilidades y se subestiman
sus contribuciones a la sociedad”. Nuestras encuestas entre estudiantes univer-
sitarios revelan claramente que, en general, se ve a las mujeres con discapacidad
de manera negativa, como pasivas y socialmente aisladas, por ejemplo. Se las
considera enfermizas y débiles, viejas y tristes, estériles y asexuadas. Las com-
paraciones de este grupo con mujeres sin discapacidad y hombres con discapa-
cidad arrojan resultados dramáticos.

Para analizar por qué aparentemente se estigmatiza más a las mujeres que a
los hombres con discapacidad —incluso a niveles mayores que los que podría-
mos predecir sobre la base del sexismo y de la discriminación relacionada con la
discapacidad— recurrimos al “factor adicional” que se encuentra en la combina-
ción de mujer y discapacidad. Sugerimos que aquí pueden estar involucrados
tres factores: la inadecuación social de la causa de la discapacidad, el cuidado
atento de las personas con incapacidad y la belleza robada.

Atribución de la discapacidad. Cuando se analiza una discapacidad es normal
que el observador se pregunte cuál fue su causa. Claramente, la perspectiva del
siglo XVIII de que “el coste de haber pecado se pagaba con la enfermedad y la
muerte” (TURNER, 1985, pág. 219) influye aún en nuestros propios puntos de vis-
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ta. En general, suele haber un tono negativo en el momento de asignar una cau-
sa a la discapacidad y, además, hay diferencias en la atribución de causas según
el género. La evidencia de que disponemos sugiere que los observadores tien-
den a atribuir las discapacidades de los hombres a factores coyunturales exter-
nos, mientras que es más probable que las atribuciones de las discapacidades
de las mujeres se enfoquen en la propia persona. Es posible que haya una rela-
ción entre este patrón y la teoría de que el “mundo es justo”, es decir, que algu-
nas personas (¿especialmente las mujeres?) obtienen lo que merecen (véase
LERNER, 1970).

En un estudio, solicitamos a 130 estudiantes de grado que proporcionaran
una explicación a la causa por la que un hombre imaginario de 45 años utiliza-
ba una silla de ruedas. Muchas de las respuestas tuvieron relación con heridas de
guerra y, en algunas ocasiones, se mencionó al trabajo. En aquellos casos en
que se relacionó la discapacidad con un accidente se hizo de manera general o
con accidentes automovilísticos o deportivos. En cambio, ningún estudiante dio
explicaciones relacionadas con lo militar o lo laboral para una mujer de una edad
similar, y sólo uno mencionó un accidente deportivo. (Los hombres menores de
50 años sufren más lesiones que las mujeres.)

Para las mujeres que usaban sillas de ruedas se dio una explicación de
manera mucho más usual que en el caso de los hombres en la misma situación:
la enfermedad. Esto es especialmente importante porque algunas enfermedades
son contagiosas y se asocia el grado de contagiosidad con reacciones negativas
y comportamiento retraído (SAFILIOS-ROTHSCHILD, 1970; SONTAG, 1978). En cuan-
to a los accidentes, se hizo referencia principalmente a accidentes generales y
automovilísticos. Pero, en contraste con las causas que se dieron para los hom-
bres, una importante cantidad de encuestados mencionó accidentes aparente-
mente ocasionados por descuido (por ejemplo, “caer por las escaleras”) como
causa para la discapacidad de las mujeres.

Cuidado atento. Un componente del sexismo en la sociedad estadounidense
es que se espera que la mujer sea quien se ocupe de prodigar cuidados mientras
los hombres hacen el “trabajo” (término que, implícitamente, se refiere a trabajo
remunerado fuera del hogar). En otras palabras, las mujeres nutren (son, por
ejemplo, “madre”, “esposa” y “pareja sexual”). Estos son los mismos papeles que
DUFFY (1981, pág. 135) identifica como los que, según sus encuestadas con dis-
capacidad, las hacen “sentir más femeninas”.

¿Cuáles son las expectativas y la imagen que la sociedad tiene con respecto
a una mujer con discapacidad? Con expresión triste, una de nuestras participan-
tes dijo: “a las mujeres discapacitadas se las ve como niños”. Otra mujer habló de
una imagen de ancianidad. Es decir, a las mujeres con discapacidad se las obser-
va como dependientes y necesitadas de cuidados; ellas mismas no pueden ser
cuidadoras. BROWNE y cols. (1985, pág. 13) escribió: “Se supone que la depen-
dencia y el infantilismo conforman la totalidad de nuestra existencia”. (Véase tam-
bién HANNAFORD, 1985.)

Un elemento importante en la discriminación es que muchas personas tratan
a las mujeres con discapacidad —y, en menor medida, a los hombres en su mis-
ma situación— como si fueran incapaces de ser independientes. En ocasiones,
incluso los padres hablan de su hija con discapacidad como si ella no estuviera
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presente o no fuera lo suficientemente responsable como para participar en la
conversación.

Nuestro análisis de las asociaciones libres de los estudiantes de grado,
sumado al trabajo realizado por otras personas, apoya la visión de que estas imá-
genes discriminatorias permanecen fuertes en los EE.UU. En nuestro estudio,
solicitamos a cada estudiante que escribiera tres asociaciones verbales relacio-
nadas con “mujer con discapacidad” y, antes o después, con “mujer” (además de
con respecto a otros conceptos). El contraste entre las respuestas es muy mar-
cado. Entre las asociaciones que surgieron en torno a “mujer” se encuentran la
sexualidad (por ejemplo: suave, adorable, orgasmo), el trabajo (por ejemplo: inte-
ligente, líder, carrera) o los papeles de madre y esposa (casada, madre, embara-
zada). Pero en el caso de “mujer con discapacidad” ese tipo de asociaciones fue
muy infrecuente. En cambio, estas mujeres llevaron a los encuestados a hacer
asociaciones como “vieja” o “débil”. Analicemos con mayor profundidad tres fun-
ciones relacionadas con el cuidado del otro.

Ser madre. “Si una mujer no puede tener hijos —dijo uno de los participan-
tes— eso la hace menos mujer”. El papel de madre “es central en la vida de las
mujeres” (THOMPSON, 1988, pág. 4); implica un reconocimiento social positivo y es
uno de los pocos papeles que están al alcance de las mujeres pobres y jóvenes.
En nuestras entrevistas con mujeres con discapacidad oímos repetidas veces
que los médicos, los padres y otras personas les dijeron que no debían quedarse
embarazadas. A algunas incluso les recomendaron que se sometieran a una liga-
dura de trompas. En las clases de educación especial y en los programas de
rehabilitación se les ofrecía poca o ninguna preparación para desempeñar el
papel de madre. Una encuestada dijo: “Mucha gente no acepta la idea de que una
mujer con discapacidad tenga un hijo” y, según otra: “Hasta mi familia quedaría
consternada si yo tuviera hijos”. Algunos tribunales están de acuerdo con esto: en
un caso reciente que obtuvo mucha publicidad, la californiana Tiffany Callo —que
utilizaba una silla de ruedas debido a una parálisis cerebral— fue obligada a dar
a sus dos hijos en adopción. Muchas de nuestras encuestadas tenían educación
superior pero, aun así, algunos de sus parientes y amigos no podían verlas como
madres.

Por supuesto que la maternidad tiene un lado increíblemente positivo para
la mayoría de las mujeres, incluso para aquellas con discapacidad. Conlleva
desafíos y ajustes y un sentimiento especial de logro (véase SHAUL y cols., 1985,
págs.139-140). Una de las participantes dijo: “Mi maternidad preocupa a todos los
demás. Hasta mi propia madre cree que yo no debería tener hijos nunca. Pero
definitivamente no es algo que me preocupe a mí. Tendré que dedicar más tiem-
po para hacer las cosas, pero las haré [de todas maneras]”.

Ser esposa. ¿Qué es una esposa? En la sociedad occidental a menudo esto
se ve como un papel de auxiliar que combina, entre otras cosas, ser empleada
doméstica, niñera, secretaria social y prestadora de servicios sexuales. Tal vez a
todos nos vendría bien una esposa; incluyendo, por supuesto, a las mujeres. Pero
para algunas mujeres con discapacidad puede llegar a ser difícil cumplir con lo
que se espera de la “esposa modelo”. Después de todo, algunas pueden no ser
capaces de limpiar la casa o de hablar por un teléfono normal. Una de las encues-
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tadas comentó: “Existe una gran diferencia entre un esposo y una esposa con
discapacidad. Un esposo con discapacidad necesita una esposa que lo cuide,
pero la sociedad no considera que una esposa con discapacidad sea capaz de
brindar cuidados a un esposo que no tiene discapacidad”. Más aún, no se espera
que el esposo sea el cuidador. “Hasta hace poco tiempo estaba comprometida”,
dijo una de las mujeres de nuestro estudio, y continuó: “A su familia le costaba
verme como una persona capaz de ocuparme de él... Lo veían constantemente
haciendo cosas por mí”. Tal vez ésa sea la razón por la que los matrimonios de
tantas mujeres que adquieren una discapacidad terminan en divorcio o en sepa-
ración.

El desafío de la comprensión mutua es la razón por la que muchas mujeres
con discapacidad forman pareja con hombres con discapacidad. “Cuando tratas con
alguien que también tiene una discapacidad —comentó una estudiante— esa
persona comprende las dificultades... Es más fácil tener una relación.”

Ser una pareja sexual. Muchos hombres sueñan con una pareja sexual del
estilo de las mujeres de la revista Playboy: un cuerpo hermoso que preste una
variedad de servicios sexuales. Sin embargo, son muy pocos los hombres que
consideran un objeto sexual a una mujer con una discapacidad visible. De hecho,
para muchas personas una relación íntima con una persona en esas condiciones
puede llegar a ser tabú (véase HAHN, 1981, pág. 224). La edición de Playboy de
julio de 1987 presentó a Ellen Stohl, una mujer con una incapacidad motora; pero
las fotografías en que aparecía desnuda no revelaban su discapacidad.

En cuanto a la mujer que tiene una discapacidad, la sexualidad es algo que se
niega con frecuencia. “De hecho, suele suponerse que no tiene una vida sexual o
que no desea tenerla” (HANNAFORD, 1985, pág. 78; véase también HAHN, 1981 y
MORRIS, 1989). Muchos padres piensan de la misma manera (véase ROUSSO,
1988). Incluso si una mujer era sexualmente activa antes de la incapacidad, des-
pués de ella se considera que se perdió ese aspecto de su persona. De acuerdo
a una de las encuestadas: “Es triste que se espere que una parte de tu feminei-
dad se termine con la discapacidad”. Respecto al novio que tenía antes del acci-
dente que le causó una incapacidad, ANDERSON (1985, pág. 276), escribió: “Tuve
que dejarlo... Sentía que no podía darle lo que él necesitaba. Sentía que mi vida
sexual se había terminado”.

DUFFY (1981, pág. 95) lo expresó muy bien: “Las hormonas no saben de
impedimentos”. Por supuesto, una discapacidad física puede tranquilamente
incapacitar algunos aspectos del funcionamiento sexual (véase MORRIS, 1989,
págs. 89-92) y necesitar ajustes. “Mi sexualidad no tiene nada raro. Realmente la
disfruto”, dijo una encuestada con parálisis cerebral.

Atractivo físico. La belleza —escribió BANNER (1983, pág. 9)— es “una cate-
goría especial de experiencia femenina”. “Para valer la pena”, escribieron SAN-
FORD y DONOVAN (1981, pág. 371) “se espera que seamos altas y extremadamen-
te delgadas, con grandes pechos femeninos, pero las caderas de un chiquillo
y sin imperfecciones en nuestros rasgos faciales”. Según BOGLE y SHAUL (1981,
pág. 92): “El símbolo sexual impuesto por los medios de comunicación de nues-
tros días es un modelo imposible de cumplir para cualquier mujer, pero la disca-
pacidad te sitúa en una desventaja aún mayor. Si pasas la mayor parte del tiempo
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en una silla de ruedas y si usas aparatos de ortodoncia y tienes escoliosis no im-
porta lo que hagas, nunca te parecerás a Cheryl Tiegs o a Marilyn Monroe”.

En la mente de algunos observadores, y en la de algunas mujeres con disca-
pacidad, ésta se equipara con la falta de atractivo. En una de nuestras encuestas
encontramos que el concepto “mujer” se vincula con frecuencia a asociaciones
de belleza, mientras que “mujer con discapacidad” evoca asociaciones como
“fea” y “desagradable”. La mujer con una discapacidad puede tener una imagen
corporal deficiente, lo que a su vez se vincula con un temor al rechazo que la lle-
va a evitar los encuentros sociales, las relaciones íntimas y las oportunidades
laborales. De acuerdo a su propia experiencia, JOYCE (1990, pág. 9) comenta:
“Las personas que sufrieron amputaciones, especialmente los adolescentes y las
mujeres, pueden sentirse mutiladas y faltas de atractivo”. (Véase también
HUTCHINSON, 1988.)

Las consecuencias sociales y económicas del atractivo o falta de atracción
física son profundas. En un importante compendio de investigación (PATZER, 1985,
pág.1) se observó:

El atractivo físico es la característica personal más visible y a la que se accede
más fácilmente. De manera constante y frecuente también se considera al atractivo
físico como un indicador de cómo es la persona... Por regla general, cuanto más atrac-
tiva físicamente es una persona se la percibe de manera más positiva, obtiene una
respuesta más favorable y tiene más éxito en su vida personal y profesional.

A las personas menos atractivas se las percibe como relativamente faltas de
inteligencia, insensibles, poco interesantes, insociables, inestables, aburridas,
sexualmente frías, tristes, pasivas, distantes y rígidas y tienen menos posibilida-
des de que se las prefiera para formar relaciones laborales, de pareja y matrimo-
nio. (La falta de atractivo incluso se “irradia” al compañero.) Que los cambios físi-
cos puedan tener un impacto tan significativo dice mucho de la importancia del
atractivo. “Algunos padres que sometieron a sus hijos con Síndrome de Down a
cirugías estéticas —dice ASCH (1984, pág. 53)— descubrieron que sus capacida-
des intelectuales y aptitudes sociales mejoraron una vez que dejaron la carga del
estigma del ‘aspecto mongoloide’”.

Concepto de sí mismo

“No me lamento nada por tener una discapacidad”, afirmó una de nuestras
encuestadas. Creemos que su actitud es la excepción a la regla. La reflexión de
JOHNSON (1986, pág. 28) es más típica: “No se soporta bien tener una discapaci-
dad y ser mujer”. Es absolutamente posible que los bajos niveles de participación
y una cultura imbuida de sexismo, discriminación contra personas con discapaci-
dad y el “factor adicional” mujer/discapacidad tengan un impacto fortísimo en el
autoconcepto de muchas mujeres con discapacidad. Y, para aquellas que adqui-
rieron la incapacidad después de nacer, está además el impacto de la experien-
cia de convertirse en una persona con discapacidad y la sensación de privación
relativa que eso genera. SAXTON y HOWE (1987, pág. 1) dicen: “La pérdida de una
función corporal se convierte en la pérdida del sentido de identidad...” Los poe-
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mas que figuran en el volumen que ellos editaron hablan del cuerpo como algo
“que se va” y que “se convierte en un extraño”.

Imagen de sí mismo. Las mujeres con discapacidad conocen —y muy a menu-
do aceptan— la imagen que tienen de ellas los integrantes de la sociedad en
general. Tal como lo expresan SAXTON y HOWE (1987, pág. 105): “Al ser el blanco
de suposiciones incorrectas, nociones estereotipadas y mensajes que invalidan
quienes somos —a veces incluso de parte de nuestros familiares y amigos más
cercanos— comenzamos a creer que son ciertos; interiorizamos la opresión”.

La persona que tiene una discapacidad puede ser objeto de comentarios y
comportamientos nocivos para su propia imagen desde la primera infancia.
“Siempre se burlaron de mí en la escuela”, recordó una de las participantes en la
encuesta. Según BROWNE y cols. (1986, pág. 129): “En cuanto niños con disca-
pacidad solemos convertirnos en chivos expiatorios de un sistema familiar ya
agotado y agónico y cargamos con el peso de las frustraciones y resentimientos
de la familia... Podemos llegar a creer que somos culpables de tener una disca-
pacidad y de causar problemas a la familia”. O bien pueden ser aquellos inte-
grantes de la familia que se sienten responsables de la incapacidad física del otro
los que sientan culpa, la que a veces lleva a la sobreprotección y, en consecuen-
cia, a negar las posibilidades de ser independiente. “Las madres de niños con dis-
capacidad son definitivamente sobreprotectoras”, dijo una de las personas que
participó del estudio en un tono apesadumbrado.

Obviamente, la autoestima se ve comprometida. Lamentablemente, “nuestro
nivel de autoestima atañe prácticamente a todo lo que pensamos, decimos y
hacemos. Afecta a cómo vemos el mundo y el lugar que ocupamos en él...”
(SANFORD y DONOVAN, 1984, pág. 3). La autoestima es comparativamente baja
entre las mujeres y parece ser especialmente baja entre las mujeres con disca-
pacidad. De acuerdo a los comentarios de una de las participantes:

Las mujeres con discapacidad tienen una imagen de sí mismas que refleja la que
tiene de ellas el resto del mundo: que no pueden hacer [nada] y que ni siquiera
deberían intentarlo. Por lo tanto, no pretenden derribar los obstáculos o lo intentan
solamente a medias... Dicen “está bien así.”... Y es muy difícil luchar contra los prejui-
cios en el mercado laboral o incluso contra los de tu propia familia. Entonces, se cru-
zan de brazos pasivamente.

Aquellos que transmiten a las mujeres con discapacidad la imagen que la
sociedad tiene de ellas son las personas más importantes en su vida —sus maes-
tros, médicos y sus padres— (véase DUFFY, 1981; YUKER, 1988). A menudo
oímos de parte de nuestras encuestadas que estas personas tan importantes en
sus vidas emiten mensajes verbales y no verbales que son completamente equi-
parables con el sexismo y la discriminación contra las personas con discapacidad
de la sociedad en general. WAGNER (1985, pág. 60) dice que las personas le
ofrecían su ayuda demasiado rápido. “Se apuraban para terminar tareas que yo
ya había comenzado o empezaban otras antes de que yo pudiera hacerlo. Sentía
que no era aceptable que yo realizara las cosas a mi manera, que de alguna for-
ma ya no era competente o no era una persona completa”. Debe tenerse en
cuenta que el impacto psicológico de tal comportamiento (o de la imaginación de
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dicho comportamiento) puede verse exagerado por la mujer con discapacidad,
quien tiende a encontrar la evidencia que confirma sus expectativas (véase KLECK

y STRENTA, 1980, pág. 864).
Los maestros, desde el preescolar hasta los niveles de educación superior,

pueden llegar a transmitir visiones de las mujeres con discapacidad relacionadas
con el estigma. Un profesor le dijo a una de nuestras participantes graduadas:
“Todo lo que puedes ser es esteticista. No esperes nada más... No tienes ningu-
na posibilidad de triunfar”. Actualmente, esta estudiante está realizando su tesis
doctoral. En cuanto a los profesionales de la medicina, se ha observado muchas
veces el trato diferencial otorgado a hombres y mujeres. WALLEN y cols. (1979),
por ejemplo, descubrieron que los médicos que atienden pacientes femeninas
suelen proporcionarles información improcedente, dar más diagnósticos psicoló-
gicos en comparación con los fisiológicos y ser pesimistas respecto a la recupe-
ración. Semejante comportamiento tiene consecuencias obvias en el bienestar
de las mujeres con discapacidad.

El mensaje paternal, de acuerdo a las palabras de una de las encuestadas,
es: “queremos que te quedes aquí [en casa] hasta que estés vieja y canosa”, y
agregó: “Me alegro de haber podido salir de allí”. BORSAY (1990, pág. 115) afirma
que “brindar cuidados a todos los parientes es algo que está fuertemente vincu-
lado al modelo de maternidad. En consecuencia, la asistencia queda enmarcada
en términos del niño inmaduro”. Y continúa: “Por lo tanto, si bien esto puede suce-
der inadvertidamente, el modelo maternal convierte el cuidado familiar en una for-
ma de control social mediante el que se estigmatiza a los adultos con discapaci-
dad al tratarlos como niños”.

Por supuesto que estas circunstancias representan posibles desafíos. “Nos
desenvolvemos en un nivel muy básico que nos hace enorgullecernos de nosotras
mismas. Nos enfrentamos a cuestiones de desamparo, autonomía y control de
manera cotidiana, y nuestra lucha nos ayuda a crecer”, (WAGNER, 1985, pág. 61).

Papeles elegidos por ellas mismas. Debido a los bajos niveles de participación
reinantes, las escasas expectativas por parte de los demás y los bajos conceptos
de sí mismas, algunos observadores caracterizaron a las mujeres con discapaci-
dad mediante el uso de términos como “indefinición social” y “falta de función”. En
nuestra opinión, esto dista de ser correcto. Un punto de partida útil es la sugeren-
cia de PARSONS (1951) de que existe un “papel del enfermo”. Entre los aspectos
de este rol se encuentran la exención de las responsabilidades normales y la
necesidad de cuidado. Claramente, el concepto reinante sobre las mujeres con
discapacidad se basa en parte en una imposición de la idea de “enfermedad” a
las personas que tienen “discapacidad”. Después de todo, ya vimos que se con-
sidera que las mujeres con discapacidad no son capaces de funcionar como
esposas, madres o compañeras sexuales, y que necesitan recibir cuidados.

Dada la situación sociocultural que hace que se espere que las mujeres con
discapacidad se comporten de acuerdo al papel del enfermo, nuestras observa-
ciones nos llevan a concluir que hay dos respuestas modales: la aceptación o el
rechazo de ese papel. La aceptación minimiza la participación sociocultural y la
dependencia puede así convertirse en el estilo de vida culturalmente aceptable
para la mujer (DUBROW, 1965). Si a una persona se la exceptúa de los papeles
sociales normales, la condición estigmatizada adquiere una predominancia aún
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mayor. COLEMAN (1986, pág. 223) afirma que la identidad negativa “impide que la
persona estigmatizada desarrolle otras partes de su identidad”.

Es posible que la aceptación del papel del enfermo sea más común entre las
mujeres con discapacidad que entre los hombres en su misma situación. FINE y
ASCH (1985, págs. 8-9) sugieren que, en comparación con los hombres, es más
posible que las mujeres interioricen el rechazo social y se vean a sí mismas como
“personas con discapacidad”. En nuestras entrevistas, las participantes mencio-
naron, con frecuencia, las diferencias entre los hombres y las mujeres con disca-
pacidad. “Es más fácil para un hombre sacar a la gente de su camino”, dijo una
de ellas. Al no exigir, dijo otra, muchas mujeres con discapacidad cometen “sui-
cidio mental”. Según una tercera: “Los hombres son más duros. No quieren que
la discapacidad los afecte. Ellos desean algo y lo quieren ya... A mí me cuesta
exigir cosas”. Las respuestas de los residentes de la comunidad y de los estu-
diantes universitarios indican que se espera debilidad, pasividad y dependencia
de las mujeres con discapacidad.

El rechazo del papel del enfermo, en cambio, conduce a esfuerzos por acep-
tar responsabilidades y lograr independencia, al igual que a una mayor variedad
de papeles en los sistemas social, educativo y económico. Tal vez se pueda decir
que estas mujeres eligieron para sí mismas el papel de mujer con discapacidad
—o, incluso, simplemente el de mujer— que se enfrenta a un “desafío”. Según
WEINBERG (1988, pág. 151): “Algunas de las personas que aceptan su discapaci-
dad la ven como un desafío, y estar a la altura del desafío les deja una sensación
de satisfacción y confianza especial”.

Una notable minoría de nuestras encuestadas eran mujeres de esta última
condición. Una dijo: “Yo soy muy consciente de mi papel de mujer con discapaci-
dad”. Para ella no hay diferencia entre el papel de la mujer y el papel de la perso-
na con discapacidad porque ahora los dos están fusionados. “Mi función es
demostrar qué es lo que puede hacer una ‘mujer con discapacidad’... ¿No son
admirables las mujeres con discapacidad?” Claramente, para ella tener una dis-
capacidad era vigorizante. Otra de las participantes en el estudio dijo: “Tal vez yo
sería una chica corriente y estaría casada. Pero tengo una incapacidad y quiero
compensar por ella”.

Conclusiones

Todas las mujeres con discapacidad, ya sea que la cuestionen o la acepten,
parecen encararse a la suma de dos impedimentos: deben enfrentarse al sexis-
mo y a la discriminación contra las personas con discapacidad y al “factor adicio-
nal” conformado por el binomio mujer/discapacidad, el que también genera un
impedimento que sólo les afecta a ellas. Obviamente, esta situación sociocultural
tiene sus consecuencias. Nuestra investigación aporta suficientes justificaciones
para sostener que, en promedio, las mujeres con discapacidad tienen niveles
relativamente bajos de participación y también conceptos de sí mismas relativa-
mente bajos o limitantes.

En nuestra opinión, las relaciones que se producen en cada uno de los bino-
mios que se establecen con estos tres factores —participación, sistema sociocul-
tural y concepto de sí mismo— son recíprocas; es decir, existe una causalidad
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circular entre ellos. Sin embargo, los métodos de investigación que utilizamos en
esta etapa de nuestro trabajo no convierten a nuestros puntos de vista en más
que sugerentes hipótesis de trabajo para el futuro. Claramente, hay líneas de
investigación prometedoras a la espera de un análisis longitudinal multifactorial.

Aunque nuestro trabajo se realizó bajo la guía de una perspectiva triangular
en la que se incluyeron la participación, el sistema sociocultural y el concepto de
sí mismo, creemos que este triángulo en realidad forma parte de un conjunto
de relaciones más complejo del que participan tanto el individuo como la comuni-
dad. Los conjuntos de factores principalmente individuales incluyen los recursos
(por ejemplo, dinero e información), la condición física (por ejemplo, grado de
incapacidad), el grado de participación y las actitudes hacia sí misma y hacia la
comunidad; los factores en el ámbito comunitario incluyen los recursos (por ejem-
plo, el sistema de salud), el entorno físico (por ejemplo, las dificultades en cuan-
to a accesibilidad), las culturas y sub-culturas y los patrones de comportamiento.

En nuestra opinión, cada factor impacta sobre todos los demás en una com-
pleja red de causalidad circular. Simplemente, para dar un ejemplo que va más
allá del trabajo que acabamos de comentar, al parecer la pobreza conduce a una
salud deficiente y a un cuidado de la salud deficiente, un cuidado de la salud de-
ficiente contribuye a una salud deficiente, una salud deficiente incrementa las
posibilidades de tener una discapacidad física, y la discapacidad aumenta las po-
sibilidades de ser pobre. En cuanto a esto, HEYMAN y cols. (1990, pág. 182) escri-
bieron: “La relación entre clase e impedimento probablemente se deba tanto a
que las personas con impedimentos tienen un estatus socioeconómico bajo como
a que el estatus bajo se asocia a condiciones que generan incapacidad”.

Evidentemente, aquí interactúan poderosas fuerzas de causalidad circular. Es
igual de claro que la agenda de los académicos que trabajan en el ámbito de géne-
ro y discapacidad es compleja, exigente y un reto para todos. Por supuesto que el
punto más importante en esa agenda debe suponer que muchas de esas investi-
gaciones tengan básicamente un valor histórico de como eliminar las barreras
—ya sean socioculturales o de otra clase— que impiden la participación igualitaria
y el refuerzo del concepto de sí mismos de las personas con discapacidad.
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Resumen

Este artículo se ocupará de analizar los distintos aspectos con que las personas
con discapacidad emergieron como una fuerza política coherente en todo el mundo
—pero especialmente en EE.UU. y Gran Bretaña— en los últimos veinte años. Ade-
más, al examinar la discapacidad desde la perspectiva ofrecida por los argumentos
del nuevo movimiento social, deseo analizar las consecuencias del hecho de que, en
la década de los noventa, las personas con discapacidad están “haciendo las cosas
por sí mismas”, y también plantear comparaciones entre el movimiento de personas
con discapacidad y los movimientos de personas de raza negra, mujeres, gais y les-
bianas en cuestiones de autonomía, reconocimiento y recursos. Sugeriré que, si bien
resulta útil para el análisis del determinismo ambientali*, el posmaterialismo y algunas
clases de nacionalismo, la teoría del nuevo movimiento social no logra comprender
por completo la esencia de las políticas de liberación.

Introducción

En décadas recientes, la discapacidad se convirtió en un asunto muy con-
trovertido, tanto en el ámbito de la política, con el desarrollo del movimiento de
personas con discapacidad, como en el de los debates académicos. Las inter-
venciones políticas se centraron en cuestiones de discriminación y segregación:
fueron más allá de las inquietudes tradicionales sobre prestaciones médicas y
asistencia social para centrarse en aspectos tales como las leyes antidiscrimi-
nación, la función de la beneficencia y la representación cultural, la segregación
en el transporte y en la educación y las innovaciones para incrementar el grado
de autonomía (mediante centros para la vida independiente). En el ámbito acadé-
mico, el debate desarrolló el concepto de modelo social —el cual surgió origi-
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nalmente en la Unión de Impedidos Físicos contra la Segregación (UPIAS)— y
encontró un conflicto entre los enfoques de los investigadores con y sin discapa-
cidad.

Es importante considerar estos sucesos como ejemplos de praxis, como
ejemplos de la unión de la teoría y la práctica en la lucha. Pero, debido a la priori-
dad que se otorgó a lograr el cambio, hubo poco espacio para considerar la na-
turaleza del propio movimiento —tanto histórica como políticamente— y la impor-
tancia de las nuevas definiciones de discapacidad para el concepto que tienen de
sí mismas las personas con discapacidad. Este artículo apunta a contribuir a esa
clase de autoconciencia analítica mediante el uso de teorías sociológicas exis-
tentes sobre los nuevos movimientos sociales.

Discapacidad y acción directa

En la actualidad, disponemos de varios antecedentes prácticos del movi-
miento de personas con discapacidad, tanto en el ámbito internacional como en
Gran Bretaña (PAGEL, 1988; DRIEDGER, 1989). Aunque se trata de puntos de par-
tida útiles, al mismo tiempo no son más que descripciones breves que no se ocu-
pan de los factores causales involucrados en la creciente toma de conciencia de
las personas con discapacidad. En lugar de repetir materiales existentes, seña-
laré paralelos y diferencias entre el movimiento de discapacidad de Gran Bretaña
y de los Estados Unidos y otras campañas de liberación antes de contextualizar
a la discapacidad en la teoría del nuevo movimiento social. Existen diferencias
significativas entre los movimientos de discapacidad en Gran Bretaña y en los
Estados Unidos. Claramente, los EE.UU. tienen una tradición en los ámbitos de
protesta y reforma social diferentes a la de Gran Bretaña y gran parte de Europa
occidental. La ausencia de un Estado benefactor desarrollado, el fuerte énfasis
en los derechos individuales expresado por escrito en la Constitución, el comple-
to desarrollo del libre mercado y los valores competitivos, la ausencia casi total
del colectivismo y el movimiento organizado de los trabajadores son todos facto-
res importantes a la hora de explicar las diferentes evoluciones de las políticas
relacionadas con las personas con discapacidad.

Una de las principales inspiraciones para el movimiento en los Estados Uni-
dos fue el ejemplo de las campañas por los derechos civiles y de los movimien-
tos de la mujer de finales de la década de los sesenta. Otra fue la gran cantidad
de lesionados que dejó la guerra de Vietnam y el incremento en la cantidad de
jóvenes con discapacidad. Un importante elemento en el movimiento en los
EE.UU. provino del consumismo y la autoayuda: en los centros para la vida inde-
pendiente, por ejemplo, este énfasis desempeña un papel muy importante. La tra-
dición de autosuficiencia y de derechos individuales es muy particular de los
EE.UU. Muchos escritores estadounidenses se centran en la participación del
consumidor, mientras que los enfoques británicos dan importancia a la auto-
nomía política y a la participación democrática en lugar de dársela al mercado.
Las campañas estadounidenses relacionadas con la discapacidad se centran en
que la sociedad, en general, admita a las personas con discapacidad y exigen que
los derechos sociales vigentes se extiendan a ellos como grupo. En Gran Bre-
taña, si bien el acento en la cuestión de la ciudadanía es importante y cada vez
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mayor, tuvo lugar un rechazo radical a la normalidad social y se puso un énfasis
estructural en cambiar el sistema productor de discapacidad.

En Gran Bretaña, al igual que en los Estados Unidos, la acción directa es una
parte muy importante del movimiento de las personas con discapacidad.
Ejemplos de esto son la Campaña por un Transporte Accesible (Campaign for
Accessible Transport, CAT) y la Campaña en contra del Patrocinio (Campaign
Against Pratronage, CAP). Ambos grupos organizaron acciones muy visibles y
controvertidas, por ejemplo, una manifestación en la calle londinense Oxford
Street, en la que usuarios de sillas de ruedas se encadenaron a autobuses, e
interrupciones regulares a programas televisivos especiales de recaudación de
fondos como el “Telethon” y el programa de la BBC dedicado a los niños necesi-
tados, “Children in Need”. Esas movilizaciones evocan las tácticas de las mujeres
sufragistas en los años anteriores a la primera guerra mundial y también las luchas
de la década de los sesenta: una leyenda no comprobada dice que en los prime-
ros años los usuarios de sillas de ruedas de Nueva York obtuvieron el apoyo de la
organización de ultraizquierda Weather Underground para dinamitar los bordillos
de las aceras que no tuvieran rampa.

El movimiento por los derechos civiles influenció numerosas luchas posterio-
res por la liberación, no sólo respecto al contenido de las demandas, sino también
en cuanto a las técnicas y la manera de luchar:

Cuando se agotaron los canales legales tradicionales, las personas con discapa-
cidad aprendieron a utilizar otras técnicas de protesta social como las manifestaciones
y las sentadas.

(DEJONG, 1983, pág. 12.)

Que esto haya sucedido es importante de manera instrumental —para ase-
gurar cambios y reformas específicas— y también lo es porque la acción directa
contradice la percepción popular de las personas con discapacidad y fortalece e
inspira a los participantes. El relato de Aldon MORRIS de los comienzos del movi-
miento estadounidense por los derechos civiles sugiere que éste era importante
para las personas de raza negra por dos razones:

Por una parte, era la primera vez que una gran cantidad de personas de piel negra
se enfrentaban directamente a grupos e instituciones a los que se consideraban res-
ponsables de su opresión y realmente afectaban su funcionamiento. El sello caracte-
rístico del movimiento moderno por los derechos civiles es que estos enfrentamientos
masivos estaban muy difundidos y se sostuvieron por mucho tiempo a pesar de la
fuerte represión. En segundo lugar, era la primera vez en la historia de los Estados
Unidos que las personas de raza negra adoptaban tácticas pacíficas como técnica
masiva para ocasionar un cambio social.

(MORRIS, 1984, pág. XI.)

Este comentario podría aplicarse, por ejemplo, a las manifestaciones en con-
tra de los programas televisivos de recaudación de fondos con fines benéficos y
a las acciones de denuncia de los medios de transporte inaccesibles. Esta últi-
ma es una forma de segregación que no está tan lejos del segregacionismo en
los autobuses, uno de los primeros objetivos del movimiento por los derechos
civiles:
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Los autobuses se convirtieron en el primer objetivo del movimiento porque los
integrantes de la comunidad negra habían comenzado a ver la discriminación en el
transporte no ya como un padecimiento privado, sino como un asunto público y un
enemigo común.

(MORRIS, 1984, pág. 48.)

MORRIS considera que la acción directa apunta a hacer hincapié en el “aquí y
ahora”. Esta inmediatez se hace obvia en la urgencia de las luchas contemporá-
neas de las personas con discapacidad y mediante el impacto de la acción direc-
ta en las calles, ya que quienes no tienen una discapacidad se ven obligadas a
confrontar sus propias actitudes estereotipadas. Jenny MORRIS escribió sobre la
sensación de poder que genera la acción colectiva:

El claro desafío que estábamos organizando contra las suposiciones de la gente
era también una de las fuentes de mi sensación de poder. Realmente, cada vez que
tenía que explicarle a un amigo que no tenía una discapacidad por qué iba a una mani-
festación de esa clase, era muy consciente de la manera en que esa cuestión afecta-
ba la raíz de nuestra opresión y de que explicar mi motivación, aunque fuera de mane-
ra muy breve, ponía a la gente cara a cara con la esencia de sus propios prejuicios.

(MORRIS, 1991, pág. 191.)

La acción directa tiene varios elementos importantes. Es una forma de llamar
la atención sobre las instituciones y el entorno que crean discapacidad como el
transporte inaccesible y los humillantes programas televisivos especiales de
beneficencia. Es un acto abiertamente político que demuestra que la discapaci-
dad es una cuestión de relaciones sociales y no de problemas médicos. Es una
posibilidad para que las personas con discapacidad “hagan las cosas por sí mis-
mas” sin la ayuda o la participación de quienes no tienen una discapacidad, lo
que prefigura las exigencias de autonomía, independencia y poder del movimien-
to de discapacidad. Es un proceso fortalecedor para los participantes que genera
solidaridad y les da la sensación de tener un objetivo y una fuerza colectiva que
mejora y desarrolla el movimiento.

Cuando la CAT bloqueó la calle Oxford, al igual que en otras manifestaciones,
la fuerza policial tuvo dificultades para manejar a los usuarios de sillas de ruedas
y a las personas con otras incapacidades motoras. Las acciones legales lleva-
das adelante en el Juzgado de Primera Instancia de Horseferry Road en contra
de los manifestantes apresados tuvieron que cancelarse porque el edificio era
inaccesible para las personas con discapacidad. Estas ramificaciones de las pro-
testas de acción directa ilustran la manera en la que el estilo y el método pueden
dar más fuerza al mensaje y al contenido de la campaña.

La opinión popular no logra reconciliarse con la tendencia radical en el ámbi-
to de la discapacidad y prefiere creer que las personas con discapacidad están
contentas con la situación en que se encuentran. En una nota editorial que coin-
cidió con las manifestaciones en Oxford Street (29 de septiembre de 1990), el
editor en jefe del Times sugirió que, mientras todas las personas sienten compa-
sión por las personas con discapacidad (después de todo, cualquiera podría
adquirir una discapacidad y nadie es culpable de ello), los militantes deben tener
cuidado de no ganarse la antipatía de la opinión pública:
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La militancia, las manifestaciones ilegales y la interrupción de la vida [normal] de
la ciudad pueden llegar a aliviar los sentimientos de las personas con discapacidad.
Pero esas tácticas finalmente enajenarán el apoyo público con que deben contar.

Por supuesto que esta opinión bastante habitual indica que mucha gente
sigue sin entender que la afirmación principal del movimiento de discapacidad es
que ésta se debe a relaciones sociales, no a los impedimentos, y que, por lo tan-
to, la sociedad no tiene responsabilidades simplemente hacia “las personas con
discapacidad”, sino que es la culpable en primer lugar de haberla creado.

El informe reciente del Instituto de Investigación de Políticas Públicas (Ins-
titute of Public Policy Research, IPPR) sobre igualdad de derechos para las per-
sonas con discapacidad llamado Equal Rights for Disabled People: the case for a
new law, OLIVER y BARNES resumen así los últimos progresos:

El avance hacia la autoorganización incitó a cantidades crecientes de personas
con discapacidad a adoptar una identidad política compartida, la que a su vez ayudó
a generar un nuevo espíritu de confianza. Las personas con discapacidad ya no piden
un cambio, sino que lo exigen. Están dispuestas a utilizar diversas tácticas en la bús-
queda de la satisfacción de sus exigencias, que incluyen la acción directa y la desobe-
diencia civil.

(BYNOE y cols., 1991, pág. 12.)

Estas características del movimiento de discapacidad —es decir, una identi-
dad política compartida y el uso de la acción directa— indican la importancia de
trazar paralelos con otros movimientos sociales. En 1976, SAFILIOS-ROTHSCHILD

sugirió:

Puede ser el momento indicado para que las personas con discapacidad generen
un movimiento social a imagen de los ejemplos —al menos parcialmente exitosos—
del movimiento negro y del movimiento de la mujer.

(SAFILIOS-ROTHSCHILD, 1976, pág. 45.)

Cada lucha por la liberación fue el trabajo de los propios grupos sometidos,
ya fueran gais, personas de raza negra o mujeres:

Es posible que lo más sorprendente del feminismo sea la medida en que fue un
movimiento de mujeres y no simplemente un movimiento para las mujeres.

(BANKS, 1986, pág. 106.)

El cambio político no dependió de la presión de los profesionales o del uso de
métodos electorales. Históricamente, a cada uno de estos grupos se les restó
influencia: a las personas de raza negra y a las mujeres se las privó completa-
mente del derecho a votar, y otros grupos fueron electoralmente invisibles. Las
personas con discapacidad también fueron privadas de ese derecho: diversos
escritores mostraron los obstáculos a la hora de empadronarse y de emitir el voto,
sin contar aquellas barreras impuestas a la participación política efectiva. OLIVER

(1990) afirma que la política partidaria convencional defraudó a las personas con
discapacidad, quienes se convirtieron en una infraclase marginada. Las solucio-
nes que se encontraron a esto fueron: campañas en el ámbito local, autoorgani-
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zación, democracia directa y acción directa; luchas inspiradoras en las que la
pasión contó tanto como la persuasión lógica, al igual que, según Oliver BANKS,
sucedió con la primera ola de feminismo:

Durante ese período, la agitación de las mujeres y los hombres no se debía úni-
camente a los argumentos intelectuales propuestos, sino también —e incluso más—
al impacto emocional de la lucha en sí misma.

(BANKS, 1986, pág. 140.)

Así, tuvieron lugar las marchas por los derechos civiles, los disturbios de Sto-
newall, la protesta en contra del concurso de belleza Miss Mundo y, más recien-
temente, el campamento de mujeres por la paz en Greenham Common, las mani-
festaciones en contra de los programas televisivos de recaudación de fondos con
fines benéficos, el surgimiento de la asociación de defensa de los derechos de
gais y lesbianas Outrage. Todas estas campañas operaron de manera implícita a
través de una concepción más amplia de la política, resumida clásicamente en el
lema feminista: “lo personal es político”.

Identidad y conciencia de grupo

Ya hice referencia a la identidad de la discapacidad en virtud de la función for-
talecedora de la acción directa. Gran cantidad de obras académicas versaron
sobre la identidad de las personas con discapacidad, pero la mayoría se centró
principalmente en “identificarlas” mediante investigaciones empíricas o médicas y
usó a la discapacidad para referirse a impedimentos clínicamente mensurables
y a limitaciones funcionales. Yo me ocupo de la identidad en un sentido político:
que consiste en identificar a esas personas como parte de un grupo oprimido;
como parte de una minoría cultural.

Este proceso de identificación parece ser lo contrario de lo que William RYAN

dio en llamar “culpar a la víctima”, ya que tiene que ver con convertir desgracias
privadas en injusticias públicas. Tiene que ver con que “la víctima” rechace ese
rótulo y, en cambio, enfoque su atención en las causas estructurales de la victi-
mización. Tiene que ver con la subversión del estigma: con tomar una denomina-
ción negativa y transformarla en un símbolo de orgullo.

La reciente política homosexual anglo-americana muestra un proceso similar
con la toma del término “queeri*” por parte de hombres y mujeres homosexuales.
Este término —tradicionalmente un insulto—, se convirtió en manos de ese gru-
po en un calificativo fortalecedor que se refiere a la nueva tendencia de acción
directa, orgullo y lucha política. De manera similar, muchos activistas y artistas
con discapacidad usan la palabra “cripplei**” o su diminutivo “crip” de una mane-
ra que les resultaría ofensiva si la usaran las personas que no tienen una disca-
pacidad. En ambos casos, las palabras están relacionadas con un suceso mayor
que es la afirmación de una identidad grupal de cara a la opresión; una afirmación
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construida mediante una lucha política y cultural centrada en el orgullo. Y este
orgullo está relacionado con la afirmación de una identidad positiva, tanto indivi-
dual como colectiva, ante el prejuicio y la discriminación.

La clave de este avance es que las personas “están haciendo las cosas por sí
mismas”. El Consejo Británico de Organizaciones de Personas con Disca-
pacidad (British Council of Organisations of Disabled People, BCODP) y organi-
zaciones similares de personas con discapacidad surgieron en oposición a los
grupos de presión y a las sociedades de beneficencia que trabajaban por las per-
sonas con discapacidad, en nombre de ellas. BCODP dijo que ésta debe ser la
tarea de las propias personas con discapacidad, una acción de masas en lugar
de una acción de élite. Esta dicotomía tuvo lugar también en luchas anteriores. La
Asociación Nacional para el Progreso de la Gente de Color (National Association
for the Advancement of Coloured People, NAACP) fue una organización con sede
en los EE.UU. dirigida por personas de raza blanca durante gran parte de sus
comienzos. La Conferencia de Liderazgo Cristiano del Sur era la agrupación for-
mada y controlada por personas de piel negra que, posteriormente, se hizo cargo
del liderazgo de la lucha, la que más adelante sería superada en cierta medida
por grupos de conciencia negra más radicales. En la política homosexual británi-
ca contemporánea hay un conflicto entre las estrategias políticas de la agrupa-
ción Stonewall y las de Outrage: la primera es un grupo de élite que presiona para
lograr un cambio en las esferas más altas (sus miembros tomaron el té con el pri-
mer ministro John Mayor); el segundo es un grupo radical que alienta la partici-
pación y realiza acciones directas con la intención de cambiar la conciencia popu-
lar y no únicamente las leyes.

Mi primera conclusión es que las luchas por la liberación deben estar bajo la
guía y el control del propio grupo sometido, y la segunda, que la liberación debe
incluir movilizaciones y acciones lo más amplias posibles en lugar de generar sim-
ples cambios en las élites o en la legislación, ya que esto último equivaldría a un
golpe de Estado en lugar de a la revolución que se busca. Ethel KLEIN hace una dis-
tinción entre la simpatía que los hombres sienten por el feminismo (“un compromi-
so abstracto e ideológico con la igualdad”) y la conciencia feminista de las mujeres
(una “perspectiva política interiorizada derivada de la experiencia personal”):

...el apoyo al feminismo basado en compromisos abstractos con la justicia social y la
igualdad es difuso y tiene un impacto relativamente débil y breve en las decisiones
políticas de las personas. Por el contrario, el que se basa en la experiencia personal y
en la solidaridad por las experiencias de las otras mujeres —en la conciencia feminis-
ta— promueve un compromiso real con la búsqueda de la igualdad entre los sexos.

(KLEIN, 1984, pág. 7.)

Entonces, identificarse como integrante de un grupo oprimido y organizarse
para generar un cambio social son cuestiones cruciales.

En Gran Bretaña, con la desaparición del Disablement Income Group y su
escisión en UPIAS y Disability Alliance, se reconoció desde el comienzo el carác-
ter explícitamente político de la lucha y la medida en la que es una lucha “conna-
tural”. En los Estados Unidos también se estaba comenzando a reconocer esa
característica, aunque tal vez con mayor cautela. DEJONG concluye con cierta
vacilación:
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Uno de los puntos más discutibles en el futuro será cuál es la función dentro del
movimiento de las personas que no tienen una discapacidad. En algunas sedes se
considera con vehemencia que sólo las personas con discapacidad deberían ocupar
puestos de liderazgo importantes. Esta cuestión tiene similitudes con lo que sucedió
con el movimiento por los derechos civiles, en la etapa en la que se pidió a las perso-
nas de raza blanca que renunciaran a sus puestos directivos de organizaciones de
promoción de las personas de raza negra.

(DEJONG, 1983, pág. 26.)

Irving ZOLA da más ímpetu a su afirmación:

Yo no digo que nadie más puede ayudarnos o comprendernos; en cambio, afirmo
que, así como sucedió con las mujeres y las personas de piel negra, hemos llegado a
ese punto en la historia en que la experiencia de primera mano es fundamental para
poder determinar adónde ir.

(ZOLA, 1983, pág. 57.)

En Gran Bretaña, los últimos avances en esta tendencia “connatural” tuvieron
lugar en la Conferencia de 1992 sobre investigación en el ámbito de la discapaci-
dad, en donde las personas discapacitadas dijeron a los investigadores sin inca-
pacidad que no tenían derecho a investigar la experiencia de la discapacidad,
demostrando así que incluso su estudio académico sintió los efectos de la politi-
zación del movimiento.

¿Es válido esto? ¿Las personas con discapacidad son las únicas que pueden
hablar en nombre de otras personas con discapacidad? La discapacidad es un
concepto menos unitario que raza y género: las experiencias de las personas con
incapacidad visual, deficiencia de crecimiento y lesión espinal serán muy diferen-
tes entre sí y factores tales como el origen de su condición también influirán en la
experiencia, además de las dimensiones obvias de raza, clase y género. Es im-
portante no ignorar las diferencias entre los impedimentos a pesar de la tenden-
cia de los escritores a tratarlas de manera superficial en favor de la función totali-
zadora y unificadora de la opresión. Es evidente que todas las personas con
discapacidad se enfrentan a una exclusión, prejuicio y discriminación común y
que la gran mayoría comparte también un estado de pobreza. Pero, más allá de
esto, hay variaciones. ¿Puedo yo, como persona con deficiencia de crecimiento,
hablar o escribir en forma efectiva acerca de alguien con parálisis cerebral o un
impedimento visual? Puedo identificarme con la experiencia social básica, pero
los detalles no serán más claros para mí de lo que serían para cualquier otra per-
sona, tenga o no una discapacidad. Si quien no tiene una discapacidad no puede
describir o representar mi experiencia, ¿puedo entonces describir o representar
la experiencia de una persona con un impedimento diferente al mío? ¿Socava
esto la afirmación de unidad de las personas con discapacidad o la negativa de
una función a las personas sin discapacidades? No lo creo, basado en que la
opresión social es el aspecto más inmanente de la experiencia, pero el asunto de
la promoción y la identidad está más confuso de lo que se creía hasta ahora.

La cuestión fundamental en cuanto a identidad es el proceso mediante el cual
las personas que tienen un impedimento llegan a reconocerse a sí mismas como
personas con discapacidad al enfocarse en la opresión social inherente a ese
estado. Estas personas son educadas dentro de maneras especiales de ver la
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discapacidad que se basan en actitudes individualizadas y medicalizadas. En
general, tanto las personas con discapacidad como quienes no la tienen ven a la
discapacidad como una tragedia médica personal.

Este problema es similar a la experiencia de otros grupos. Por ejemplo, exis-
te una gran cantidad de literatura marxista sobre la “falsa conciencia”, que impide
a los trabajadores asalariados reconocer la verdadera naturaleza de las relacio-
nes sociales —lo que los deja alienados e impotentes— y hace que busquen
explicaciones individuales o que recurran a la religión o tal vez al nacionalismo y
otras ideologías disgregadoras. Ciertos escritores feministas utilizaron conceptos
del psicoanálisis en la discusión de la “opresión interiorizada”, mediante la cual
las mujeres absorben la perspectiva del mundo patriarcal y tienen actitudes dis-
criminatorias hacia otras mujeres y hacia ellas mismas.

Aquí, quisiera ocuparme de la formación de la identidad en cuanto parte del
desarrollo de la conciencia de grupo que da origen a los movimientos sociales:
acción política colectiva de grupos subalternos. Ethel KLEIN destaca esa cuestión
al afirmar:

Tener una vida difícil y ser miembro de un grupo explotado no es suficiente para
generar malestar político. A menudo las personas se culpan a sí mismas por sus difi-
cultades. Sólo cuando ven que otras personas como ellas —el grupo— tienen sus
mismos problemas, pueden atribuir la causa de sus inquietudes a condiciones socia-
les tales como la discriminación y buscar soluciones políticas.

(KLEIN, 1984, pág. 2.)

Sobre la base de su estudio sobre el movimiento de la mujer, KLEIN delimitó
un proceso de conciencia política de tres etapas. Primero, la afiliación mediante un
proceso de pertenencia a un grupo e intereses compartidos; en segundo lugar, el
rechazo de las definiciones que tradicionalmente se otorga al estatus de ese gru-
po en la sociedad; y, por último:

Los problemas personales se convierten en demandas políticas sólo cuando la
incapacidad de sobrevivir o de tener una vida decente se percibe como una conse-
cuencia de las instituciones sociales o de la desigualdad social en lugar de como una
falla personal; entonces, se culpa al sistema.

(KLEIN, 1984, pág. 3.)

Estos tres pasos se demuestran claramente en la evolución del movimiento
de personas con discapacidad.

Sin embargo, es posible que sea más difícil para los que tienen un impedi-
mento que se identifiquen como personas con discapacidad, como socialmente
oprimidos, que para las mujeres, las personas de raza negra o los homosexuales.
La opresión se expresa en términos de ayuda paternalista y benéfica. La domina-
ción por parte de los profesionales es casi absoluta. El impedimento físico —que
es extremadamente real— limita las actividades y refuerza las explicaciones “natu-
rales” de la discapacidad. Las posibilidades de que personas con diversos impedi-
mentos se unan en una lucha política se ven reducidas por la tendencia de la
medicina y la asistencia social de dividir de manera arbitraria a sus beneficiarios:
de separar a los mayores de los jóvenes o segregar a las personas con diferentes
problemas físicos, quienes, sin embargo, tienen experiencias sociales similares.
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El lado negativo del movimiento de discapacidad —más fácil de entender
sobre la base de factores como los que se acaban de enumerar— es que no llega
a la totalidad de las personas con discapacidad. En la práctica, ha tenido menos
éxito en el desarrollo de una identidad positiva y una conciencia de grupo más allá
de los individuos de clase media relativamente jóvenes y activos. No es muy fre-
cuente que se reconozca esto de manera específica ya que, como los críticos
siempre están deseosos de debilitar al movimiento, se hace difícil formular este
tipo de críticas desde su interior. En los EE.UU. hubo una mayor apertura al res-
pecto:

Las personas mayores con impedimentos físicos severos ocasionados por acci-
dentes cerebro-vasculares y otros problemas degenerativos están notablemente
ausentes en la conformación del movimiento. Mientras que la filosofía de éste puede
ser de una relevancia directa para las personas mayores con discapacidad, el movi-
miento puso sus inquietudes en otra parte.

(DEJONG, 1983, pág. 6.)

Mientras que en Gran Bretaña el movimiento es mucho más representativo,
existen algunas tendencias similares. En términos etarios, tendió a inclinarse
hacia las personas más jóvenes, mientras que la distribución de los impedimen-
tos en la población se inclina muchísimo más a las personas mayores, especial-
mente mujeres. Tan sólo hace poco tiempo que las voces de las mujeres tuvieron
un reconocimiento explícito dentro del movimiento, al igual que las voces de las
personas con discapacidad de raza negra o de origen asiático.

Parte de la razón de las dificultades que el movimiento británico experimentó
para llegar a las personas fuera de su grupo central fue la tendencia a quitarle
importancia a la función del impedimento, de la condición física. Dado que la ma-
yoría de las personas con discapacidad que aún no tienen una conciencia políti-
ca se identifican principalmente mediante su impedimento físico en particular, es
un obstáculo a su desarrollo que los teóricos de la lucha ignoren ese punto. En
obras recientes comenzó a corregirse esa carencia (MORRIS, 1991; CROW, 1992;
FRENCH, 1993). Para poder extenderse y promover una identidad colectiva, el
movimiento de las personas con discapacidad tendrá que encontrar nuevas for-
mas de manejar la cuestión de la incapacidad y de generar concienciación entre
la gran mayoría de las personas con discapacidad. Las representaciones cultura-
les y artísticas de las propias personas con discapacidad serán cruciales en esto,
ya que sólo mediante imágenes provocativas y la representación de las contra-
dicciones surgirán conceptos progresistas.

Nuevos movimientos sociales

El estudio que Alan SCOTT realizó sobre este fenómeno —que es la obsesión
más reciente de los sociólogos— define el término de la siguiente manera:

Un movimiento social es un actor colectivo constituido por individuos que se ven
a sí mismos como poseedores de intereses en común y, al menos en cuanto a una
parte significativa de su existencia social, una identidad común. Los movimientos
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sociales se distinguen de otros actores colectivos —como los partidos políticos y los
grupos de presión— en que disponen de la movilización masiva, o la amenaza de la
movilización como principal fuente de castigo y, por lo tanto, poder social. Además, se
distinguen de otros grupos colectivos, como las asociaciones de voluntarios o los clu-
bes, en que se dedican principalmente en defender o cambiar la sociedad o la posi-
ción relativa que el grupo ocupa en ésta.

(SCOTT, 1990, pág. 6.)

Luego, prosigue con un análisis sobre grupos relacionados con raza, género,
sexualidad, paz y medio ambiente, pero no con la discapacidad. De hecho, nin-
guno de los principales teóricos la menciona. Sin embargo, Michael OLIVER (1990)
afirmó que el movimiento de personas con discapacidad es un nuevo movimien-
to social en cuanto a que posee las siguientes características: está marginado de
la política tradicional —que es el vínculo de lo personal con lo político—, realiza
una evaluación crítica de la sociedad y del posmaterialismo.

En cierta medida, el calificativo importante en esta ecuación es “nuevo”: en
general, al analizar estos movimientos, se los distingue de fuerzas políticas ante-
riores tales como la clase obrera y los movimientos socialistas. Existe una ten-
dencia a minimizar todos los elementos de continuidad y a acentuar en cambio la
ruptura existente entre esas formas tradicionales de protesta y estos “nuevos”
avances. Todos estos “nuevos movimientos sociales” —incluido el movimiento de
discapacidad— tienen algunas características básicas en común. Surgieron des-
pués de la Segunda Guerra Mundial, especialmente en la década de los sesenta;
sin embargo, no debe permitirse que este hecho eclipse a ciertos precursores
como los sufragistas de comienzos del siglo XX o la liga nacional de personas con
ceguera y discapacidad National League of the Blind and Disabled. No forman
parte de la política partidaria convencional y de la actividad sindical y corporativa.
En parte como resultado de este segundo factor, se valen de tácticas y formas de
movilización política “no convencionales”: las protestas populares toman formas
nuevas como la marcha, la manifestación, el bloqueo, el boicot, las sentadas,
etcétera. Pero es posible que estas técnicas no sean tan nuevas: la acción de
masas caracterizó los levantamientos populares durante siglos. Es más, cuando
no se cuenta con la huelga como arma potencial, ésas son las alternativas
obvias. Posiblemente un aspecto importante sea la autoconciencia y la prepara-
ción involucradas en organizar dichas actividades, las que rara vez son espontá-
neas y, a menudo, cuentan con un cuidadoso planeamiento diseñado para
influenciar a los formadores de opinión, los medios de comunicación, etcétera.

Sin embargo, mientras todos estos grupos parecen superficialmente similares
en cuanto a las tácticas, muchas de las cuales unos adoptan de los otros para
aplicarlas en situaciones específicas (nótese, en este contexto, la adopción de
tácticas que la campaña de gais y lesbianas de Outrage introdujo en los noventa
por parte del movimiento nacionalista escocés), más allá de eso existen impor-
tantes motivos para cuestionar la descripción general de “nuevo movimiento
social”. Parto de la aseveración que ese término enmascara diferencias impor-
tantes entre dos tipos de luchas populares contemporáneas: la tendencia “pos-
materialista”, por un lado, y los movimientos de “liberación”, por el otro. Aunque es
posible que compartan tácticas y que sus grupos de partidarios se superpon-
gan, existen distinciones fundamentales entre los dos enfoques.
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Tomemos la idea, reiterada por OLIVER, de que los nuevos movimientos socia-
les —el movimiento de personas con discapacidad incluido— se caracterizan por
un cambio de valores en favor del posmaterialismo. Esto se origina con autores
como INGLEHART, quien comparó la tendencia histórica de los movimientos so-
ciales —por ejemplo, del movimiento obrero— con sus nuevas formas. Se en-
cuentra un simple desacuerdo entre la exigencia tradicional de más recursos —la
postura materialista— y el consenso moderno en cuanto a valores del posmate-
rialismo:

La presencia de valores materialistas o posmaterialistas demuestra ser la influen-
cia individual más importante en cuanto a si un individuo determinado apoyará o no un
nuevo movimiento social.

(INGLEHART, 1990, pág. 64.)

El diseño de la evidencia documental de este “cambio de valores” es simplis-
ta, sus resultados son endebles y, definitivamente, el asunto está exagerado.

La mayoría de las luchas mencionadas anteriormente tienen que ver con la
asignación de recursos: las mujeres, las personas de raza negra y las personas
con discapacidad están fundamentalmente involucradas con su explotación eco-
nómica y pobreza. Dentro del feminismo la cuestión central es la igualdad
de remuneración, la desigualdad de géneros en el mercado laboral, los planes de
beneficios discriminatorios, etcétera. En el movimiento de discapacidad británico,
el punto fundamental es lograr que se canalicen más recursos hacia las personas
con discapacidad, lo que desafía la lógica distributiva del capitalismo. Sería más
preciso sugerir que los nuevos movimientos sociales a menudo tienen que ver
con las interrelaciones entre el mercado y el Estado benefactor: tal vez sea rele-
vante el énfasis que OFFE (1987) pone en aquellos grupos que desempeñan un
papel marginal en el mercado de trabajo, como las empleadas domésticas, las
personas mayores, los trabajadores inmigrantes, las personas con discapacidad
y los “grupos periféricos o que perdieron valor en el mercado”.

Una segunda crítica a la teoría del nuevo movimiento social es la tendencia —
que se encuentra en la obra de MELUCCI (1989), por ejemplo— a sugerir que esas
luchas no se relacionan con la política o el proceso político, sino que se centran
en la sociedad civil y en el control de la información, no en su producción. Este
último punto ya se refutó anteriormente. La sugerencia anterior deja de lado la
lucha para establecer derechos de ciudadanía: derechos políticos a votar, dere-
chos legales (por ejemplo, la edad de consentimiento, custodia de los hijos) y,
sobre todo, derechos sociales. La más importante de estas luchas en Gran
Bretaña es la campaña cada vez mayor por leyes antidiscriminación. Claus OFFE

parece destacar la cuestión fundamental:

La oposición no se produce principalmente entre valores viejos y nuevos, sino
entre puntos de vista contradictorios sobre en qué medida se satisfacen los diferentes
elementos de los valores modernos.

(OFFE, 1987, pág. 88.)

Los movimientos de la mujer, las personas de raza negra y las personas con
discapacidad demostraron que esos grupos no se beneficiaron con lo sucedido
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en la posguerra en términos de nivel de vida y derechos sociales, y revelaron las
constantes desigualdades en el acceso a los poderes político y económico.
Entonces, BRAND, al citar a KLANDERMANS, está completamente equivocado cuan-
do afirma que:

...los nuevos movimientos sociales no se ocupan de cuestiones de distribución, poder
económico o poder político.

(BRAND, 1990, pág. 25.)

Ampliar el concepto de lo político fue una parte del importante desafío con el
que se encontraron los movimientos de liberación: sugerir que las relaciones per-
sonales, domésticas y sociales son tan políticas como votar y tener representa-
ción democrática. Claramente, esto no es lo mismo que la falta de interés en la
política. Además, como a esos sectores se los margina del proceso político y no
encuentran representación ni en los partidos políticos ni en los intereses corpora-
tivos, a menudo no queda otra opción que operar de esta manera.

Otra supuesta diferencia entre los viejos y los nuevos movimientos sociales se
relaciona con la cuestión del interés. El argumento de que los nuevos movimientos
no protestan por su situación económica por motivos personales, sino como resul-
tado de su orientación en términos de valores estuvo conectado con la afirmación
de falta de interés en la asignación de recursos. Según DALTON y cols. (1990):

Los activistas en los nuevos movimientos sociales suelen tener fuertes sentimien-
tos por su causa, pero esos sentimientos carecen de las emociones primitivas de frus-
tración y agresión que dieran origen a los motines del pan y las revueltas contra los
impuestos en el siglo XVIII y a los movimientos revolucionarios del siglo XIX. Además,
los estudiantes que toman parte en manifestaciones y los activistas por el medio
ambiente no provienen primordialmente de las filas de las personas con privaciones
sociales.

(DALTON y cols., 1990, pág. 7.)

Ahora bien, esto puede ser o no cierto en términos del ala “posmaterialista”
de los nuevos movimientos sociales como las campañas antinucleares, por la paz
y ambientalistas. Pero parece menos relevante en cuanto a las luchas por la libe-
ración. Las mujeres, las personas de raza negra, los homosexuales y las perso-
nas con discapacidad se movilizan claramente en defensa de sus intereses obje-
tivos: el ser social y la conciencia social tienen el potencial de unirse en una forma
completamente paralela a la concepción marxista del proletariado. DALTON y cols.
se equivocan al sugerir que la característica distintiva de los nuevos movimientos
sociales es que

...les falta el atractivo de un interés especial delimitado a cualquier grupo social. Los
nuevos movimientos sociales no se sirven de los grupos socioeconómicamente des-
favorecidos o de las minorías reprimidas.

(DALTON y cols. 1990, pág. 12.)

El término “grupo de interés” tiene una ambigüedad que puede servir para
resaltar aquí de manera útil la distinción: por un lado, los que están “interesados
en” una causa, quienes tienen un compromiso con ciertos valores y, por el otro,
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los que “tienen intereses” en el sentido de que realmente tienen algo en juego
con el resultado. Todos se interesan por la paz mundial, la supervivencia del
medio ambiente mundial y demás. Sin embargo, existe una diferencia importan-
te entre estos beneficios generales y los más localizados e individualmente
específicos que surgen de las relaciones sociales progresistas en términos de
género, raza, etcétera. Entonces, debemos establecer una distinción real en-
tre los intereses en cuanto preferencia subjetiva y los intereses en cuanto cate-
goría social objetiva.

Alan CAWSON distingue a los grupos de presión del ámbito de la asistencia
social de los grupos de interés tradicionales como los sindicatos y las organiza-
ciones de empleados. Estos últimos deben su existencia al lugar común que ocu-
pan en relación con el capital, a su papel en la división del trabajo. Como resulta-
do de esto, tienen poder económico e influencia. Así como existe una economía
dual entre los capitales competitivos y los monopólicos, existe una política dual
entre esos intereses corporativos y el mundo pluralista de los grupos de intereses
en conflicto:

El grupo competitivo se forma por interacción voluntaria; el grupo corporativo con-
siste en individuos que tienen una ubicación común en la estructura socioeconómica
de la sociedad.

(CAWSON, 1982, pág. 38.)

Entonces, los grupos sociales de presión (como la organización Shelteri*, o
Child Poverty Action Group [CPAG])i**, que representan los intereses de los clien-
tes del Estado benefactor no tienen el poder de los intereses corporativos:

No poseen una ventaja socioeconómica —no tienen influencia— porque los clien-
tes a los que representan no están en el sector económicamente productivo, cuya
cooperación es un prerrequisito para una política exitosa.

(CAWSON, 1982, pág. 43.)

Mi sugerencia es que se debe ampliar esa dicotomía para que incluya
la distinción que hice anteriormente entre las dos formas de grupos de interés
competitivo: en el campo de la discapacidad, debe distinguirse al grupo pro be-
neficios por discapacidad Disablement Income Group (DIG) o a Disability
Alliance (DA) del BCODP. Ambos son grupos de interés competitivo, pero los
primeros no son connaturales ni representativos. No obstante, reciben bastante
financiación y prestan cierto grado de asesoría en materia de políticas guber-
namentales:

... muchas de estas organizaciones, las que durante muchos años funcionaron como
organizaciones benéficas y grupos de presión del ámbito de la discapacidad desarro-
llaron al mismo tiempo, relaciones de trabajo cercanas con los legisladores, lo que les
otorga cierto grado de credibilidad pero, relativamente, poco poder.

(BARNES, 1991, pág. 218.)
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En contraste con esta función, los grupos de presión excluidos pero repre-
sentativos, que son grupos de interés en el verdadero sentido del término, nadan
entre las aguas de los sectores corporativo y competitivo y recurrieron a tácticas
del nuevo movimiento social para lograr cambios políticos y sociales.

Frank WILSON distingue las formas de política corporativista y pluralista con una
diferenciación similar a la que anteriormente hice entre DIG/DA/RADAR y BCODP.

Los grupos establecidos buscan perpetuar sus monopolios al absorber u oponer-
se de manera vigorosa a nuevos grupos que alegan defender los mismos intereses...
A menudo el gobierno subvenciona a los grupos privilegiados y niega ese tipo de
financiación a los organismos que no son oficiales.

(WILSON, 1990, pág. 69.)

OLIVER señaló que la proporción entre las organizaciones “para” personas con
discapacidad y las organizaciones “de” personas con discapacidad es de aproxi-
madamente 100 a 1 y que las primeras reciben niveles de financiación mucho
mayores. Además, WILSON prosigue para discutir el papel que los grupos “oficia-
les” tienen en la formulación y administración de políticas gubernamentales, lo
que imita la función que DIG tenía en la administración del fondo de vida inde-
pendiente. Por el contrario, los grupos que se encuentran fuera del proceso que-
dan en una situación de “pluralismo residual”:

Frustrados por su incapacidad para lograr que los legisladores escuchen sus
inquietudes, los grupos externos recurren a métodos poco convencionales como
manifestaciones, boicots, huelgas políticas, sentadas e incluso violencia para llamar la
atención del público o de los legisladores sobre sus inquietudes.

(WILSON, 1990, pág. 71.)

Ahora quisiera pasar de la crítica a la teoría del nuevo movimiento social a la
discusión de aquellos elementos que tienen una importancia clara para el movi-
miento de las personas con discapacidad. Alan SCOTT sugirió que una caracterís-
tica fundamental de los nuevos movimientos sociales es el énfasis en la autono-
mía en cuanto a lo personal (el enfoque en la conciencia, el poder personal,
etcétera), en el cuestionamiento de las restricciones a la libertad y en lo que él lla-
ma la “autonomía de la lucha”:

... la insistencia en que se le permita al movimiento y a aquellos a quienes representa
luchar desde su propia esquina sin la interferencia de otros movimientos y sin subor-
dinar sus demandas a otras prioridades externas.

(SCOTT, 1990, pág. 20.)

Al enfocarse en la autonomía, hay un paralelismo con la obra reciente de
David HELD (1987), quien sugiere que este concepto tiene potencial para unir las
nuevas posturas de la izquierda y la derecha en una nueva democracia radical.
Carl BOGGS hace afirmaciones similares:

De la experiencia de los movimientos locales surge el esbozo de una democracia
radical que descansa sobre una concepción más profunda de la participación política.

(BOGGS, 1986, pág. 49.)
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Ciertamente, el movimiento de personas con discapacidad ejemplifica la
noción de autonomía que SCOTT describió. Colin BARNES sigue la línea de SCOTT

y tal vez de HELD:

...durante la década de los ochenta BCODP y sus organizaciones filiales produjeron el
germen de gran cantidad de políticas que, cuando se implementen, no beneficiarán a
ellos únicamente, sino también a la población de personas con discapacidad en gene-
ral. Además, estas estrategias están en deuda tanto con las ideologías políticas de la
derecha como con las de la izquierda, e incluyen habilitar a las personas con disca-
pacidad para que se liberen de regulaciones burocráticas innecesarias y costosas;
que se ganen la vida en lugar de vivir del Estado; alcanzar un grado de autonomía per-
sonal comparable al de sus iguales sin discapacidad; y expandir su papel de consu-
midores.

(BARNES, 1991, pág. 224.)

Los valores fundamentales en el movimiento de las personas con discapaci-
dad son la autonomía, la integración y la independencia. Cuestiones como la pers-
pectiva orientada al consumidor de los EE.UU., el movimiento de vida indepen-
diente y la cultura connatural de la discapacidad tienen un énfasis liberal y popular
que, en cierta medida, refleja este comentario teórico del nuevo movimiento social:

Además de insistir en la expansión de formas de participación política de demo-
cracia directa, los nuevos movimientos sociales insisten también en el aumento de
oportunidades para la autoorganización social. El pluralismo cultural de los movimien-
tos y su énfasis en la autonomía también sugiere una forma más reflexiva de integra-
ción política que responde más a diferentes normas políticas y diversos estilos de vida.

(BRAND, 1990, pág. 27.)

En esta lucha, son importantes las formas de organización y las campañas:

Las formas organizativas del movimiento no son simplemente “instrumentales”
por sus metas; son metas en sí mismas. Dado que la acción colectiva se enfoca en
códigos culturales, la forma del movimiento propiamente dicha es un mensaje, un
desafío simbólico a los códigos dominantes.

(MELUCCI, 1989, pág. 60.)

Sin dar importancia excesiva al componente semiótico, es claro que la auto-
organización de las personas con discapacidad se opone al mito sobre su pasivi-
dad y también a su cosificación. Se supone que a estas personas, al igual que a
los niños, se las debe ver pero no escuchar; que deben estar agradecidas y no
enojadas y que deben ser humildes y no orgullosas. Al contradecir todas estas
premisas e ideologías discriminatorias, el movimiento progresa día a día, incluso
antes de cumplir sus objetivos políticos centrales. De acuerdo a MELUCCI:

Los actores se movilizan para recuperar el control de su propia acción. Intentan
reclamar el derecho a redefinirse a sí mismos en contra del criterio de identificación
determinado por un poder anónimo y por sistemas de regulación que penetran el cam-
po de la “naturaleza interna”.

(MELUCCI, 1989, pág. 61.)
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El enfoque de los británicos en la terminología y el modelo social es similar a
esta afirmación de MELUCCI: el rechazo de las asociaciones médicas de la disca-
pacidad en favor del nuevo análisis estructural.

Una tercera característica del movimiento de discapacidad que refleja el aná-
lisis de MELUCCI es la denuncia de ideologías opresivas y relaciones sociales sub-
yacentes: lo que parecía benevolencia altruista se muestra como dominación
paternalista. Se identifica a las organizaciones benéficas como promotoras de
ideologías opresivas; se denuncia a los profesionales de la salud y la asistencia
social como insensibles, arrogantes y desdeñosos. Al otro lado de la máscara de
la preocupación y el cuidado se revelan las verdaderas luchas de poder:

La función de los conflictos contemporáneos es hacer visible el poder que se
esconde detrás de la racionalidad de los procedimientos administrativos u organizati-
vos o el aspecto “frívolo” de la política.

(MELUCCI, 1989, pág. 76.)

En este sentido, se cuestiona a las estructuras centrales y a las instituciones
tanto como al nivel “molecular” de la vida y las relaciones cotidianas.

Nuevamente en la naturaleza prefigurativa de gran parte de la política del
nuevo movimiento social —de acuerdo a una cita que MELUCCI hace de MCLUHAN,
“el medio es el mensaje”— se puede trazar un paralelismo con el concepto de
conciencia de LENIN. La comprensión que la gente tiene de su ser social crece y
se desarrolla a medida que participa en acciones de masas y movilizaciones. Al
igual que en el maoísmo, la revolución es un proceso educativo.

Conclusión

La movilización en torno a la discapacidad en cuanto movimiento social es
importante para las propias personas con discapacidad, pero también lo es para
la conceptuación de la discapacidad. La autoorganización y la acción directa
desafían los estereotipos reinantes de impotencia y cosificación. Esto es impor-
tante en la formación de la propia identidad de las personas con discapacidad y
también lo es para la ruptura de patrones de prejuicio y discriminación. Al con-
vertir los “problemas personales” en “asuntos públicos”, las personas con disca-
pacidad afirman la validez e importancia de su propia identidad, rechazando así
tanto las tendencias a convertirlas en víctimas de la sociedad en general y su pro-
pia socialización. En resumen, la cuestión es el desarrollo de la individualidad
mediante la solidaridad que brinda el movimiento masivo. Al combinar fenómenos
políticos divergentes y enfatizar lo novedoso de esos progresos, la teoría del nue-
vo movimiento social no logra teorizar el proceso de manera útil.
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Resumen

El testimonio que se presentó durante la aprobación de la Americans with
Disabilities Act (ADA) [Ley de Estadounidenses con Discapacidades] (P.L. 101-336)
indicó que persistía la discriminación basada en la discapacidad. Muchas personas,
entre ellas los académicos, no creen que exista tal discriminación ni tampoco que par-
te de la discriminación más peligrosa en los EE.UU. se base en leyes estatales. Este
artículo detalla esas leyes estatales —tanto pasadas como actuales— en el campo de
las relaciones familiares y presenta la causa histórica de la promulgación de las leyes
discriminatorias. El Movimiento Eugenésico, que utiliza —un tanto erróneamente— la
teoría de la evolución de DARWIN, fue y sigue siendo la fuerza que se encuentra detrás
de esas leyes. En la conclusión se presentan las consecuencias que esto tiene en tér-
minos de políticas.

Introducción

En el almuerzo semanal de una organización voluntaria de Massachussets
había dos invitados —uno de los cuales era un funcionario federal de la zona, de
raza negra, reconocido por su trabajo en el área de los derechos civiles y, el otro,
un defensor de los derechos de las personas con discapacidad, él mismo con dis-
capacidad y autor de este artículo— a quienes les habían pedido que hicieran
breves presentaciones sobre los derechos civiles. El funcionario federal comentó
que las personas de raza negra eran el único grupo cuyos derechos civiles se
habían visto limitados por disposiciones legales. Cuando el activista del ámbito
de la discapacidad objetó esa afirmación, el funcionario federal se enfureció. Al
igual que muchas otras personas, ese funcionario no estaba al tanto de las diver-
sas formas legales en que los derechos civiles de las personas con discapacidad
se violaron y se siguen violando en los EE.UU. por medio de leyes gubernamen-
tales estatales y regionales.
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Este concepto erróneo también está muy difundido en la comunidad acadé-
mica. Recientemente, un revisor anónimo escribió que “a las personas con tras-
tornos del desarrollo siempre se las trató de manera diferente” como razón para
rechazar un artículo similar a éste. Se desconoce qué definición de trastornos del
desarrollo manejaba este revisor, pero el tema del artículo era que todas las per-
sonas con discapacidad eran tratadas como personas con trastornos del desa-
rrollo y legalmente incompetentes, o vivían con la posibilidad de que las conside-
rasen así. Es decir, existía una posibilidad real de que a una persona con
discapacidad se la internara en una institución, se la esterilizara y se le negaran
todos los derechos de paternidad. Aparentemente, para este revisor anónimo
estaba bien tratar así a las personas con trastornos del desarrollo, pero no a las
otras personas con discapacidad.

El propósito de este artículo es presentar evidencia de que tanto el funciona-
rio federal como el revisor estaban equivocados. Los derechos de las personas
con discapacidad —cualquier tipo de discapacidad— estuvieron limitados en los
EE.UU. en el pasado reciente y lo siguen estando gracias a leyes estatales y a la
interpretación errónea de otras leyes por parte de los tribunales. Estas personas
se enfrentan constantemente a la posibilidad de que se las prive de los derechos
fundamentales que gozan quienes no tienen discapacidad. El gran interés de la
actualidad en descubrir qué genes causan impedimentos congénitos no hace otra
cosa que acentuar el problema. Tal como señaló ROTHSTEIN (1991), la ADA es
sólo un primer paso hacia los cambios fundamentales necesarios para evitar una
discriminación extendida basada en análisis genéticos.

La perspectiva de muchos académicos puede verse reflejada en un artículo
sobre temas legales escrito por Robert y Marcia BURGDORF titulado “la bruja mal-
vada casi está muerta”i* (BURGDORF y BURGDORF, 1977). En él se analizaban los
problemas del dictamen del miembro de la Suprema Corte de los Estados Uni-
dos, juez Oliver Wendell Holmes, en el caso Buck contra Bell, 274 US 200 (1927),
en el cual se esterilizó, en contra de su voluntad, a una mujer a quien se la con-
sideraba débil mental. Los autores, que se refieren al dictamen de Holmes como
vergonzante, concluyeron (pág. 1033):

...los fundamentos de la decisión fueron incorrectos, esta decisión se basó en teorías
científicas que en la actualidad se encuentran desacreditadas, se apoyó en analo-
gías incorrectas, aplicó estándares constitucionales inadecuados y fue incompatible
con muchos de los principios filosóficos del sistema de gobierno estadounidense.

BURGDORF y BURGDORF exigieron la eliminación de las leyes de esterilización
forzosa en ese país y finalizaron su artículo con la frase: “Cincuenta años de Buck
contra Bell son suficientes”. Esta oración hacía referencia a la tristemente célebre
frase que Holmes pronunció al concluir su exposición: “tres generaciones de
imbéciles son suficientes”. No obstante, a pesar de lo que creen muchas perso-
nas, nunca se anuló ese dictamen y sigue formando parte del derecho público de
los EE.UU.
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Relaciones familiares

La mayoría de los ciudadanos estadounidenses dan por sentado los dere-
chos a tener hijos, a casarse y a criar a los propios hijos, pero estos derechos no
son accesibles de manera automática para las personas con discapacidad. Tal
como se describe a continuación, durante el siglo pasado el Movimiento Euge-
nésico tuvo muchísima influencia en las leyes de aplicación general en el ámbito
de las relaciones familiares de los Estados Unidos.

Esterilización

Durante el siglo XIX y parte del XX la esterilización fue un remedio común con-
tra la “debilidad mental”, nombre que recibían la mayor parte de las discapacida-
des. Hasta 1900, la castración mediante la extirpación de los ovarios o los tes-
tículos era el único método disponible para esterilizar a las personas. Durante el
tercer cuarto del siglo XIX, el superintendente de la Casa Estatal para Débiles
Mentales de Winfield, Kansas, castró a 44 niños y 14 niñas antes de verse obli-
gado a detenerse, si bien se detuvo por razones médicas y no legales. Sin embar-
go, alrededor de 1900, el Dr. Harry Sharpe, del Reformatorio Estatal de Indiana,
desarrolló el procedimiento de la vasectomía, una cirugía sencilla y económica.
Por esa misma época se desarrolló en Europa el procedimiento de la salpingec-
tomía para las mujeres. Así, comenzaron a practicarse esterilizaciones a gran
escala aun cuando no había una base legal para hacerlo. Sólo el Dr. Sharpe este-
rilizó entre 600 y 700 niños en el Reformatorio Estatal de Indiana (BURGDORF,
1980, pág. 860).

En 1907 se promulgó en Indiana la primera ley de esterilización involuntaria
del país. En 1911 Washington, California, Connecticut y Nueva Jersey también
habían promulgado leyes de esa clase. En 1930 un total de 33 Estados habían
promulgado tales leyes, si bien en tres Estados —Nueva Jersey en 1913, Nueva
York en 1918 e Indiana en 1921— fueron anuladas por inconstitucionales. En
Míchigan se promulgó una ley pero fue anulada en 1918. Siete años más tarde,
los tribunales de ese Estado aceptaron como constitucionalmente válida una ver-
sión de la ley. Más adelante, en 1927, la Corte Suprema de los EE.UU. respaldó
las leyes de esterilización involuntaria en el caso Buck contra Bell, (274 US 200).

Si bien la Corte Suprema de los EE.UU. nunca revocó el dictamen del caso
Buck contra Bell, algunos académicos (BURGDORF, 1980, pág. 857) dicen que en
el caso Skinner contra Oklahoma, (316 US 535, 1942) se rechazó el razonamien-
to utilizado por Holmes y que, por lo tanto, ya no estaría vigente. En el caso
Skinner contra Oklahoma, a una persona condenada por hurto (por robar una
gallina) se la sentenció —de acuerdo con lo dispuesto por la ley— a ser esterili-
zada debido a condenas previas. La ley de esterilización involuntaria no se habría
aplicado si el delito hubiera sido otro, como por ejemplo desfalco. La Corte
Suprema declaró inválida la ley de Oklahoma basándose en el principio de igual-
dad ante la ley y afirmó que no podía demostrarse una diferencia entre los delitos
de hurto y desfalco. De acuerdo con lo expresado por la Corte (Skinner contra
Oklahoma, 316 US 535, 542):
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Oklahoma no hace ningún intento de afirmar que aquél que comete hurto median-
te allanamiento de morada [el ladrón de gallinas], engaño o fraude posee rasgos bio-
lógicos hereditarios que aquél que comete desfalco no tiene... No tenemos el menor
fundamento para inferir... que la herencia de rasgos criminales siga las prolijas distin-
ciones legales que la ley marca entre esos dos delitos.

En el caso Skinner la Corte Suprema de los EE.UU. determinó que el argu-
mento de los rasgos criminales hereditarios era sólido; la razón por la que se
declaró inválida la ley fue que violaba el principio de igualdad ante la ley. Ese prin-
cipio garantizaba al ladrón de gallinas un trato igual al que recibirían otros delin-
cuentes que cometieran delitos similares. Como una persona que cometiera des-
falco no recibiría la misma pena de esterilización forzada, la Corte Suprema
abolió la ley, pero Buck contra Bell siguió formando parte de las leyes vigentes.

También se afirmó ampliamente que en el caso Roe contra Wade, (410 US
113 1973) la Corte Suprema de los EE.UU. estableció un derecho fundamental de
privacidad que podría impedir la esterilización forzosa. Sin embargo, el caso Roe
se decidió en una votación de cinco a cuatro. Tanto en los tribunales como en el
ámbito de la abogacía y la opinión pública está difundido el criterio de que debe-
ría revertirse la decisión del caso Roe. Si se revirtiera, la protección en contra de
la esterilización forzosa desaparecería. Incluso si no se hiciera, el derecho a la
privacidad está limitado por la decisión de la Corte Suprema de los EE.UU. de
junio de 1986 en el caso Bowers contra Hardwick. En el caso Bowers, la Corte
Suprema defendió el derecho de un Estado —en este caso Georgia— a invadir la
privacidad del dormitorio para ver si se practicaba la sodomía. El derecho a la pri-
vacidad no es protección suficiente.

Otro argumento que respalda la afirmación de que Buck contra Bell no es más
que una legislación vigente es el hecho de que la Corte se basó en el poder de
las medidas de policía del Estado para respaldar la ley de esterilización forzosa
de Virginia. Este poder le aporta al Estado el derecho a actuar para proteger la
salud, la seguridad y el bienestar públicos. Aunque probablemente sea cierto que
la Corte no aceptaría una argumentación basada sólo en el poder de las medidas
de policía, no está comprobado. Además, la Corte Suprema estuvo de acuerdo
en muchas oportunidades en que puede utilizarse este poder, junto a otros pode-
res del Estado, para defender una ley o una acción.

Sin embargo, en la actualidad existen argumentos más persuasivos sobre la
legalidad de la esterilización involuntaria que los utilizados por Holmes. Al defen-
der la ley de Virginia, Holmes recurrió a la prueba de “fundamento razonable”.
Esta prueba determina que si puede establecerse un fundamento razonable para
una ley y no hay otros problemas, los tribunales no deben invalidarla. La Corte
encontró un fundamento razonable y, por lo tanto, no derogó la ley. En la actuali-
dad, los académicos (MURDOCK, 1974) sostienen que para mantener una ley para
la esterilización forzosa de las personas con discapacidad se necesita algo más
que un fundamento razonable. Si bien ese argumento puede ser correcto, no es
relevante. En nuestros días, la defensa de la esterilización involuntaria se basa
en la doctrina de parens patriae, lo que significa, a grandes rasgos, “poder de
padre”; es decir, los padres —tanto en el sentido biológico como legal— saben
qué es lo mejor para el “niño” y pueden obligar al “niño” a obedecer, incluso cuan-
do el “niño” es un adulto que tiene una discapacidad.
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Una ley de Carolina del Norte del año 1975 (General Statutes 35-50) en la que
se establecía la esterilización de las personas con deficiencia mental gozó de una
defensa exitosa de acuerdo con la doctrina de la patria potestad. La ley aporta la
siguiente definición de persona con deficiencia mental (General Statutes, 35-1.1):

“Deficiente mental” no se refiere a las personas con enfermedades mentales, sino
a aquellas cuyo desarrollo mental está tan retrasado que no adquirieron el autocontrol,
juicio y criterio suficientes para ocuparse de sí mismas y de sus asuntos y para cuyo bie-
nestar o el de los demás se requiere o aconseja supervisión, orientación, cuidado o con-
trol. Se interpretará este término como inclusivo de “débil mental”, “idiota” e “imbécil”.

Lo único necesario para la esterilización de una persona que se ajuste a esa
descripción es que el superintendente de una institución o el director regional del
departamento de servicios sociales obtenga una orden judicial a tal efecto. De
hecho, es deber del superintendente o director regional iniciar esos trámites siem-
pre que crea que es lo mejor para esa persona o para el público en general. Si un
superintendente o director regional puede convencer a un juez de que una persona
con discapacidad no puede manejar los asuntos cotidianos, necesita orientación y
se “beneficiaría” con la esterilización, el juez puede ordenar que ésta se realice.

Con algunas modificaciones de procedimiento, se respaldó la ley en el caso
NCARC contra Carolina del Norte, (420 F.Supp. 451 1976). Existe una ley similar
en 22 Estados, entre los que se encuentran Arizona (Revised Statutes, folios 36-
532), California (Penal Code 2670), Carolina del Sur (Code 44-47-10 ff.),
Connecticut (General Laws, 17-19), Delaware (16 Code, folio 5701), Indiana
(Statutes 1973, folios 16-13-13-1), Maine (Revised Statutes folios 34-2461),
Míchigan (Statutes folio 14.381) Minnesota (Statutes 252A.13), Nuevo Hampshi-
re (Revised Statutes folio 174:1) y Virginia (Code 37.1-156-71). La esterilización
involuntaria está autorizada específicamente en 15 Estados: Arkansas, Carolina
del Norte, Carolina del Sur, Colorado, Connecticut, Delaware, Maine, Minnesota,
Misisipi, Nueva Jersey, Oklahoma, Oregón, Utah, Virginia y Virginia Occidental.
En Delaware, Misisipi y Carolina del Sur la epilepsia todavía figura como razón
lícita para la esterilización forzosa (Brakel y cols., 1985, pág. 523-524). La mayo-
ría de los Estados basan esa acción en lo “mejor” para la persona o la so-
ciedad, pero nueve Estados aún lo hacen fundamentándose en argumentos
eugenésicos. Aun en ausencia de una ley que autorice la esterilización, los tribu-
nales pueden obligar a las personas con discapacidad (y lo hacen) a someterse
a una esterilización forzosa sin importar la opinión de esa persona sobre lo que
es mejor para ella. Esto es una amenaza para todas las personas con discapaci-
dad de los EE.UU. (MACKLIN y GAYLIN, 1981; BRANTLINGER, 1992; ELKINS y
ANDERSON, 1992; FERGUSON y FERGUSON, 1992; FREDERICKS, 1992; KAESER, 1992).

Matrimonio

El derecho a contraer matrimonio es un derecho importante que la mayoría de
las personas da por sentado. Este derecho se encuentra sujeto a regulación estatal
dado que, en parte, establece un contrato y controla la herencia y la titularidad de
los bienes raíces. Como resultado del caso Meyer contra Nebrasca, (262 US 390)
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del año 1923, la Suprema Corte de los Estados Unidos analiza muy de cerca, en
el contexto de la Decimocuarta Enmienda, las leyes estatales que parecen limitar
este derecho. En el caso Meyer, la Corte declaró que el derecho a contraer matri-
monio era un derecho fundamental garantizado por la constitución de los EE.UU.
y que cualquier limitación de ese derecho debía respetar los principios de igual-
dad ante la ley y proceso debido. La Corte derogó una ley estatal que prohibía el
matrimonio interracial por violar esos principios en el caso Loving contra Virginia
(388 US 1) de 1967. No obstante, nunca hizo lo mismo con una ley estatal que
limitara el derecho a contraer matrimonio de o con una persona con discapaci-
dad, aun cuando eso viola claramente el principio de igualdad.

Por ejemplo, Connecticut tenía una ley que prohibía que cualquier hombre “...
epiléptico, imbécil o débil mental” se casara con una mujer menor de 45 años,
que es el supuesto límite de la edad reproductiva femenina. Una mujer menor de
45 años que fuera “... epiléptica, imbécil o débil mental” no podía casarse, sin
importar la edad del hombre. En Gould contra Gould (61 A. 604, 1905) los tribu-
nales de Connecticut sostuvieron esa ley. Aunque reconocieron que el matrimo-
nio es un derecho fundamental garantizado por la Constitución de ese Estado, los
tribunales se negaron a dejar esa ley sin efecto alegando que el cuerpo legislati-
vo también había establecido constitucionalmente una edad mínima para casar-
se y que había prohibido el matrimonio consanguíneo. Una de las personas invo-
lucradas en este caso tenía epilepsia, y el tribunal escribió:

Que la epilepsia es una enfermedad con un carácter peculiarmente severo y
desagradable que tiende a debilitar la capacidad mental y que, a menudo, pasa de
padres a hijos o propicia que la descendencia del enfermo sufra alguna otra forma gra-
ve de afección de tipo nervioso, es una cuestión de dominio público de la cual los tri-
bunales tomarán conocimiento judicial... Una manera de evitar la perpetuación de la
epilepsia es, obviamente, prohibir las relaciones sexuales con personas afectadas por
ella e impedir las posibilidades de mantener las relaciones sexuales que provee el
matrimonio. Imponer tal restricción... no es una invasión a la igualdad de todos los
hombres ante la ley si se aplica a todos aquellos... que pertenecen a una cierta clase
de personas.

Esa clase de personas incluía a todos quienes tuvieran epilepsia, por lo que
—razonó el tribunal de Connecticut— no se estaba negando el derecho de igualdad
ante la ley ni ningún otro. En consecuencia, los integrantes de la clase de personas
con epilepsia no tienen los mismos derechos que la categoría de los ciudadanos de
los Estados Unidos. En esa época también existían leyes similares en Míchigan,
Minnesota, Kansas y Ohio. La ley de Connecticut no se revocó hasta 1969.

Una ley de Pensilvania del año 1953 (48 Statutes folios 1-1) prohíbe que se
emita un certificado de matrimonio a una persona que tenga epilepsia o sea “débil
mental, demente o... esté fuera de juicio”, excepto que medie una orden judicial.
En Washington (26 Revised Code 26.04.030) se prohíbe el matrimonio si cual-
quiera de las partes:

... es un borracho habitual, criminal frecuente, imbécil, persona con debilidad mental,
persona con idiocia o demencia o una persona hasta el momento afectada por locura
hereditaria... a menos que se haya establecido que no es posible que haya procrea-
ción entre los integrantes de la pareja que desea contraer matrimonio.
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Según la prohibición de Massachusetts (General Law 207, section 5):

La persona con insania, idiocia o debilidad mental que se encuentre internada en
una institución para débiles mentales o en custodia o bajo la supervisión del Depar-
tamento de Salud Mental o de una institución para personas con anomalías médicas
no podrá contraer matrimonio.

Treinta y ocho Estados y el Distrito de Columbia prohíben o restringen estric-
tamente el derecho a contraer matrimonio de las personas con retraso mental.
Este derecho básico no está garantizado para las personas con discapacidad
(WELLS, 1983).

Paternidad

La Corte Suprema de los EE.UU. también reconoce como derecho funda-
mental el derecho a ser padre, y a criar a los propios hijos biológicos. Sin embar-
go, puede invalidarse sobre la base de la salud o la seguridad del niño
(BERNSTEIN, 1991; SACKETT, 1991). Si bien esto no tiene mucho que ver con esas
razones, el principal fundamento para quitarle sus hijos a las personas con disca-
pacidad es el cociente intelectual de los padres. (State ex. rel. Paul contra
Departamento de Bienestar Social, 170 So.2d 549, (1965), Tribunal de
Apelaciones de Luisiana; en referencia a McDonald, 201 N.W.2d 447, (1972),
Corte Suprema de Iowa; Sexton contra J.E.H., 355 N.W.2d 828 (1984), Corte
Suprema de Dakota del Norte; y en referencia a G.C.P., 680 S.W. 2d 429 (1984),
Tribunal de Apelaciones de Misuri). Las investigaciones demuestran que los test
de cociente intelectual son tendenciosos y limitados (MCCALL, 1984; STERNBERG y
GARDNER, 1984), hecho reconocido por los tribunales en casos relacionados con
la educación (Larry P. contra Riles, 495 F.Supp. 926, 1979, Distrito Norte de Ca-
lifornia; PASE contra Hannon, 506 F.Supp. 831, 1980, Distrito Norte de Illinois). No
obstante, los padres con discapacidad deben demostrar su capacidad para ser
padres en un grado mayor que los que no tienen discapacidad. En el caso de
Adoption for Richardson (59 Cal. Rptr. 323 de 1967) se impidió que una pareja
de California con problemas de audición y de habla adoptara un niño, aunque era
perfectamente capaz de criarlo.

Algunos casos más recientes parecen indicar una nueva tendencia. Un juez
de un tribunal de California había retirado a un padre la custodia de sus dos hijos
por tener tetraplejia. Este juez había llegado a la conclusión de que ese padre
nunca podría ser un “buen” padre porque, por ejemplo, no podría jugar a la pelo-
ta con su hijo. La Corte Suprema de California, en el caso con referencia al matri-
monio de Carney, In re Marriage of Carney (598 P.2d 36, 1979), criticó fuerte-
mente al juez y declaró inválida su decisión. En Idaho, un juez del tribunal de
distrito le había negado a una madre la custodia de sus dos hijos porque tenía
epilepsia. La Corte Suprema de Idaho revirtió la decisión del caso Moye contra
Moye (627 P.2d 799, 1981). En Míchigan, el Tribunal de Apelaciones de ese
Estado invalidó la decisión de un tribunal menor porque había interpretado erró-
neamente el término “enfermedad mental”, como si fuera equivalente a “enfer-
medad física”, en el caso Departamento de Servicios Sociales contra McDuel,
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(369 N.W.2d 912, 1985). En Johnson contra J.K.C. (Sr., 841 S.W. 2d 198, Mo. Ct.
App., 1992), el Tribunal de Apelaciones de Misuri restituyó los derechos de pater-
nidad de una pareja “con retraso mental leve” sobre su hijo de 9 años debido a
que había un fuerte vínculo emocional entre padre e hijo y a que la edad del niño
implicaba que sus padres podían ocuparse de su cuidado. Sin embargo, sostuvo
la extinción de sus derechos de paternidad sobre la hija de 5 años debido a su
edad y a que nunca había vivido con sus padres.

Desde el punto de vista del niño, California (Civil Code 227b) es el único
Estado del país que permite que un padre solicite que se anule una sentencia de
adopción por discapacidad del niño. La ley estipula que si en el plazo de los cin-
co años desde la sentencia definitiva el niño da muestras de un trastorno del
desarrollo que sea tan severo como para considerar que no es apto para la adop-
ción, si la discapacidad es resultado de condiciones previas a la adopción y los
padres adoptivos no tenían conocimiento de ello, estos pueden solicitar a los tri-
bunales que se anule la adopción (The Legal Rights of Persons with Epilepsy,
1985, pág. 107). Eso es lo que ocurrió en el caso Christopher C. contra Kay C.
(278 Cal. Rptr. 907) cuando el Tribunal de Apelaciones de California ratificó la
decisión de un tribunal menor de conceder la petición de dejar sin efecto una
adopción porque el niño tenía una enfermedad mental que se había mantenido
oculta.

Tal vez los tribunales estén cambiando su opinión con respecto a las per-
sonas con discapacidad que son padres, pero, al mismo tiempo, parecen estar
facilitando la esterilización involuntaria. Una vez esterilizada, la persona con dis-
capacidad ya no tiene la posibilidad de tener hijos biológicos, por lo que ya no sur-
girá el problema de la paternidad en ninguna forma, dado que para esas perso-
nas es absolutamente imposible adoptar un niño.

Estereotipos y discapacidad

Estas leyes y casos judiciales se basan en estereotipos comunes de la dis-
capacidad y las personas con discapacidad; se basan en diversas suposiciones
incorrectas sobre estas personas (BOGDAN y BIKLEN, 1977; DEARING, 1981;
LONGMORE, 1985; WRIGHT, 1985; BOGDAN y TAYLOR, 1987, 1989). La primera de
ellas es suponer que las personas con discapacidad sufren un nivel general
de inadaptación.

Existen numerosos estudios que se proponen demostrar que las personas con
discapacidad son inadaptadas, pero esos análisis sufren de graves problemas
metodológicos entre los que se encuentran los métodos utilizados. Así como los
test de cociente intelectual son tendenciosos, los instrumentos utilizados para medir
el nivel de adaptación también lo son. Además, si el investigador espera ver ina-
daptación en las personas con discapacidad, eso es lo que encontrará. Es una pro-
fecía destinada a cumplirse. Por otra parte, en esta clase de estudios hay una mar-
cada tendencia a atribuir cualquier cosa que se aleje de la norma a la existencia de
una discapacidad: si una persona tiene una discapacidad, entonces debe ser ina-
daptada. La verdad es que suponer una inadaptación general es una simplificación
exagerada de los hechos condicionada por el prejuicio, tal como demuestra el aná-
lisis profundo de esos estudios.
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La segunda suposición es la de la tragedia. Las personas que no tienen una
discapacidad no pueden imaginarse qué hacen las personas con discapacidad
para soportar sus vidas. Para ellos la existencia de una discapacidad es una tra-
gedia abrumadora, una vida llena de sufrimiento y frustración. Es cierto que las
personas con discapacidad sufren y tienen frustraciones, pero sucede lo mismo
con aquellas que no tienen una discapacidad. Existen numerosos estudios reali-
zados concienzudamente que muestran que hechos como el divorcio o la muerte
causan más dolor y sufrimiento y son más trágicos en la vida de las personas con
discapacidad que la existencia de la propia discapacidad.

La siguiente suposición está íntimamente relacionada con las dos primeras y
es que se supone que estas personas sufren una frustración desmedida. Sen-
cillamente, no es cierto que las personas con discapacidad experimenten más
frustración que las demás. Tal vez sean más concientes de las barreras innece-
sarias y frustrantes con que se encuentran, pero quienes no tienen una discapa-
cidad también experimentan una frustración excesiva. Si el investigador espera
encontrar un alto grado de frustración, lo hallará de la misma manera en que en-
contrará inadaptación. La manera de superar la frustración, tanto entre las perso-
nas con discapacidad como entre quienes no la tienen, no es recomendar una
mayor adaptación sino eliminar las barreras frustrantes.

Todas estas elucubraciones se basan en otra suposición incorrecta: pensar
que la discapacidad es un atributo personal. La discapacidad es una parte central
en la vida y la identidad de las personas con discapacidad, pero no es un simple
atributo personal. Es algo que está firmemente enraizado en el entorno. En cier-
tos ambientes algunos tipos de discapacidad en particular pasan desapercibidos,
mientras que en otros son muy notorios. A menudo la discapacidad se convierte
en una limitación debido a una barrera innecesaria y completamente indeseable
implantada en el entorno que está allí por la irreflexión de alguien.

La última suposición es el mito del pecado; es decir, que la causa de la disca-
pacidad debe ser el pecado o los actos indebidos de alguien, ya sea la misma
persona con discapacidad, los padres, el médico, el conductor ebrio, etcétera. Tal
vez sea posible rastrear el origen de la discapacidad en un suceso específico,
pero definitivamente la causa de ese suceso que termina en discapacidad no es
el pecado de alguien. Con frecuencia, los miembros de la sociedad intentan
encontrar el culpable o la razón de lo que se percibe como “malo”. Cuando no se
puede inculpar a otra cosa, el pecado es la explicación alternativa obvia.

Los estereotipos que resultan de estas suposiciones incorrectas son influyen-
tes, y el lenguaje incrementa esa influencia. El poder del lenguaje para moldear
políticas y para influenciar la manera en que se ve la realidad es grande (EDEL-
MAN, 1985). Los términos “negro” y “chica” son tan evocadores como el término
“lisiado”. Mientras que en la actualidad apenas se usan los dos primeros términos
en los medios de comunicación, el tercero es de uso común tanto en forma de
verbo (lisiar) y adjetivo (lisiado) como de locución adverbial (que lisia) (LONGMORE,
1985; ZOLA, 1985). No resulta sorprendente que los estereotipos tengan una pro-
funda influencia en las políticas públicas de la sociedad estadounidense (HIGGINS,
1980; HAHN, 1985.a; CRISPELL y GÓMEZ, 1988; HANDBERG, 1989). Estos estereotipos
influyen sobre las amistades (KLECK y DEJONG, 1983), el éxito del gobierno
(BORDIERI y cols. 1983; BEUF, 1990) y determinan cómo ven los profesionales a las
que desean ayudar a las personas con discapacidad (SCOTT, 1981; NIXON, 1985;
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OWEN, 1985; WESTBROOK y NORDHOLM, 1986; BARNETT, 1986), y se pueden encon-
trar en todas partes, tanto en la actualidad como a lo largo de la historia.

En los Estados Unidos, el estereotipo de anormalidad se aplicó a las perso-
nas con discapacidad desde la época colonial y, por lo tanto, éstas no pudieron
participar de la sociedad como ciudadanos. Hasta el siglo XIX las personas con
discapacidad no habían intentado participar en las cuestiones cívicas, a partir de
entonces, cuando lo hicieron, generalmente, se las excluyó. El código de proce-
samientos civiles del condado de Los Ángeles de 1872 impedía que las personas
sordas, ciegas o con impedimentos físicos formaran parte de jurados. La razón
de eso era que, de acuerdo con el código, se consideraba que dichas personas
eran “débiles y tenían carencias en todas sus facultades naturales”. Cuando la
Junta de Supervisores del Condado de Los Ángeles analizaba una medida para
revocar esa disposición en 1976, dos jueces del condado se opusieron porque
“...los ciegos tendrían dificultades para determinar la credibilidad de los testigos
ya que no pueden observar su comportamiento” (“Los Angeles to Decide...”, The
New York Times, 1976). Esa clase de estereotipos sobre las personas con
ceguera son comunes (CHEVIGNY, 1946; CRIDDLE, 1953; SCOTT, 1981) y también lo
son con respecto a las personas con discapacidad en general.

El impacto legal de estos estereotipos en la vida de las personas con dis-
capacidad no tuvo lugar por accidente, sino que fue el resultado de un movi-
miento social identificable cuyo propósito era mejorar la sociedad en todos sus
aspectos.

El Movimiento Eugenésico

La razón del impacto de los estereotipos y las leyes discriminatorias resultan-
tes puede encontrarse en los valores y prejuicios de los miembros de la socie-
dad (WEISS, 1987; BROWN, 1988; PROCTOR, 1988; CAPLAN, 1989; WEINDLING, 1989).
Una de las fuentes principales de este tipo de actitudes llenas de prejuicios que
derivaron en las leyes es el Movimiento Eugenésico, cuyas raíces se encuen-
tran en la biología del siglo XIX, especialmente en la obra de Charles DARWIN
(MAZUMDAR, 1992; STEPAN, 1992). Las ideas de la evolución de Darwin no apoyan
necesariamente los objetivos del Movimiento Eugenésico, pero condujeron al tra-
bajo en el campo de la genética que dio origen a ese movimiento.

No es casualidad que se perciba cierto pesimismo en DARWIN, ya que tomó su
idea central de la obra de Thomas MALTHUS, Primer ensayo sobre la población,
que se publicó originalmente en 1798 (DAMPIER, 1952, capítulo 7). MALTHUS escri-
bió que la raza humana se incrementaría constantemente hasta que dispusiera
de medios insuficientes para sobrevivir. Luego, la guerra, el hambre o las enfer-
medades se encargarían de ajustar nuevamente el número de personas. Los
individuos innecesarios morirían. Esta forma pesimista de ver el mundo influenció
a DARWIN. En sus propias palabras (citado por DAMPIER, 1952, pág. 276):

En Octubre de 1838 leí, a modo de entretenimiento, el ensayo de Malthus sobre
población y, estando bien preparado para valorar la lucha por la existencia que acon-
tece en todos lados debido a la prolongada observación continua de los hábitos de
plantas y animales, enseguida caí en la cuenta de que bajo esas condiciones ten-
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derían a preservarse las variaciones favorables y, las desfavorables tenderían a
ser destruidas. El resultado de esto sería la formación de nuevas especies. Así, en-
tonces, tuve una teoría por la cual trabajar.

Durante los siguientes veinte años, DARWIN recopiló información y condujo
experimentos y en noviembre de 1859 publicó su obra El origen de las especies.

Las ideas de evolución no eran desconocidas en el siglo XIX y los anteriores.
Hacia el final de su vida, DARWIN reconoció la influencia que su abuelo, Erasmus
DARWIN, había tenido sobre sus ideas. Erasmus DARWIN fue uno de los varios escri-
tores que habían desarrollado la idea de evolución, si bien de otra manera diferen-
te (COLP, 1986). A diferencia de obras anteriores, El origen de las especies de
Charles DARWIN aportó una base firme a la evolución porque contaba con gran can-
tidad de datos recogidos en el curso de sus observaciones y experimentos.
Thomas HUXLEY, el principal expositor de la teoría de DARWIN, la describe como un
destello en la oscuridad (DAMPIER, 1952, págs. 279-280). No todas las personas
valoraron ese destello y hubo una fuerte oposición a la teoría de Darwin durante los
veinte años siguientes. Hasta el final de su vida no comenzó a ceder la oposición.

De la controversia generada por El origen de las especies surgió el campo que
hoy conocemos como genética. A diferencia de la mayoría de los campos de estu-
dio, se puede decir que éste tiene un mes de nacimiento, si bien no se conoce la
fecha exacta. En abril de 1900 tres cultivadores diferentes redescubrieron y/o vol-
vieron a publicar lo que Gregory MENDEL había expuesto en 1866. Las ideas de
MENDEL encerraban una regla estadística mediante la que se podían predecir las
características que tendrían las plantas de una generación a otra (WADDINGTON,
1972). En Gran Bretaña, ese enfoque estadístico contó con el apoyo de W.F.R.
WELDON, Karl PEARSON y Francis GALTON. PEARSON, el especialista en estadística
que desarrolló el coeficiente de correlación producto-momento, entre otras herra-
mientas de esa ciencia, fundó la publicación Biometrika con WELDON. GALTON,
quien había centrado su atención en la mejora genética de las personas acuñó el
término “eugenesia” para su trabajo. Otra persona que contribuyó a este mo-
vimiento fue el estadístico G. UDNY YULE, quien desarrolló la definición de “inde-
pendencia estadística” que se utiliza en nuestros días en el estadístico (χ2). Fi-
nalmente, también el estadístico Ronald FISHER, conocido por su trabajo con las
pruebas de significación estadística, reconcilió algunas objeciones que WELDON y
PEARSON habían hecho al enfoque de MENDEL en los comienzos.

FISHER estaba muy preocupado porque las civilizaciones anteriores hubieran
colapsado, por la incapacidad de sus “mejores” clases, el procrear una cantidad
suficiente de descendientes. En 1912 se dirigió a los asistentes al segundo
encuentro anual de la Sociedad Eugenésica de la Universidad de Cambridge e
hizo hincapié en la necesidad de una cuidadosa reproducción entre las “mejores”
clases. Un año más tarde, al dirigirse a la Sociedad de Educación Eugenésica,
repitió su inquietud y dijo (de acuerdo con la cita en BOX, 1978, pág. 32):

No nos autoproclamamos caballeros de una nueva orden. Sin embargo, necesa-
ria e inevitablemente, hasta de manera inconsciente, somos los agentes de una nue-
va etapa de evolución. En términos generales, los partidarios de la eugenésica elegi-
rán mejor con quien casarse, [tendrán] mayores capacidades, mejor salud y mayor
belleza. En general, tendrán más hijos que otras personas.
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Aunque FISHER pudo haber repudiado mucho lo que más tarde tuvo lugar en
nombre de la eugenesia, en 1929 estaba activamente involucrado en una cam-
paña para legalizar la esterilización (BOX, 1978, págs. 196-203). Su postura
pública siempre fue que la esterilización debía ser voluntaria y que debía consi-
derársela un derecho. Creía firmemente que si se la veía de esa manera, la es-
terilización se difundiría y colaboraría en la reducción de nacimientos de “sub-
normales”.

No todos los miembros del Movimiento Eugenésico compartían los puntos de
vista de FISHER. Durante el siglo XIX y parte del siglo XX el sentimiento de que cier-
tos grupos raciales o étnicos eran superiores a otros en términos de inteligencia
y moralidad estaba considerablemente difundido. Ese razonamiento es la base de
la doctrina del destino manifiesto de los Estados Unidos, la que justificó el geno-
cidio de los pueblos nativos del territorio y la conquista de Puerto Rico y Filipinas.
Dentro de la sociedad estadounidense —decía el argumento— las clases más
bajas eran intelectual y moralmente inferiores. Para preservar la civilización y el
orden social debía controlarse a estas clases más bajas. La sindicali-
zación de la industria estadounidense encontró resistencia con el fundamento de
que el obrero común no podía saber qué era lo mejor para sí mismo y, mucho
menos, para la nación.

Al igual que FISHER, muchas personas en los Estados Unidos creían que la
civilización estaba condenada a menos que se evitara que las personas “subnor-
males” se multiplicaran. Lothrop STODDARD escribió en 1922 (de acuerdo con la
cita en SMITH, 1985, pág. 3) que “el inexorable proceso de la selección natural”
había mantenido bajo el número de personas “con anormalidades” en el pasado,
pero ahora “la sociedad moderna y la filantropía los protegen y, de esa manera,
favorecen su rápida multiplicación”.

Con frecuencia, los argumentos que se presentan en los debates sobre el
aborto contienen premisas del Movimiento Eugenésico (HEIFETZ, 1989; HOLLAN-
DER, 1989; MERRICK, 1989; WERTZ y FLETCHER, 1989; WOLFENSBERGER, 1989). Da-
vid WILSON (1986) equipara la disponibilidad del aborto con la promoción de la
promiscuidad y afirma que las parejas casadas maduras y cultas que “practican
la anticoncepción a conciencia” a veces conciben hijos y escribió que la probabi-
lidad de que las adolescentes solteras queden embarazadas es casi absoluta en
tanto sea posible practicarse un aborto.

El proceso es negativamente autoselectivo. Las personas más responsables,
educadas, autosuficientes en lo económico y genética y culturalmente dotadas son las
que menos probabilidades tienen, en cualquier franja de edad, de tener descenden-
cia... Entonces, lo que el aborto produce es... irresponsabilidad masculina y un patrón
reproductivo con degeneración genética en el que aquellos que están menos prepa-
rados para sobrellevar los incontables desafíos de las tecnocracias avanzadas están
teniendo descendencia con aquellos de quienes puede esperarse que tengan capaci-
dades superiores.

Las “mejores” clases se someterán a abortos mientras que las clases “in-
feriores” se multiplicarán. Esta preocupación es la misma que FISHER había expre-
sado al comienzo del siglo. Pero no sucederá únicamente que las “mejores” cla-
ses tendrán menos hijos, sino que las “inferiores” tendrán hijos “subnormales”, es
decir, con discapacidad.
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En parte por el Movimiento Eugenésico, en el siglo XIX se implementó una
política social destinada a ocuparse de los miembros de la sociedad “subnorma-
les” y con discapacidad. Samuel HOWE estableció en el año 1849, en Boston, la
primera institución para personas “con anormalidades” y “con debilidad mental”
de los Estados Unidos. La intención de HOWE era formar a los “subnormales” para
que pudieran reintegrarse a la sociedad. Sin embargo, tuvo tanto éxito en sacar a
las personas indeseables de las calles y de la vista que las familias y las comuni-
dades se rehusaron a recibirlos nuevamente. Aunque HOWE desaconsejaba la
segregación permanente, nadie lo escuchó. Todos los líderes públicos veían que
se estaban sacando de la sociedad a las personas asociadas con la pobreza, el
delito, la locura, la prostitución, el alcoholismo y las actividades inmorales en
general. Tal como lo expresó el gobernador de Massachusetts Benjamin BUTLER
en su discurso de 1883 ante el cuerpo legislativo estatal (BUTLER, 1883):

Cuando el Estado haya dado la educación suficiente a cada niño brillante... será
el momento de emprender la educación de los idiotas y los débiles mentales.
Considero que este intento de revertir la ley irrevocable de la supervivencia de los más
aptos no es siquiera un acto amable hacia las pobres criaturas que se encuentran en
esta escuela... ninguno de los alumnos se convirtió en autosuficiente... un idiota bien
cuidado es una criatura feliz. Un idiota que toma conciencia de su estado no lo es.

HOWE había tenido mucho éxito.

Unos años antes del discurso de BUTLER, R. L. DUGDALE había publicado su
famoso estudio The Jukes en 1877. En su libro, DUGDALE describe lo que se llamó
la degeneración de la familia Jukes. Su obra estimuló la publicación de gran
cantidad de historias familiares (RAFTER, 1988). Aunque DUGDALE dijo que la de-
cadencia de la familia había tenido lugar debido al entorno social en que los
Jukes se encontraban inmersos, por influencia del Movimiento Eugenésico
gran parte de esas historias familiares atribuyeron la degeneración a factores
hereditarios. La obra más influyente de éstas apareció en 1912 de la mano de
Henry GODDARD (GODDARD, 1912). Se llamó The Kallikak Family: a study in the
heredity of feeble-mindedness (“La familia Kallikak: estudio sobre la herencia
de la debilidad mental”).

Al igual que El origen de las especies de DARWIN, la obra de GODDARD tuvo una
aceptación inmediata como comprobación científica de una teoría. Era una teoría
que atribuía casi todos los males sociales a una clase particular, los dé-
biles mentales. Henry GODDARD fue un académico en todo sentido. Gozó de una
buena educación y obtuvo una licenciatura y una maestría en la Universidad de
Haverford. Entre esos dos títulos, impartió clases durante un año, 1888, en la Uni-
versidad del Sur de California. Trabajó ocho años como director de una escuela
secundaria y luego ingresó en la Universidad de Clark para estudiar psicología.
Obtuvo su doctorado en esa universidad en 1899 y comenzó a enseñar en la Es-
cuela Normal del Estado de Pensilvania en West Chester (SMITH, 1985, pág. 39).
En 1906 se trasladó a la Escuela de Formación de Débiles Mentales en Vineland,
Nueva Jersey, en calidad de director de proyectos de investigación. Como científi-
co de orientación empirista, quería analizar las causas y, de ser posible, la solución
de lo que él consideraba uno de los problemas más importantes de la sociedad.
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Mientras viajaba por Europa conoció a Alfred BINET y regresó a su país con
el test de inteligencia que se convertiría en el pilar de su investigación. Tanto
GODDARD como las generaciones futuras utilizarían el test de Binet para detectar
personas con deficiencias mentales. En 1981 el 92 % de los organismos estatales
de rehabilitación laboral de los Estados Unidos seguía utilizando alguna clase
de test de cociente intelectual para diagnosticar retraso mental, y en el 80 % de los
estados no se hacía ningún tipo de evaluación formal de las conductas adaptati-
vas para validar las conclusiones que arrojaban los resultados de los test
(SHELDON, 1982). Rhode ISLAND, por ejemplo (General Laws, 40.1-22-3 (5)) define
a la persona con retraso mental como aquella que “tiene un funcionamiento inte-
lectual general muy por debajo del promedio, dos (2) desviaciones estándar
debajo de lo normal...”. Aunque los test de cociente intelectual tienen resultados
cuestionables, los “expertos” confían muchísimo en ellos, incluso en nuestros
días (SNYDERMAN y ROTHMAN, 1989).

Tras establecer —para su satisfacción— que la debilidad mental era un ras-
go heredado, GODDARD dirigió su atención a la cuestión política de cómo comba-
tir los numerosos males sociales que los débiles mentales causaban a la socie-
dad. Se situó en los barrios bajos, donde —según él— se encontraban los
mayores niveles de delitos, pobreza e inmoralidad. De acuerdo con sus propias
palabras (citado por SMITH, 1985, pág.18):

Si mañana se eliminaran todos los barrios bajos de nuestras ciudades y en su
lugar se construyeran viviendas modelo, volveríamos a tener barrios bajos en una
semana porque tenemos a esta gente con deficiencias mentales a quienes nunca
se les podrá enseñar a vivir de una manera diferente a como lo están haciendo.
Hasta que no nos ocupemos de esa clase y nos encarguemos de que las personas
inteligentes guíen sus vidas no podremos eliminar esos males de nuestra vida
social.

Por supuesto, GODDARD y otros serían las “personas inteligentes” que guia-
rían a las “personas con deficiencias mentales”. ¿Cómo conseguirían eliminar
esos “males”? La esterilización estaba instalada como medida temporal, pero la
segregación en instituciones era la solución definitiva. GODDARD escribió también
(citado por SMITH, 1985, pág.19):

Esas colonias [instituciones] ahorrarían un importe en pérdidas anuales de pro-
piedad y de vidas debido a la actividad de estas personas irresponsables que sería
suficiente para cubrir, en gran parte o en su totalidad, los gastos de la nueva planta...
En el estado actual de nuestro conocimiento, la segregación mediante la colonización
parece el método ideal y perfectamente satisfactorio.

Se iba a segregar y a esterilizar a las personas con discapacidad para mejo-
rar la sociedad.

Aunque la obra de GODDARD recibió fuertes críticas por su pésima meto-
dología y su genética imperfecta, también recibió muchos elogios. Cada crítica
recibía una respuesta, ya fuera del mismo GODDARD o de un defensor de la euge-
nesia (MEILE y cols., 1989). Hubo quienes hicieron su carrera académica escri-
biendo sobre la degradación moral del país y presentando propuestas para librar-
lo del azote de la debilidad mental.
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Sin embargo, no era GODDARD la única persona que abogaba por la esteriliza-
ción y la segregación a quien se escuchaba. Havelock ELLIS, un líder en la lucha
por los derechos humanos, especialmente de las mujeres, comienza su obra The
Task of Social Hygiene (La Tarea de la Higiene Social) tomando en consideración
el problema de la debilidad mental (según sus propias palabras). Citando la obra
de GODDARD y otros autores, ELLIS escribió (1927, pág. 35):

Los débiles mentales carecen de premeditación y control de sí mismos. No son
capaces de resistir de manera adecuada sus propios impulsos o las incitaciones de
los demás y son incapaces de entender correctamente los motivos que guían la con-
ducta de las personas normales.

En el presente, no son únicamente una amenaza —escribió ELLIS—, sino
que son “... la reserva de la que se nutren las clases depredadoras” (ELLIS, 1927,
pág. 38). Son “un mal implacable”, “un veneno para la raza” y su “mera existencia
es, en sí misma, un obstáculo” para la civilización (ELLIS, 1927, pág. 43). No obs-
tante, ELLIS no llegó a los métodos de esterilización y segregación de GOD-
DARD. En cambio, ELLIS quería que los ideales de la eugenesia formaran parte de
la religión civil para que la civilización trabajara en pos de librarse de los “subnor-
males” mediante diversas políticas públicas, incluyendo el derecho escrito.

Dentro del Movimiento Eugenésico había otras personas que no eran tan reti-
centes como ELLIS a recomendar los métodos que GODDARD había propuesto.Walter
FERNALD, un sucesor de HOWE, fue bastante categórico (FERNALD, 1912, pág. 92):

Los débiles mentales son parásitos, una clase depredadora, siempre incapaces
de mantenerse a sí mismos u ocuparse de sus propios asuntos. Finalmente, la gran
mayoría se convierte en algún tipo de carga pública...Se dijo correctamente que la
debilidad mental es la madre del crimen, la indigencia y la degeneración... El punto
más importante es que la debilidad mental tiene altas probabilidades de transmitirse
por herencia... No debería permitirse que ninguna persona con debilidad mental se
case o tenga hijos... Ciertas familias deberían extinguirse. La paternidad no es para
todos.

La única cuestión pendiente era cómo implementar esa política. El exterminio
se insinuaba pero no era una práctica que se utilizara abiertamente (LUSTHAUS,
1985). En lugar de eso, la respuesta era la segregación en instituciones y la este-
rilización.

La influencia de GODDARD creció. Lo invitaron a la isla Ellis para que ayu-
dara a identificar —y, por ende, a excluir— a los inmigrantes con debilidad
mental. Mediante el test de Binet, GODDARD determinó que el 79 % de los inmi-
grantes italianos, el 80 % de los inmigrantes húngaros, el 83 % de los inmigrantes
judíos (el único grupo que se registraba independientemente de su nacionali-
dad) y el 87 por ciento de los inmigrantes rusos eran débiles mentales (SMITH,
1985, págs. 119-120). GODDARD llegó a la conclusión de que si el pueblo esta-
dounidense quería que se impidiese el ingreso de los inmigrantes con debili-
dad mental, sería mejor que se lo hiciera saber al Congreso. En 1924 el
Congreso aprobó la Immigration Restriction Act [Ley de Restricción de la
Inmigración] en la que se limitaba la cantidad de inmigrantes de Europa meri-
dional y oriental.
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Durante la Primera Guerra Mundial se proporcionó el test de Binet a los
encargados de reclutar soldados para el ejército. Según la interpretación que
GODDARD hizo de los resultados, la mitad del país tenía la inteligencia de un niño
de 13 años, o menos. Sus conclusiones (SMITH, 1985, págs. 128-130) fueron que
eso era un argumento en contra de la democracia. Según dijo, ninguna sociedad
puede existir cuando sus decisiones las toman los que tienen una inteligencia
media, y mucho menos cuando lo hacen los de menor inteligencia. Debería qui-
tarse el derecho a votar a alrededor de la mitad del país para que los ciudadanos
más inteligentes puedan guiar a quienes dictan las políticas públicas.

Numerosos estudios que aparecieron después del de GODDARD también
determinaron que los “subnormales” eran la fuente de la mayoría de los males
sociales (SMITH, 1985, capítulo IX). Esos escritores presentaron recomendaciones
similares a las de él en cuanto a políticas. Uno de los seguidores más entusiastas
de la eugenesia era Harry LAUGHLIN, quien esbozó una ley modelo de esteriliza-
ción en 1922. Su ley modelo requería la esterilización de las siguientes clases
“subnormales” (LAUGHLIN, 1922, págs. 446-447):

... (1) débiles mentales; (2) locos (incluidos los psicópatas); (3) criminales (incluidos
los delincuentes y los descarriados); (4) epilépticos; (5) ebrios (incluidos los usua-
rios de drogas); (6) enfermos (incluidos los tuberculosos, los sifilíticos, los leprosos
y otras personas con enfermedades crónicas, infecciosas y que sean causa de se-
gregación legal); (7) ciegos (incluidos aquellos con severos impedimentos visuales);
(8) sordos (incluidos aquellos con severos impedimentos auditivos); (9) deformes (in-
cluidos los lisiados); y (10) dependientes (incluidos los huérfanos, holgazanes, gente
sin techo, las prostitutas y los indigentes).

Resulta interesante notar que el mismo LAUGHLIN tenía epilepsia (SMITH, 1985,
pág. 138) y, aunque estaba casado, no tenía hijos.

En 1938, 33 Estados tenían una ley de esterilización y se realizaron más de
27.000 cirugías forzosas (SMITH, 1985, pág. 139). Además de requerir la esteri-
lización de los “débiles mentales” y la de cualquier persona que tuviera “enfer-
medades mentales hereditarias o de naturaleza sifilítica”, la ley de California
requería también la de cualquier persona que se encontrara en un hospital esta-
tal y mostrara signos de “perversión o desviaciones marcadas de la mentalidad
normal” (BERNS, 1953, pág. 770). Para el año 1951 se habían esterilizado más de
19.000 personas de acursdo con la ley de ese Estado. En Virginia, en la institu-
ción en la que había vivido Carrie Buck, se había esterilizado a más de 4.000 per-
sonas (SMITH, 1985, pág. 150). Aun cuando la ley de acuerdo con la cual la este-
rilizaron se derogó en 1968 (BURGDORF y BURGDORF, 1977), la práctica no se
detuvo en Virginia sino hasta 1972. Según FERSTER (1966), en los Estados
Unidos se esterilizó de manera involuntaria a más de 63.000 personas por razo-
nes relacionadas con la genética entre 1921 y 1964.

Conclusión

Las leyes mencionadas en este estudio estaban basadas en las ciencias
duras de la época y en las actitudes de la sociedad en general hacia las personas
con discapacidad. No fue una pequeña camarilla la que promulgó secretamente
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las leyes de esterilización y segregación que se aplicaron a las personas con dis-
capacidad y que aún siguen vigentes (BERNS, 1953; BELL, 1962; HALLER, 1963;
WOLFENSBERGER, 1975, 1981; FORMAN y HETZNECKER, 1982; HAHN 1982, 1983;
PFEIFFER, 1985, 1987). Lo que le dio a estas leyes el impulso que necesitaban
para su aprobación e implementación fue (y sigue siendo) la opinión pública tal
cual la expresaron los líderes públicos y la opinión científica articulada por los
profesionales. Son la opinión pública y la científica las que siguen sosteniendo
esas leyes en la actualidad (GOCHROS y GOCHROS, 1977; STARR, 1982; BOCK,
1983; MELNICK, 1985; GOULD, 1985; LUSTHAUS, 1985; BARNETT, 1986; MEHAN,
HERTWECK y MEIHLS, 1986; BELL, 1986; HOLTZMAN, 1989; SANDERDON, 1990; MIRIN-
GOFF, 1991; BOSK, 1992). Aunque en 1985 el gobernador de Texas firmó una ley
mediante la que se eliminaron de las leyes de ese Estado términos como idiota,
débil mental, lisiado y deforme, estos términos siguen figurando en las leyes de la
mayoría de los Estados. Las actitudes basadas en los prejuicios siguen presen-
tes en el derecho público.

Los médicos y los administradores de los hospitales dejan morir de manera
rutinaria a recién nacidos con discapacidad. Desconectan los aparatos de sopor-
te vital de las personas mayores porque su calidad de vida es exigua. Se da
orientación a los padres que descubren que la madre lleva en el vientre un feto
“subnormal” para que se practique un aborto (MIRINGOFF, 1989, 1991. WOLFENS-
BERGER (citado en HERR, 1984, pág. 8) estima que aproximadamente se realizan
200.000 abortos al año por esa razón.

Los niños con discapacidad a quienes se permite vivir reciben educación de
segunda clase o peor en escuelas públicas. Algunos niños con discapacidad,
especialmente si tienen SIDA, no reciben ningún tipo de educación. Hoy por hoy
despiden a las personas con discapacidad de sus trabajos a causa de su incapa-
cidad o directamente no las contratan. También se les niegan los servicios de
salud. Aunque muchos ayuntamientos disponen de servicios como parques y
aeropuertos —cuyo costo pagan los contribuyentes— la cantidad de asistentes
personales que permitirían que las personas con discapacidad trabajaran y se
convirtieran en contribuyentes está limitada por razones presupuestarias. Las
personas con incapacidades motoras y sensoriales no pueden utilizar muchos de
los sistemas de transporte público, cuyos fondos y subsidios provienen de los
impuestos de las personas con discapacidad.

En varios Estados, los antiguos residentes de instituciones como escuelas y
hospitales estatales deben volver a ellas porque no hay fondos suficientes para
centros comunitarios. Las viviendas públicas no tienen accesibilidad y se desalo-
ja a los inquilinos que se comportan de determinada manera. A los ciudadanos
con impedimentos visuales y auditivos se les niega el acceso a los documentos
públicos. A las personas con otros tipos de discapacidad a quienes se las consi-
dera incapaces de ocuparse de las tareas cotidianas se las esteriliza “por su bien”
y también se les prohíbe casarse o criar a sus propios hijos.

Las personas con discapacidad también son los parias del ámbito académi-
co. Fueron las actitudes de la sociedad las que permitieron que se promulgaran e
implementaran esas leyes opresivas, pero fue el ámbito académico el que dio la
justificación necesaria para esas leyes (HAHN, 1985b; ALLEN, 1986; WEISS, 1987;
GELB, 1989; MEILE y cols., 1989; NELKIN y TANCREDI, 1989; WEINGART, 1989; MA-
ZUMDAR, 1992; BLACKFORD, 1993). En respuesta a esa amenaza a los derechos
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civiles de las personas con discapacidad, los organismos públicos y privados
(incluido el ámbito académico) deben poner en marcha una campaña efectiva
para educar al público en relación con la discapacidad y los derechos legales de
las personas con discapacidad.

La promulgación de la Americans with Disabilities Act (P.L. 101-336) es un
paso en el camino que llevará a ocuparse de las leyes y prácticas estatales dis-
criminatorias. Es hora de que se haga algo más. Las leyes estatales que discri-
minan a las personas con discapacidad deben declararse nulas, y las decisiones
judiciales anteriores que permitieron tal discriminación deben revocarse. Tam-
bién deben revisarse las regulaciones estatales y federales mediante las que se
implementan las leyes.

Las personas con discapacidad pueden ocuparse de sus propios asuntos, de
ser ciudadanos responsables y contribuyentes y de ser amantes y padres. Si las
personas con discapacidad tienen el derecho de existir en esta sociedad, enton-
ces también tienen derecho a hacer que esa existencia sea significativa y efecti-
va. Este objetivo puede lograrse mediante la educación y la acción política.
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Resumen

¿Cuáles son los argumentos a favor de una sociología del impedimento y cómo
se comienza a construirla? Este artículo afirma que para las políticas de identidad del
movimiento de discapacidad es fundamental volver a alinear la distinción discapaci-
dad/impedimento. El cuerpo se encuentra en el centro de los debates políticos y teóri-
cos contemporáneos; no obstante, el modelo de discapacidad lo convierte en un
exiliado. La transformación del cuerpo desde un concepto reaccionario a uno emanci-
pador implica una sociología del impedimento. Este estudio explora la contribución
que el postestructuralismo y la fenomenología podrían hacer en este sentido.

Introducción

Hacia finales del siglo XX, las personas con discapacidad —en el contexto de
una economía flexible posfordista— se organizaron en un nuevo movimiento
social e iniciaron una lucha para emanciparse de la opresión social y la exclusión
(OLIVER, 1990).

El movimiento de discapacidad politizó con éxito el espacio social y físico al
llamar la atención sobre cómo los valores y prácticas dominantes relacionados
con la no discapacidad generan grandes espacios que constituyen áreas restrin-
gidas. Por otro lado, los mismos valores y prácticas sociales generan lugares
“especiales” que funcionan como espacios de exclusión o depósitos de personas
con discapacidad. Durante la modernidad, la respuesta a los impedimentos fue
básicamente antropoémica: a las personas con discapacidad se les otorgó el
papel del otro y fueron desterradas; se las encerró en lo que FOUCAULT (1967) dio
en llamar “el gran confinamiento” y fueron excluidas de muchos de los lugares
clave de poder y privilegio, a los que también les negaron el acceso.

El cuestionamiento de la opresión, la exclusión y la discriminación contra las
personas con discapacidad dio origen a la nueva política de la discapacidad
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(OLIVER, 1990), la cual incluye —como expresión intelectual— el modelo social de
discapacidad. Al centrarse en las maneras en que la discapacidad se produce
socialmente, el modelo social pudo trasladar el debate sobre discapacidad des-
de los ámbitos dominados por la biomedicina hacia discursos sobre política y ciu-
dadanía. No obstante, el debate sobre cuerpo e impedimento está volviendo a
surgir dentro del movimiento de discapacidad (SHAKESPEARE, 1992; VASSEY, 1992;
FRENCH, 1993; SHAKESPEARE y WATSON, 1995a,b; OLIVER, 1995, artículo inédito).
Éste es un tema profundamente controvertido, dado que arrastra —un poco des-
concertantemente— la distinción conceptual clave que fue el centro de la trans-
formación del discurso de la discapacidad de problema médico a política de
emancipación.

Este artículo es una contribución a ese debate. Aboga por una sociología del
impedimento y analiza dos perspectivas teóricas (el postestructuralismo y la feno-
menología) que pueden utilizarse para hacer una contribución al desarrollo de
esa sociología. El modelo social de discapacidad propone una separación insos-
tenible entre cuerpo y cultura, entre impedimento y discapacidad. Si bien esto fue
de enorme valor para el establecimiento de una política radical de la discapaci-
dad, el sujeto “cartesianizado” que produce no se encuentra a gusto en el mundo
contemporáneo de las políticas de identidad. Este estudio es una crítica interna:
no aboga únicamente por el reemplazo del modelo social, sino también por su
expansión, y propone una noción encarnada de la discapacidad en lugar de una
en la que no hay cuerpo.

El presente artículo busca ingresar a una laguna teórica que afecta al
modelo social en lo que respecta a la manera en que trata esa encarnación. No
se sugiere que el movimiento de discapacidad o las personas con discapa-
cidad ignoraron la experiencia del impedimento. Por el contrario, existe gran
cantidad de literatura que presenta textos de ese orden, ya sea en la forma de
relatos escritos por legos (véase, por ejemplo, MORRIS, 1991a; OLIVER y cols.,
1988) o en la forma de textos sociológicos que se sirven —en gran parte aun-
que no exclusivamente— de perspectivas interaccionistas (véase, por ejemplo,
HALES, 1995; SWAIN y cols., 1993). Además, resulta un hecho innegable que el
impedimento participa de la experiencia y la política de la discapacidad y es
algo fundamental en las vidas de las personas con discapacidad. Las formas
de resistencia y la lucha por el control, la independencia y la emancipación del
cuerpo están encarnadas. De cualquier manera, aunque el impedimento está
presente en la práctica y en los textos que lo reflejan, su desarrollo teórico es
incipiente.

El modelo social —pese a su crítica del modelo médico— entrega el cuerpo a
la medicina y entiende al impedimento en los términos del discurso médico. Para
recuperar este espacio corpóreo perdido sin regresar a la perspectiva reacciona-
ria de que la cualidad física determina el estatus en la sociedad, el modelo social
exige que se haga una crítica de su propia herencia dualista y que se establezca,
en cuanto necesidad epistemológica, que el cuerpo con impedimentos es parte
del dominio de la historia, la cultura y el significado y no —como diría la medici-
na— un objeto no histórico, presocial y puramente natural.
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La sociología de la discapacidad y la sociología
del cuerpo: Rumbos contradictorios

La sociología descubrió el cuerpo aproximadamente en el transcurso de la
década pasada (TURNER, 1984, 1992; FEATHERSTONE y cols., 1991; SYNNOTT, 1993;
SHILLING, 1993; FALK, 1994; SCOTT y MORGAN, 1993). Parece irónico que, durante el
mismo período, ciertos estudios sobre la discapacidad, de corte sociológico, con-
sideraran adecuado prescindir de él. A medida que la teoría social comenzaba a
reconocer la deuda que la organización y el proceso social tenían con la corporei-
dad de los actores humanos y buscaba trascender los dualismos cartesianos, en
un movimiento diametralmente opuesto el modelo social de discapacidad desterró
la cualidad física a las sombras del discurso. En consecuencia, hubo pocos o nin-
gún punto de contacto entre los estudios en el ámbito de la discapacidad y la
sociología del cuerpo (SHAKESPEARE y WATSON, 1995a). Ambos se movían casi al
mismo tiempo en direcciones epistemológicas opuestas.

La sociología reclamó el cuerpo como parte de los procesos sociales e inte-
lectuales de somatización que se esclarecieron hasta convertirse en lo que en
nuestros días llamamos —aún no del todo cómodos— postmodernidad. Los valo-
res de la Ilustración como la racionalidad, la verdad y el progreso colapsaban por
su propio vacío categórico y un nuevo vocabulario que privilegiaba términos
como deseo, capricho, efímero y diferencia los reemplazó rápidamente. El cuer-
po salió a escena como algo por comprender. No hizo afirmaciones importantes.
El antifundacionalismo del pensamiento contemporáneo encontró en la mortali-
dad palpable del cuerpo —en el polvo en que se convertirá— una representación
de su propio relativismo y de su tendencia hacia el nihilismo:

La postmodernidad celebró el cuerpo en cuanto alteridad, como aquello que no
puede regularse por completo y que, en última instancia, protesta contra la subordi-
nación del deseo por parte de la razón. Podemos ver esta oposición entre la satisfac-
ción de las emociones a través de la descarga y la regulación civilizada de la pasión
en beneficio del orden social como un tema dominante en la filosofía occidental duran-
te los últimos cien años.

(TURNER, 1994a,b, pág. 17.)

Si el ritmo del cambio social y la muerte de las metanarrativas (LYOTARD, 1984)
llevó a los intelectuales al nihilismo, también recreó al cuerpo poniendo en
primer plano lo corpóreo y lo biológico como cuestiones sociales y no simple-
mente orgánicas. Nos arrojaron el cuerpo como un medio de consumo conspicuo,
un espacio de lucha política (en lenguajes tan remotos como el feminismo y el
fundamentalismo), un proyecto en el proceso infinitamente maleable de la cons-
trucción de identidad. El cuerpo se convirtió en algo problemático. Adquirió, en
palabras de FOUCAULT, una historia. Terence TURNER (1994a,b, pág. 27) sugiere
que la ingenuidad sociológica con respecto a lo físico se ve destrozada por la cor-
poreidad que ocupa el centro del escenario en algunos de los debates más reve-
ladores de la época:

El cuerpo o el sujeto corporeizado es el objeto de seducción mediante la publici-
dad, de interpelación mediante bienes cargados de semiótica, de tortura por parte de
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un amplio espectro de regímenes políticos, de amargos conflictos sobre la vida repro-
ductiva y el cuidado de la salud, de luchas por la revaloración de las identidades
sexuales alternativas, de amenazas de nuevas enfermedades epidémicas y el objeto
de nuevas tecnologías que permiten la modificación de atributos físicos que hasta el
momento se aceptaban como determinados por la naturaleza, como la cirugía plásti-
ca, la reproducción “fecundación in vitro” asexual o fuera del cuerpo, las diversas for-
mas de intervenir en el proceso biológico de la reproducción, la modificación de los
rasgos genéticos y la prolongación o limitación artificial de la misma vida.

Mientras tanto, el estudio sociológico de la discapacidad intentaba escapar de
las cadenas de un mundo epistemológico en el que el dominio médico y la promi-
nencia del pensamiento biopsicológico eran evidentes. Ése era un mundo en el
que a las personas con discapacidad se las identificaba con sus impedimentos y
se las definía en términos de las dificultades que encontraban en la vida, las que
—de acuerdo con la jerga de la biomedicina— eran consecuencia de su cuerpo
disfuncional.

El movimiento de discapacidad y su expresión teórica mediante el “modelo
social de discapacidad” (OLIVER, 1983, 1990) surgió en la década de los ochenta
y llevó a cabo una crítica de los enfoques médico-individualistas de la discapaci-
dad. El punto de vista médico de que las restricciones sociales impuestas a las
personas con discapacidad eran una consecuencia de sus disfunciones físicas
quedó sin efecto gracias a un movimiento radical que afirmaba que quien gene-
raba discapacidad a las personas con impedimentos era el sistema social que
ponía obstáculos a su participación en el mismo.

La discapacidad no era el resultado de una patología física, sino de la organi-
zación social: era un producto social generado por patrones sistemáticos de
exclusión que estaban entretejidos en la trama social. El entorno construido, por
ejemplo, se realizó para personas sin discapacidad, y las normas utilizadas son
tales que las personas con impedimentos pueden —cosa que sucede a menu-
do— verse excluidas de una amplia variedad de espacios sociales que las per-
sonas que no tienen discapacidad dan por sentado. Según SHAKESPEARE (1992,
pág. 40): “El logro del movimiento de discapacidad fue romper el vínculo entre
nuestros cuerpos y nuestra situación social y enfocarse en la verdadera causa de
la discapacidad, es decir, en la discriminación y el prejuicio”.

Afirmar que la discapacidad es una consecuencia de la opresión social es
cuestionar la opinión médica de que el cuerpo biológico es la causa directa de la
discapacidad y la causa fundamental de incapacidad. Esta confrontación con el
reduccionismo biológico produce una distinción que es elemental para la teoría y
la política del movimiento de discapacidad. Esa distinción es entre impedimento
y discapacidad, donde el primero se refiere a la disfunción biológica y la segunda
a los procesos de exclusión social. La mejor definición de estos dos conceptos
clave y de los distintos terrenos a los que se refieren es la proporcionada por
UPIAS, la Unión de Impedidos Físicos contra la Segregación (1976, págs. 3-4):

Impedimento: falta de parte o de todo un miembro o la posesión de un miembro,
órgano o mecanismo corporal deficiente. Discapacidad: perjuicio o restricción de la
actividad causada por una organización social contemporánea que ignora completa o
parcialmente a las personas con impedimentos físicos y, por lo tanto, las excluye de
las principales actividades sociales.
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El cambio hacia un modelo de opresión social de la discapacidad confina
los aspectos físicos de la discapacidad a un espacio discursivo reaccionario y opre-
sivo. Esto fue así en la medida en que, en palabras de SHAKESPEARE (1992, pág. 40)
“mencionar el aspecto biológico, admitir el dolor, enfrentarnos a nuestros impedi-
mentos era arriesgarse a que los opresores encontraran evidencia de que, después
de todo, la discapacidad realmente tenía que ver con la limitación física”. En conse-
cuencia, el cuerpo desapareció del discurso de la discapacidad. La ironía es que
eso sucedió en el momento preciso de la historia de la sociología en que la socio-
logía del cuerpo se estaba poniendo de moda. Que la sociología haya llegado a
considerar al cuerpo un objeto de análisis indica un cambio decisivo dentro de la
disciplina hacia las perspectivas teóricas poscartesianas. Así como la sociología de
la discapacidad adoptó un enfoque dualista, la teoría sociológica se enfoca en pers-
pectivas contrarias al dualismo como el postestructuralismo y la fenomenología.

En el modelo social se representa al cuerpo como sinónimo de su impedimen-
to o disfunción física. Es decir, se lo define, al menos de manera implícita, en tér-
minos puramente biológicos. No tiene historia. Es una esencia, un soporte atempo-
ral y ontológico. Por lo tanto, el impedimento tiene un carácter opuesto al de la
discapacidad: no es un producto social. En cuanto a la relación entre cuerpo e
impedimento, el modelo social no hace ninguna concesión al construccionismo o al
relativismo epistemológico, sino que propone un cuerpo desprovisto de historia.

También propone un cuerpo carente de significado, una masa anatómica,
corpórea y con disfunciones, inflexible en su resistencia a la significación y feno-
menológicamente muerta, sin intencionalidad ni capacidad de acción. Esta no-
ción implícita del cuerpo que se produce por medio de la distinción enfática entre
impedimento y discapacidad es “el tipo de cuerpo al que se nos acostumbró por
igual en el pensamiento académico y popular”, es decir, uno al que:

Se asume típicamente como una entidad material e imperturbable sujeta a las
reglas empíricas de la ciencia biológica, cuya existencia es previa a la mutabilidad y el
flujo del cambio y la diversidad cultural y que se caracteriza por necesidades internas
invariables.

(CSORDAS, 1994, pág. 6.)

De hecho, en lo que respecta al cuerpo hay una marcada convergencia entre
la biomedicina y el modelo social de discapacidad. Ambos lo tratan como un obje-
to físico inerte y presocial, como algo diferenciado, palpable y separado del yo. La
separación de impedimento y discapacidad que se hace por definición y que aho-
ra es una convención semántica para el modelo social sigue la metanarrativa de
constitución humana tradicional, cartesiana y occidental. La definición de impedi-
mento propuesta por el modelo social de discapacidad resume el modelo biomé-
dico de cuerpo según el cual éste es una “máquina imperfecta”.

La distinción entre discapacidad e impedimento reproduce el problema de la
dualidad mente-cuerpo. Lo cultural y lo biológico se separan. Así como la teoría
social radical intenta dar un cierre a la omnipresente reconstrucción de una dis-
tinción racionalista que se convierte (en todas partes) en una manera de negar el
cuerpo y el deseo, la teoría radical de la discapacidad propone un sujeto sin cuer-
po o, más precisamente, un cuerpo carente de historia, influencia, significado y
capacidad de acción.
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Alguna vez se dijo del dolor que “nunca es la sola creación de nuestra anato-
mía y fisiología”. Por el contrario, “surge únicamente en la intersección de cuer-
pos, mentes y culturas” (MORRIS, 1991a, b, pág. 1). Lo mismo podría decirse del
impedimento, si bien el modelo social de discapacidad, en efecto, lo desterró del
ámbito de la consideración sociológica. En consecuencia, el impedimento está
arraigado en el campo biomédico y reducido a sus correlativos de disfunción
anatómico-fisiológica. No obstante, la cuestión de los impedimentos es más que
una cuestión médica. Es al mismo tiempo una experiencia y una construcción dis-
cursiva. Tiene parámetros fenomenológicos y puede analizarse como un efecto
del discurso y el lenguaje (ARNEY y BERGEN, 1983).

Desde nuestro punto de vista, el argumento a favor de una sociología del dolor
que expresaron BENDELOW y WILLIAMS (1995, pág. 159) puede aplicarse también al
impedimento: “Debe recuperarse el dolor... de la jurisdicción exclusiva de la bio-
medicina y reubicarlo en la confluencia de biología y cultura”. Este traslado es fun-
damental para una sociología del impedimento, y una sociología del impedimento
es fundamental para el desarrollo de una teoría social de la discapacidad.

El modelo social de discapacidad no contempló los debates en los que se pro-
blematizó el cuerpo —ya fueran éstos de orden fenomenológico, postestructura-
lista, feminista o de otro orden— que surgieron a través de la nueva sociología del
cuerpo. La cultura, el flujo social y el movimiento se asignan al concepto de disca-
pacidad y a la esfera de la opresión; aquello que es estable y tiene una constancia
se asigna al cuerpo a través del concepto de impedimento. Esta dualidad no pue-
de mantenerse. “Ni nuestros cuerpos personales ni nuestros cuerpos sociales
pueden considerarse naturales —dice Donna HARAWAY (1991, pág. 10)— en el
sentido de existir fuera del yo y crear el proceso de trabajo humano”. Al albergar un
punto de vista natural y esencialista sobre el cuerpo, el modelo social de disca-
pacidad impone una barrera conceptual al desarrollo de una sociología del impe-
dimento y crea una noción de discapacidad desprovista de cuerpo.

El modelo social de discapacidad
y la medicalización del impedimento

La jugada teórica que hizo el modelo social de discapacidad —es decir, aso-
ciar el impedimento y la discapacidad a dominios absolutamente diferentes—
implica la “desbiologización” del discurso sobre discapacidad. Ésa es una jugada
teórica emancipadora. No obstante, en ella el cuerpo se pierde en cuanto cons-
trucción social e histórica y en cuanto espacio de significado y acción humana
deliberada. Se silencia el debate sobre el cuerpo. En lo que respecta al modelo
social, la “desbiologización” significa el fin del debate sobre el cuerpo, mientras
que para la sociología del cuerpo el mismo proceso lo inaugura. En tanto que el
modelo social de discapacidad rechaza el debate sobre el cuerpo per se, la socio-
logía del cuerpo sustituye el cuerpo en cuanto ente biológico y, al hacerlo, da
lugar a la investigación sociológica de la carne.

La distinción entre discapacidad e impedimento “desmedicaliza” a la discapa-
cidad, pero, al mismo tiempo, deja al cuerpo con impedimentos en la exclusiva
jurisdicción de la hermenéutica médica. Mientras que la sociología del cuerpo
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busca desafiar el monopolio que la biomedicina tiene sobre el conocimiento del
cuerpo, el modelo social de discapacidad lo permite.

OLIVER (1995, págs. 4-5) afirma que: “La discapacidad no tiene nada que ver
con el cuerpo” y que “impedimento, de hecho, no es más que una descripción del
cuerpo físico”. En efecto, el cuerpo se ve reducido al impedimento y la enferme-
dad y lo deja en manos de la habilidad del médico. El cuerpo en cuanto objeto físi-
co pertenece a un ámbito que es completamente diferente al de la política del
espacio social. “Las cuestiones conceptuales que sostienen este ... debate —es-
cribe OLIVER (1995, pág. 6)— tienen que ver con determinar qué aspectos de la
vida de las personas con discapacidad necesitan intervención médica o terapéu-
tica, cuáles requieren el desarrollo de políticas y cuáles exigen acción política”. La
marcada distinción entre impedimento y discapacidad crea una serie de opuestos
duales que constituyen territorios teóricos cuyos límites están bien delimitados.
Cada pareja binaria (debajo) excluye a su opuesto, pero incluye a esos otros
terrenos conceptuales que habitan el mismo eje horizontal:

Lo biológico Lo social
impedimento discapacidad
el cuerpo sociedad
medicina política
terapia emancipación
dolor opresión
el modelo médico el modelo social

Por lo tanto, para el modelo social de discapacidad, el cuerpo —al que se
redujo al impedimento— se encuentra, inevitablemente, en la jurisdicción de la
medicina. La relación de las personas con discapacidad con sus cuerpos tiene
como intermediarios a la medicina y la terapia y no tiene nada que ver con las
políticas o el ámbito político. Este enfoque dualista produce una rigidez teórica
que implica la medicalización de los cuerpos de las personas con discapacidad y
la politización de sus vidas sociales. Se produce un cierre teórico en torno a la
relación entre la sociología y el cuerpo que convierte a la sociología del impedi-
mento en algo inconcebible.

El pensamiento del ámbito de la discapacidad es incapaz de transgredir la
identidad que estableció entre impedimento, cuerpo y biología. David HEVEY

(1993, pág. 119), por ejemplo, afirma que los nuevos movimientos sociales lla-
man la atención sobre cuestiones de “desbiologización” y que ése fue el caso de
“las mujeres y las personas de raza negra y los gais y las lesbianas”, cuyas mira-
das se están trasladando desde el cuerpo hacia la sociedad. De hecho, la postu-
ra radical de los noventa es precisamente la opuesta. El movimiento de la mujer,
en la forma de teoría feminista, utilizó ríos de tinta en replantear y derribar la dis-
tinción entre sexo y género y la “teoría queer”i* —especialmente a través de la
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hábil mano de Judith BUTLER (1993)— y está desarrollando una nueva ontología
en cuyo centro se encuentra una explicación de la naturaleza de la construcción
discursiva del cuerpo. Además de liberar a la teoría social del cuerpo biológico
—tal como sugiere HEVEY— estos enfoques también liberan al cuerpo de la teoría
social.

La teoría social radical se hizo muy consciente del cuerpo y de las figuras de
personificación fuertemente presentes en la política de los nuevos movimientos
sociales. Las políticas de identidad contemporáneas surgen y se extinguen en
las superficies de la “sociedad somática” (TURNER, 1992, 1994a,b). Según Bryan
TURNER (1994a, pág. 28): “Nuestras mayores preocupaciones políticas son có-
mo regular los cuerpos en el espacio, cómo controlar la superficie de los cuer-
pos, cómo regular la personificación, cómo regular las atenciones entre los
cuerpos”. La política es biopolítica. Las tiranías de los tiempos postmodernos
son estéticas; son tiranías de la delgadez (CHERNIN, 1983), tiranías de la perfec-
ción (GLASSNER, 1992).

Las tiranías de la perfección son especialmente relevantes para una política
de la discapacidad. La lógica que aborta un feto basada en la imperfección, el
cuerpo fascista endémico en las representaciones hiperrealistas y los viles pre-
juicios que sirven de sostén a la construcción de la moda y lo bello se encuentran
en el centro de la biopolítica contemporánea. Podríamos afirmar que una política
de la discapacidad debe dirimirse en este terreno, así como también en los espa-
cios políticos de la modernidad. Uno de los argumentos a favor de una sociología
del impedimento se encuentra en el crecimiento exponencial de la política cultu-
ral y en la necesidad de que las estrategias radicales se involucren en ella y se
movilicen en contra de sus tendencias tiránicas.

No obstante, ¿dónde podríamos comenzar a construir la base teórica de una
sociología del impedimento? El argumento, hasta ahora, fue que la sociología del
cuerpo podría ayudar al modelo social de discapacidad a escapar de su reticen-
cia a darle al impedimento una dirección sociológica. En pocas palabras, lo que
nos proponemos hacer a continuación, es analizar los que en nuestra opinión son
los puntos teóricos de partida más prometedores para una sociología del impedi-
mento, es decir, el postestructuralismo y la fenomenología. Ambas perspectivas
teóricas son explícitamente contrarias al cartesianismo y, como tales, convierten
al cuerpo en un problema sociológico.

El postestructuralismo y el cuerpo

El lenguaje y la metáfora son vehículos para dar sentido a las sensaciones y
acciones corporales. Para transformar la sensación en sentido o significado es
necesario el lenguaje. Sin éste, no podríamos darle sentido a un impedimento o
a las sensaciones físicas que lo componen. El postestructuralismo lleva este
argumento un poco más allá. En la medida en que afirma que deberíamos com-
prender el lenguaje en términos de sus efectos, sugiere que las sensaciones físi-
cas en sí mismas son construcciones discursivas. Por lo tanto, de acuerdo con
este punto de vista, el impedimento es absolutamente cultural, y el cuerpo es el
resultado de procesos sociales (FOUCAULT, 1979, 1980). De acuerdo con esta
perspectiva, el lenguaje o conocimiento es poder, y el poder se inscribe en los
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cuerpos. Como dice FOUCAULT (1980, pág. 39): “El poder llega hasta la propia
naturaleza básica de los individuos, toca sus cuerpos y se inserta en sus accio-
nes y actitudes, sus discursos, procesos de aprendizaje y vidas cotidianas”.

La idea de que el cuerpo es un contingente histórico producto del poder tuvo
un fuerte impacto en los debates feministas sobre la relación entre sexo y género
(HARAWAY, 1991; BUTLER, 1993; MOORE, 1994). Los feministas pudieron utilizar el
postestructuralismo como punto de partida para una teoría crítica de la corporei-
zación en la que la riqueza simbólica y metafórica de la carne ayuda a crear un
mapa de discursos culturales patriarcales. También fue utilizado como trampolín
para explorar deseos, hasta el momento inimaginables y no expresados, que
constituyen el advenimiento de nuevas formas de femineidad pospatriarcales y la
atribución de sexualidad a espacios hasta el momento no colonizados (GROSZ y
PROBYN, 1995). En este espejo pueden encontrarse posibilidades para otros cuer-
pos oprimidos. La medida en que puede darse una nueva representación al impe-
dimento (al sacarlo de su asociación con lo grotesco y de su función de “otro” en
lo que respecta a los ideales estéticos relacionados con el cuerpo) y en la que
puede ser reconstruido (en términos de orgullo y positividad y no como un espa-
cio para los temores existenciales de la comunidad sin discapacidad) puede ser
una cuestión de gran importancia para el desarrollo de una política cultural de la
identidad.

FOUCAULT disiente respecto de la sociología convencional —y, en consecuen-
cia, del modelo social de discapacidad— porque el cuerpo como objeto de análi-
sis permaneció, en gran parte, ausente y, cuando estuvo presente, asumió la for-
ma de un cuerpo natural, de un cuerpo carente de historia y cultura. FOUCAULT

coloca al cuerpo en el centro de su obra (TURNER, 1984; SHILLING, 1993), y lo con-
cibe al mismo tiempo como objeto de conocimiento y del ejercicio de poder.
FOUCAULT explora cómo las diversas técnicas y tecnologías de poder lo transfor-
man en dócil y productivo y, por lo tanto, en política y económicamente útil
(FOUCAULT, 1979).

Para este autor, en la modernidad el sujeto humano está constituido por téc-
nicas disciplinarias de biopoder que estructuran, producen y optimizan las capa-
cidades del cuerpo, mejoran su utilidad económica y aseguran su docilidad polí-
tica. Claramente, una historia o genealogía foucaultianas del impedimento y la
discapacidad serían un buen vehículo para el trazado del mapa de los paráme-
tros de construcción social del impedimento y para examinar la manera en que
los “regímenes de verdad” sobre los cuerpos con discapacidad fueron fundamen-
tales para su gobierno y control. La regulación de la sexualidad de las personas
con discapacidad sería un campo de estudio especialmente fructífero para la
mirada foucaultiana.

A pesar de la importancia que la obra de FOUCAULT tuvo para la teoría social
contemporánea, su uso en estudios en el ámbito de la discapacidad es relativa-
mente escaso. Las obras de ARNEY y BERGEN (1983), LIGGETT (1988), CASLING

(1993), MARKS (1994), SHAKESPEARE (1995) y CHADWICK (1996) son textos funda-
mentales en este ámbito que, si bien es limitado, se está expandiendo. Los con-
ceptos según los cuales el cuerpo es algo inconmensurable fueron un aspecto
central de esta (mutua) desatención. El cuestionamiento de FOUCAULT a la pers-
pectiva instrumental, objetiva y presocial del cuerpo conlleva claramente una crí-
tica implícita del modelo social de discapacidad. El esencialismo de esta última y
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el relativismo de la primera hacen que el intercambio teórico sea difícil y poco pro-
bable. De hecho, es únicamente cuando la diferencia y la heterogeneidad se con-
vierten en cuestiones y fuentes de tensión dentro del movimiento de discapacidad
que el relativismo se muestra a sí mismo. En tanto el faccionalismo fuerce el
“nosotros” no diferenciado que es común a muchos de los nuevos movimientos
sociales, el relativismo tiene donde prosperar. No resulta sorprendente entonces
que el postestructuralismo parezca tener cada vez un mayor valor teórico para el
movimiento de discapacidad. El movimiento de la mujer lo adoptó como forma de
dar sentido a las diferencias en sus propias filas. Fue doloroso e inevitable y,
finalmente, fructífero.

El postestructuralismo puede ser útil para teorizar el impedimento por fuera
de un marco de referencia médico. Si el lenguaje médico produce cuerpos con
impedimentos, entonces puede deconstruirlo. La medicina es la dueña exclusiva
del lenguaje del impedimento y adquiere su soberanía mediante su autoridad
para nombrar las disfunciones físicas. El significado viene después del nombre (o
etiqueta diagnóstica) y su iteración y reiteración produce un género corporal par-
ticular con sus signos, síntomas y expectativas normativas correspondientes. El
poder del nombre penetra la carne y determina cuál será su desempeño (BUTLER,
1993). En otras palabras, el impedimento es producto de prácticas discursivas; al
igual que el sexo, es un efecto antes que un origen, un funcionamiento antes que
una esencia. El poder reiterativo del discurso perfecciona el desempeño para
que el cuerpo, además de convertirse en la materialización de su etiqueta
diagnóstica, se convierta también en su propio conjunto de restricciones y reglas.
En esta perspectiva postestructuralista, el impedimento ya no es más un hecho
biológico, sino un producto del discurso.

Aprendimos de NIETZSCHE que dar a algo un nombre es determinar su esen-
cia. El movimiento de discapacidad lo sabe. El ocaso del término “incapacidad” es
un hito importante en el reconocimiento del poder del discurso. El uso del con-
cepto “sin discapacidad” para revertir el estigma de “alteridad” y devolvérselo al
opresor es un segundo ejemplo del desarrollo de un vocabulario que ayuda a sos-
tener el proceso de emancipación. La perspectiva postestructuralista promueve
este radicalismo relacionado con las categorías corporales y sociales y hace que
la transformación del impedimento en un problema sociológico sea discursiva-
mente posible en una manera en que el modelo social con su opinión esencialis-
ta del cuerpo no había logrado hasta ahora.

Si bien el postestructuralismo hace un serio intento de interrogar la naturale-
za social del cuerpo y puede proporcionar reflexiones útiles para una sociología
del impedimento, la naturaleza del cuerpo que promueve se revela, tras un exa-
men minucioso, como una especie de ente ilusorio. SHAKESPEARE y WATSON

(1995a) enuncian claramente este argumento. Ellos afirman que la sociología del
cuerpo, especialmente por su dominación por parte del postestructuralismo y la
postmodernidad, en realidad pierde el cuerpo palpable que busca explicar. El
postestructuralismo reemplaza el esencialismo biológico por esencialismo discur-
sivo. El cuerpo se convierte en nada más que un conjunto de significaciones que
le dan sentido. La conciencia postmoderna realmente aniquila el cuerpo en cuan-
to objeto palpable, natural y material. El cuerpo y lo percibido por los sentidos
realmente desaparecen en el lenguaje y el discurso y pierden su constitución
orgánica en la omnipresente soberanía del símbolo. El concepto de biopolítica de

116 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton06.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:28  Página 116



FOUCAULT quita al cuerpo su capacidad de acción y lo vacía de aspectos biológi-
cos. El cuerpo se convierte en una superficie de escritura, en algo que los regí-
menes de verdad pueden fabricar (LASH, 1991).

Al final del camino que nos aleja de la materialidad sensorial y sensual del
cuerpo se encuentra la obra de BAUDRILLARD. Al analizar “la precesión de los simu-
lacros” BAUDRILLARD (1983) sugiere una disminución y hasta un debilitamiento gra-
dual de lo real. En su extraña e irresistible guía de viaje de los Estados Unidos,
escribió que: “Cuando lo real ya no es más lo que solía ser, la nostalgia asume su
significado absoluto. Hay una proliferación de mitos de origen y signos de reali-
dad, de verdad, objetividad y autenticidad de segunda mano” (1988, pág. 67). De
hecho, para BAUDRILLARD, lo social ya no es “real”.

Pudo haber tenido un referente real en “la edad de oro de los sistemas repre-
sentativos burgueses” (1983, pág. 67), pero ya no lo tiene. La modernidad acabó
con lo social. En el mundo contemporáneo, lo social es un simulacro. Las perso-
nas son sus representaciones; los cuerpos se desploman en discursos y signos
míticos. La política se convierte en una serie de ferias que se transmiten por tele-
visión. BAUDRILLARD ofrece una interpretación de lo contemporáneo como una
serie de fines: el fin de lo social, el fin de la representación, el fin de los bienes en
cuanto formas que apuntan hacia algo real y material. Podríamos agregar tam-
bién el fin del cuerpo en cuanto objeto físico y su liberación del aspecto carnal
para convertirse en un holograma, una imagen o alucinación digital que flotó sin
rumbo por el tiempo y el espacio. Tal como lo expresa FRANK (1991, págs. 64-65)
“Según leo en la obra de BAUDRILLARD, los cuerpos ya no existen... Cuando el
cuerpo entra en la hiperrealidad se elimina el punto de anclaje de la corporalidad”.

La eliminación teórica de la materialidad del cuerpo parece tener poco valor
para el movimiento de discapacidad. SHAKESPEARE y WATSON (1995a, pág. 16) afir-
man que una “etnografía de lo físico” sería de gran importancia para ese movi-
miento. De hecho, reducir el cuerpo y sus sensaciones al punto en que desapa-
recen no deja espacio teórico para el impedimento ni para la experiencia táctil en
la que los individuos sienten su presencia en el mundo y la sensación de sí mis-
mos en contacto con la materialidad. Tal como lo expresó Bryan TURNER (1984,
pág. 250), el postestructuralismo en general y FOUCAULT en particular no logran
“proporcionar una fenomenología adecuada del cuerpo”. De hecho, FOUCAULT

“abandona la idea del cuerpo en cuanto potencialidad sensorial... La corporeiza-
ción es más que algo conceptual”. Es debido a esta carencia del postestructura-
lismo —el cuerpo fenomenológico— que ahora examinaremos otra base teórica
posible para una sociología del impedimento.

El impedimento y el cuerpo fenomenológico

Trazar una teoría fenomenológica del impedimento está fuera del alcance de
este artículo. No obstante, es posible presentar un bosquejo de algunos de sus
posibles méritos. El objetivo de este esbozo será entonces demostrar que el cuer-
po —tenga o no impedimentos— es un agente experimentador, es en sí mismo
un sujeto (MERLEAU-PONTY, 1962) y, por lo tanto, un lugar de significados y fuente
de conocimientos sobre el mundo. El cuerpo con impedimentos es un “cuerpo
vivido”. Las personas con discapacidad no experimentan el impedimento ni la dis-
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capacidad como compartimentos cartesianos independientes, sino como parte
de una compleja interpenetración de opresión y sufrimiento. El cuerpo es la esen-
cia de la afectividad y la aflicción humanas y también el sujeto-objeto de la opre-
sión. La importancia que tiene una sociología fenomenológica del cuerpo para el
desarrollo de una sociología del impedimento es que representa la agregación de
conciencia y sensibilidad a las nociones de opresión y exclusión. La discapacidad
se experimenta dentro de, en y mediante el cuerpo, así como el impedimento se
experimenta en términos de las historias personales y culturales que ayudan a
formar su significado. El impedimento y la discapacidad se encuentran en el cuer-
po, pero no en la forma de choque dualista entre fenómenos internos y externos,
sino en la medida en que el impedimento estructura las percepciones sobre dis-
capacidad e inhabilitación como parte del “mundo experimentado”.

Más importante aún, el cuerpo (con impedimentos) no sólo se experimenta:
también es la propia base de la experiencia. El cuerpo —tal como lo expresa Nick
CROSSELY (1995, pág. 48) siguiendo a MERLEAU-PONTY— es “nuestro punto de vis-
ta sobre el mundo”. Por lo tanto, la discapacidad se experimenta desde la pers-
pectiva del impedimento. Nuestro cuerpo es nuestra ventana al mundo.

Jenny MORRIS (1991) se quejó de que el modelo social de discapacidad niega
las experiencias físicas de dolor y aflicción que son parte integral de la vida de
muchas personas con impedimentos. Una respuesta común a esta queja es que
el dolor es una cuestión de la que se ocupa la medicina y no la política, y que el
movimiento de discapacidad no puede hacer nada con respecto al dolor, aunque
puede hacer mucho respecto a la opresión. Sin embargo, la suposición que diso-
cia la experiencia física de la social y el dolor de la política es susceptible de crí-
tica porque el dolor —al igual que el impedimento— es claramente mucho más
que una sensación carnal. El cuerpo es al mismo tiempo sensorial y significativo.

Podríamos afirmar —si bien la forma del argumento es dualista— que el im-
pedimento se experimenta y encarna simultáneamente, de la misma manera que
la discapacidad. En el “mundo experimentado” de la fenomenología, el cuerpo
que sufre no conoce su dolor ni por su nombre ni por su origen. Ser un cuerpo (el
cuerpo en cuanto sujeto) es una condición ontológica puramente empírica en la
que el cuerpo es como es —en el dolor, el placer, la alegría o el llanto. Éste es
el cuerpo en cuanto sensibilidad, motilidad y cinestesia, lo que HUSSERL (1970,
pág. 106) llamó “cuerpo vivo con funcionamiento cinestésico”, el reino de lo habi-
tual, un ser sensible en el que el cuerpo es el cuerpo-sujeto.

Ser un cuerpo es tan sólo un elemento de la experiencia de la corporalidad
con impedimentos. Así, se vive con la presencia permanente y habitual del impe-
dimento. Su cronicidad estructura cómo se experimenta habitualmente el mundo
vivido, pero además tenemos un cuerpo: un objeto —aparentemente— unido al
yo, carne en la que verse reflejados, dolor, sufrimiento, alegría y risa para afir-
marnos. En este contexto, el impedimento escapa de lo habitual. Ingresa al reino
del significado y su sentido surge de una simbiosis de conocimientos personales
encarnados (conocimientos personales sobre el dolor) y creencias culturales abs-
tractas (conocimientos sociales sobre el dolor). En el reino de la significación, el
impedimento se transforma en narrativas sobre el impedimento. En ellas, lo cor-
póreo, lo personal y lo cultural se encuentran, y la experiencia del impedimento y
de la discapacidad se disuelven en una unidad viva:
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Mediante narrativas y justificaciones de la enfermedad y el dolor las personas
intentan entender y encontrar el significado de su sufrimiento y llevar a cabo una reali-
neación entre cuerpo, yo y sociedad.

(BENDELOW y WILLIAMS, 1995, pág. 156.)

KLEINMANN (1988) junta estos procesos físico, emocional y cultural cuando
describe la experiencia de encarnación “desordenada” en cuanto proceso pro-
ducido por “la dialéctica entre categoría cultural y significación personal, por un
lado, y la materialidad bruta de los procesos desordenados, por el otro” (1988,
pág. 55). El impedimento (como condición física) no puede escapar a los signifi-
cados y creencias culturales ni a su incorporación en la estructura social. Por otra
parte, la opresión y el prejuicio no pertenecen únicamente al ámbito político, sino
que se encarnan en la forma de dolor y “sufrimiento”. Tanto lo político como lo físi-
co pertenecen al cuerpo de forma consciente y, de todas formas, pertenecen a lo
social en cuanto discurso y ubicación material y espacial.

La fenomenología indaga sobre el “mundo experimentado” en el que lo car-
nal, lo emocional, lo cognitivo y lo cultural son indistinguibles. La “experiencia vi-
vida” es en sí misma una idea que se refiere a la contracción de estos domi-
nios analíticamente separados de una unidad perceptible. Para KLEINMANN (1988,
pág. 55) el “mundo experimentado combina sentimientos y procesos corporales
y de pensamiento en una única estructura vital”. Una sociología fenomenológica
del cuerpo —a la que Nick CROSSELY (1995, págs. 43-44) llama una “sociología
carnal del cuerpo”— propone un paradigma en el que “lo social está encarnado y
el cuerpo es social”. Si tomamos este argumento o aforismo y lo reorganizamos
para conformar un cuestionamiento crítico y colapso de los conceptos de impedi-
mento y discapacidad, quedaría de la siguiente manera: la discapacidad está cor-
poreizada y el impedimento es social.

Una forma de ilustrar el posible significado de esto podría ser mediante un inten-
to teórico de rescatar el concepto de “sufrimiento” de sus asociaciones reacciona-
rias y trágicas. Las personas con discapacidad —especialmente los militantes con
discapacidad— se sienten incómodas con el concepto de sufrimiento porque, como
concepto, parece inevitablemente unido al “modelo de la tragedia personal de la dis-
capacidad” (OLIVER, 1991). De ese discurso surgen los estereotipos fatuos sobre las
personas con discapacidad. Un enfoque fenomenológico del sufrimiento en el cual
la reversibilidad del impedimento y la discapacidad hizo posible considerar al sufri-
miento como un concepto que reflejaba el compromiso mutuo entre dolor y opresión
puede ser una manera de reflejar el hecho de que las personas con discapacidad
sufren. Sin embargo, al mismo tiempo, al poner en primer plano el concepto de
opresión, el sufrimiento pierde su asociación connotativa con una respuesta carita-
tiva a la tragedia. Reformular el sufrimiento en cuanto concepto dialéctico que se
encuentra en el umbral entre dolor y opresión politiza el aspecto médico y, además,
desenmascara la base discriminadora de la disposición caritativa.

Este ejemplo nos ayuda a pensar con mayor claridad sobre la encarnación
de la discapacidad (en cuanto opresión) en la forma de sufrimiento. Podríamos
citar infinitos ejemplos empíricos, como la manera en que se experimentan las
prácticas laborales que discriminan a las personas con discapacidad (o cualquier
otra forma estructurada de marginación social) en el mundo cotidiano como algo
—literalmente— dañino.
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Sin embargo, lo opuesto —la idea del impedimento como algo social— posi-
blemente requiera un poco más de elaboración. Es claro que, en lo que respecta
a la “narrativización” del impedimento, éste se convierte en algo social porque
ingresa en el mundo de la circulación discursiva y la intersubjetividad. No obstan-
te, en cierto sentido, esto saca al impedimento del “mundo experimentado” de la
experiencia sensorial intermundana, cosa que MERLEAU-PONTY (1962) llamó
“intercorporalidad”, es decir, el lugar donde los cuerpos se convierten en cuerpos
sociales en virtud del hecho de que comparten el mismo espacio o campo de per-
cepción. Es el impedimento —el cuerpo en cuanto entidad material tomada como
lenguaje y símbolo— el que estructura los encuentros intercorporales.

Disponemos de un lenguaje elaborado, interpretativo y psicosocial para dar
sentido a este mundo de encuentros corporeizados (estigma, prejuicio, ansiedad)
y la miríada de efectos que desempeñan una función en él, pero el modelo social
lo dejó de utilizar basándose en que enmascara problemas políticos y de poder
(OLIVER, 1990). Es posible —en la medida en que el aspecto de la política cambia
de manera que las cuestiones de identidad y biopoder a pequeña escala se vuel-
ven prominentes— que el movimiento de discapacidad fuerce a la propiocepción
y la intercorporalidad a prestar servicios radicales. El impacto político de los cuer-
pos con impedimentos que participan en la militancia corta los prejuicios como si
fuera un cuchillo. Los efectos políticos y sociales del impedimento en cuanto
acción (tanto en los cuerpos con discapacidad como en los que no la tienen) es
un ejemplo del impedimento como fenómeno social, el cual pudo elaborarse des-
de una perspectiva fenomenológica.

En el modelo social, al cuerpo —reducido al impedimento— sólo se le ofrece
un estatus instrumental y objetivo. Reproduce el cuerpo empírico de la interven-
ción médica. Esta ontología, que se encuentra profundamente limitada, elimina el
“cuerpo vivido” (leib) y, en consecuencia, no tiene nada que decir acerca del pun-
to de vista corporal de las personas con discapacidad o de la experimentación
física del prejuicio y la opresión, la desventaja y la discriminación. Si, por ejemplo,
el orgullo es la postura emocional que el cuerpo con impedimentos asume como
parte del proceso de resistencia a la opresión social, entonces el modelo social
no puede explicar esta militancia dentro de la lógica establecida por su manera
cartesiana de ver el mundo. El orgullo no es simplemente una actitud determina-
da por la experimentación de las fuerzas sociales de opresión: es un estilo carnal,
una manera de ser en un mundo que encarna la resistencia a las tiranías estéti-
cas y personifica una nueva política de la propiocepción.

Conclusiones

Orgullo negro, orgullo gay, orgullo de las personas con discapacidad: todas
son formas de una política de la propiocepción; de una política contemporánea de
los cuerpos en la que los grupos excluidos deconstruyen las tiranías estética,
política y económica. La política de finales del siglo XX encarna un rechazo a las
filosofías generalizadoras que caracterizaron a la modernidad (ZARETSKY, 1995,
pág. 244) y que tienen como idea determinante la opinión que “no debe utilizarse
ninguna designación grupal superordenada... sin reconocer las diferencias que
existen dentro del conjunto, diferencias tales como hombre y mujer, sin discapa-
cidad y con discapacidad, nativo e inmigrante, etcétera”.
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En este estudio se afirmó que el modelo social de discapacidad constituye
una base teórica adecuada para la política de la emancipación, pero no para una
política emancipadora de la identidad. No es casualidad que el feminismo y la teo-
ría queer hayan adoptado modelos de pensamiento no dualistas. Para ser una
fuerza dentro de la sociedad somática (TURNER, 1992, 1994) es necesario adop-
tar la política del cuerpo y, al hacerlo, provocar el colapso de la distinción tradi-
cional entre cuerpo y política. En la actualidad, la política tiene tanto que ver con
la estética como con la economía y la vida pública. En este contexto, es necesa-
ria una sociología del impedimento.

Los movimientos sociales están descubriendo que ya no es posible pensar de
acuerdo con los modelos cartesiano y kantiano en lo que respecta al cuerpo y la
sociedad. La interacción social es intercorporal (MERLEAU-PONTY, 1962) e in-
tersubjetiva. La política contemporánea tiene que ver con el gobierno y la vigi-
lancia de los cuerpos, tanto en cuanto individuos como en cuanto poblaciones
(FOUCAULT, 1979). En este contexto, las perspectivas teóricas no dualistas tienen
un atractivo mayor. Hemos sugerido, de manera muy provocadora, que el post-
estructuralismo y la fenomenología podrían llegar a ser herramientas teóricas úti-
les, medios para reconstruir la distinción entre impedimento y discapacidad sin
abrir oportunidades discursivas a elementos reaccionarios. Claro que la fenome-
nología fue objeto de críticas por parte de la sociología debido a sus cualidades
de apolítica e individualista. Éstas son inquietudes serias, pero deben formar par-
te del desafío teórico con que se enfrentan tanto la sociología como los estudios
radicales en el ámbito de la discapacidad.

Para que la política de la discapacidad pueda tener progresos en el ámbito de
la cultura, el replanteo de la distinción entre discapacidad e impedimento se con-
vierte en una necesidad teórica. La sociología del cuerpo proporciona varios
debates posibles que pueden ser útiles para el movimiento de discapacidad
mientras éste comienza a sentir las vibraciones del cambio en sus propias filas.
La aparición de argumentos a favor de una sociología del impedimento es en rea-
lidad una manifestación de los procesos de diferenciación de identidad que tie-
nen lugar entre las personas con discapacidad. Aquellos que sugieren que la dis-
capacidad en sí misma se convirtió en una designación grupal general y exigen
un compromiso con las cuestiones que surgen de las diferentes posturas de
identidad —ya sea que se basen en género, grupo étnico, sexualidad, clase,
edad o impedimento— simplemente llevan la política de la identidad, la que fue
fundamental para el desarrollo de la política de la discapacidad, a su conclusión
lógica. La identidad es compleja y problemática y, en una sociedad individualista
que cambia rápidamente, es una fuente precaria de solidaridad. Reconocer
abiertamente esta precariedad es útil: en lugar de promover el faccionalismo, lo
atenúa.
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Resumen

Este artículo propone que los enfoques actuales, en los que se considera a la dis-
capacidad una forma de opresión social y la relación de éstos con las experiencias de
las personas con discapacidad, se ven obstaculizados por un marco de trabajo concep-
tual modernista que está cada vez más reñido con el mundo social contemporáneo y con
los progresos en la formulación de teorías en general. Se afirma que para acercar la teo-
ría de la discapacidad a la vida de las personas con discapacidad y a la política de los
nuevos movimientos sociales, deben ampliarse las bases conceptuales de la teoría más
allá de su enfoque actual en las estructuras —las que perciben a las diferencias en tér-
minos de fronteras delimitantes— hasta llegar a una teoría que incluya una conciencia
de la función relacional, mediadora y performativai* del discurso, y la importancia cada
vez mayor de los conocimientos locales en la conformación del mundo político y social.

Introducción

Los analistas sociales deberían pensar profundamente respecto a cuáles son las
diferencias importantes entre la teoría social y la política, por qué lo son, y cuál es el
posible impacto de ciertas estrategias teóricas y políticas en una variedad de desigual-
dades sociales.

(SEIDMAN, 1997, pág. X.)

En un nivel fundamental puede decirse que todas las teorías sociales tienen
limitaciones. Ninguna es una explicación total de la “realidad”, aunque algunas,
como sugiere PRIESTLEY (1998), afirman serlo. Todas se basan en suposiciones par-
ticulares sobre cuestiones como la naturaleza del conocimiento, la naturaleza de las
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personas y la naturaleza de la “realidad” en sí misma. Los académicos del ámbito de
los estudios en discapacidad apuntan a desarrollar una teoría social de la discapa-
cidad que se acerque tanto como sea posible a explicar la “realidad” de las perso-
nas con discapacidad. No obstante, como sucede con la mayor parte del trabajo teó-
rico, esa actividad se desempeña dentro de un marco de trabajo que tiene sus
propias suposiciones sobre la relación entre la teoría y la experiencia de las perso-
nas con discapacidad. Una de las líneas centrales en el proceso de desarrollo —que
Colin BARNES sugiere es el principal objetivo de la investigación emancipadora en el
ámbito de la discapacidad— sostiene que esas suposiciones son necesarias cuan-
do se desarrolla una teoría cuya principal finalidad es su uso por parte de actores
específicos (las personas con discapacidad) en lugar de su utilización con fines
académicos tradicionales. BARNES (1992, pág. 122) dice que “la investigación
emancipadora está relacionada con la desmitificación sistemática de las estruc-
turas y procesos que crean discapacidad y con establecer un ‘diálogo’ viable
entre la comunidad investigadora y las personas con discapacidad para facilitar el
empoderamientoi* por parte de estas últimas”. Sin embargo, perseguir este ideal
puede significar aceptar que siempre habrá una diferencia entre lo que puede ofre-
cer cualquier teoría y lo que las personas con discapacidad necesitan saber para
entender y cambiar sus vidas; una brecha que puede profundizarse por desigualda-
des de poder y conocimientos y por el proceso de investigación.

A menudo, la formulación de teorías se hace en el marco de perspectivas parti-
culares concebidas en momentos específicos de la historia que no reflejan a la “dis-
capacidad” o a la “sociedad” tal como las entendemos hoy. Las teorías pueden no
estar dirigidas a cuestiones que interesen a todas las personas con discapacidad.En
otras palabras, las teorías sociales que se basan en una noción de experiencia
“real”, o que trabajan con la dicotomización de la experiencia y la promoción de una
idea de sociedad “real” por fuera de esa experiencia, excluyen inevitablemente a
otras clases de experiencia a las que se considera “subjetivas” o “ideales”. Lo que es
más importante, tal vez se dejen de lado ciertas nociones de capacidad de acción
social, fuera de aquellas que son simplemente contrarias al ideal hegemónico. Estas
“realidades” no serán muy útiles para aquellas personas con discapacidad que sien-
tan que sus experiencias, sus valores y creencias se rechazan, ni para los nuevos
movimientos sociales cuyas luchas dependen de su articulación de una política
colectiva de resistencia. Puede considerarse que esta perspectiva cuestiona el con-
cepto de “realidad” colectiva en cuanto herramienta representativa, pero se argu-
mentará en su favor que eso no tiene por qué ser así si trabajamos dentro de un mar-
co que se corresponda con el punto de vista de LEFEBVRE (1991) de que la ubicación
de las partes podría sostener la unidad de la abstracción.

En efecto, la incapacidad de adoptar esta “regla general” es mi principal obje-
ción al análisis que hace PRIESTLEY (1998) de la teoría de la discapacidad en tér-
minos de los diferentes modelos sociales que emergieron en los últimos tiempos.
No hay lugar aquí para criticar las ideas de PRIESTLEY exhaustivamente, pero gran
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parte de su análisis se concentra en una aparente distinción entre la manera en
que los enfoques materialista e idealista explican y comprenden la discapacidad,
a los que luego subdivide en dimensiones nominalista/realista e individual/social.
Ya en 1749 DIDEROT había explorado ese marco de trabajo en relación con la dis-
capacidad y había obtenido prácticamente los mismos resultados. Jonathan REÉ

(1999, pág. 39, y referencias mencionadas allí) escribe que “cuando el joven y
apasionado materialista DIDEROT tomó armas contra el idealismo” aceptó la equi-
paración entre materialismo y experiencia visual y calificó al idealismo de “sis-
tema extravagante que deben haber inventado los ciegos” (DIDEROT, 1749, en
VERNIERE, 1964, pág. 114). Significativamente, REÉ agrega que la experiencia
directa de las personas con ceguera “profundizaría las simpatías de DIDEROT

[hacia ellas] y, de acuerdo con su lógica, también hacia el idealismo”. A pesar de
hacer hincapié en que los diferentes enfoques están interrelacionados —espe-
cialmente en lo que respecta a la experiencia de las personas con discapaci-
dad— PRIESTLEY no intenta siquiera cuestionar los límites entre ellos porque su
análisis excluye aquellos enfoques en la producción de teorías sobre discapaci-
dad que operan en ese nivel. Por lo tanto, confirma las diversas dicotomías, espe-
cialmente a través del lenguaje dominante en el que se expresan sus últimos
comentarios, y reproduce así la histórica fluctuación entre materialismo e idealis-
mo que persistió por siglos. El descontento de SEIDMAN (1998, pág. 187) en cuan-
to a que es necesario pensar que se puede comprender la estructura social y la
dinámica institucional mediante otra reelaboración del marxismo, como si la críti-
ca al reduccionismo materialista y de clase del marxismo por parte de sociólogos,
semiólogos, teóricos críticos, postestructuralistas, feministas y otros nunca hubie-
ra sucedido” parece pertinente en este contexto.

Una perspectiva alternativa podría hacer hincapié en una teoría social crítica
que indague la naturaleza de la brecha entre teoría y experiencia de la discapaci-
dad al preguntarse cuáles son las diferencias vivenciales que importan y cómo se
las puede conceptualizar en cuanto relación social. Por último, si el valor práctico
de la teoría de la discapacidad para las personas con discapacidad realmente
depende de cómo salvamos esa brecha, ¿cómo lo hacemos? Este artículo con-
siste en un análisis de estas cuestiones desde una perspectiva feminista que bus-
ca explorar el espacio productivo que hay entre las dicotomías modernistas, de
acuerdo a la manera en que lo contextualiza la “condición” de postmodernidad
(LEMERT, 1997), la que creo es la esencia de la vida social de finales del siglo XX.
Señala la tendencia de la teoría y la política de la discapacidad de la corriente
hegemónica masculina a ocuparse de la diferencia dentro de limitaciones autoim-
puestas de censura, silenciamiento, subordinación y evaluación negativa, lo que
resultó en el control de la experiencia de las personas con discapacidad. Apunta
a ilustrar el problema de ver a las teorías como representaciones de experiencia
y vida social y propone diversas preguntas acerca de la producción de teorías y
sobre si los estudios en el ámbito de la discapacidad, en sus esfuerzos por pro-
ducir una noción colectiva de discapacidad, reprodujeron inadvertidamente el tipo
de representaciones y estructuras teóricas que históricamente dijeron cuestionar.
No obstante, al hacerlo deseo reiterar que estoy de acuerdo con OLIVER y con
otros autores en que no resulta de ninguna ayuda utilizar un análisis tan crítico
para reforzar una separación entre activismo e intelectualismo, entre práctica y
teoría y entre lo personal y lo político. El modelo social (materialista), el que tal
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como OLIVER (1996b, pág. 52) señala con empeño no es una teoría social de la
discapacidad, y los principios fundamentales de la discapacidad de la Unión de
Impedidos Físicos contra la Segregación (UPIAS) —publicados bajo el título
Fundamental Principles of Disability (1796, págs. 15 y 20)—, que afirman serlo,
siguen teniendo un importante valor político y pragmático y deberían estar entre
los primeros intentos —y los más importantes— de producir e interpretar los con-
ceptos de discapacidad e impedimento desde la experiencia de las personas con
discapacidad. No obstante, en lugar de intentar “llevar el modelo social más lejos
de donde él se propone llegar” (OLIVER, 1996b, pág. 52) mediante afirmaciones
totalizadoras sobre su poder explicativo, deberíamos verlo como una tendencia
dentro de una teoría social emergente y considerar que es muy posible que exis-
tan otras teorías que aún no se encuentran completamente desarrolladas.

La experiencia y la condición de la postmodernidad

Los académicos con discapacidad que participan del trabajo teórico parecen
coincidir en que éstas son cuestiones importantes. OLIVER (1996a, pág. 45) colo-
ca adecuadamente estas cuestiones en el contexto general de la investigación
social y sugiere que “el problema es que la mayor parte de la investigación social
tendió a privilegiar la metodología sobre la experiencia y, en consecuencia, no tie-
ne muy buen historial respecto a haber documentado esa experiencia de manera
fidedigna”. En otra publicación agrega que “pocos de aquellos que quieren hablar
por nosotros o escribir sobre nuestras vidas toman en serio la necesidad de
representar nuestros puntos de vista, nuestras vidas y nuestras luchas con preci-
sión” (OLIVER 1996b, pág. 20). Este autor ve a la experiencia en el contexto de las
críticas internas que surgieron de las propias personas con discapacidad alrede-
dor de “el lugar del impedimento, la incorporación de otras opresiones y ‘el uso y
el poder explicativo del modelo social de discapacidad’” (OLIVER, 1996b, pág. 40).
Mientras que OLIVER admite ser escéptico respecto de estas críticas, cree que se
las podría abordar mediante un análisis del “impedimento” y la “enfermedad cró-
nica” (BARNES y MERCER, 1996). Si bien respeto en qué se basa, no comparto su
escepticismo ni creo que la mejor manera de ocuparse de estas cuestiones sea
la que él propone, ya que eso indica que la teoría de la discapacidad —al igual
que la teoría social en general— se resiste a la conceptualización de la diferencia
en cuanto eje central y cada vez más importante de la subjetividad y la vida
social.

“Los problemas de la diferencia” (SEIDMAN, 1997), tal como lo demuestra la
proliferación contemporánea de identidades políticas particularistas, pueden
tomarse como un importante resultado de las “verdades” y “hechos” totalizadores
sobre la “normalidad”, una clase universal, la noción de una raza privilegiada o un
principio abstracto. De acuerdo a lo mencionado por Joan SCOTT (1992, pág. 24):

[La experiencia] ocasionó una crisis en la historia ortodoxa al multiplicar tanto las
historias como los sujetos y al insistir en que las historias se escriben desde perspec-
tivas o puntos de vista fundamentalmente diferentes —de hecho, irreconciliables—,
ninguno de los cuales está completo o es cien por cien “verdadero”. Documentar de
esta manera la experiencia de los demás se convirtió al mismo tiempo en una estra-
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tegia muy limitante y de gran éxito para los historiadores de la diferencia... por una
parte reconocen que “la evidencia sólo cuenta como evidencia y sólo se la reconoce
como tal en relación con una posible narrativa, de manera que se puede decir que la
narrativa determina la evidencia en la misma medida en que la evidencia determina a
la narrativa” (GOSSMAN, 1989, pág. 26). Por otra parte, su tratamiento retórico de la evi-
dencia y su uso de la misma para desvirtuar las interpretaciones predominantes
depende de una noción referencial de evidencia que niega que ésta sea otra cosa que
un reflejo de lo real.

CASTELLS (1997) describió esta crisis en términos de dos tendencias opuestas
que en este momento dan forma al mundo: la globalización y la identidad. La revo-
lución de la información y la reestructuración del capitalismo dieron lugar a lo que
él llama “la sociedad en red”, la que produce la globalización de las actividades
económicas estratégicas, la flexibilidad y la inestabilidad laboral y una cultura de
virtualidad real. LACLAU (1994, págs. 1-2) cree que los cambios implícitos a la
estructura social y a las relaciones de poder “llevan a una nueva toma de con-
ciencia de los complejos mecanismos mediante los cuales se construye toda la
identidad y toda la realidad social; en efecto, llevan a una conciencia de sus con-
diciones de existencia, las que son profundamente ambiguas”. También sugiere
que esto “...implica la retirada de un objeto a sus condiciones de posibilidad ...
lo que amplía y diversifica las estrategias que es posible desarrollar dentro de lo
social”. No obstante, la teoría de la discapacidad —especialmente la que surge en
los EE.UU. (véase, por ejemplo, LINTON, 1998)— tiende a reflejar las nociones
modernistas de identidad colectiva y relaciones sociales.

Si una teoría puede afirmar legítimamente ser un reflejo de la “organización
social contemporánea” (UPIAS, 1976, pág. 14, sin cursiva en el original), enton-
ces estas cuestiones deben ser relevantes. En otras palabras, si la “organiza-
ción social contemporánea... ignora completa o parcialmente a las personas que
tienen impedimentos físicos y, por lo tanto, las excluye de las principales activi-
dades sociales” (UPIAS, 1976, pág. 14), seguramente su corolario también sea
cierto. El hecho de que una teoría social no tome muy en cuenta las relaciones
cambiantes de los pequeños y grandes contextos tendrá consecuencias es-
pecíficas en la importancia que esa teoría tenga para la experiencia de las per-
sonas con discapacidad. A modo de ejemplo, Wendy BROWN (1998, pág. 323)
escribe que:

La nuestra es una era de discurso y publicación diarreica: desde la inconmensu-
rable cantidad de información técnica, política, comercial y personal que viaja a
través de Internet hasta la ignorancia testaruda que anima gran parte de los progra-
mas de debate matutinos que se transmiten por la radio... en la actualidad la opinión
política de cualquiera merece un debate radiofónico y la historia personal de cual-
quiera es digna de exposición televisiva o hasta de una biografía.

La desaparición implícita de los límites entre lo público y lo privado sugiere
que la vida de cualquiera ahora puede convertirse en objeto del mismo tipo de es-
crutinio al que siempre se sometió a las vidas de las personas con discapacidad,
lo que podría tener importantes consecuencias para la manera en que el movi-
miento de discapacidad ve la relación entre lo personal y lo político. Esto aumen-
ta la importancia de la (re)presentación y la puesta en escena de los medios de
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comunicación masivos en cuanto formas omnipresentes de capital político en los
sistemas de producción. Además, semejante cambio puede violar más la priva-
cidad de la vida de algunas personas con discapacidad que la de otras, como
analizaré a continuación. Existen señales que indican que el movimiento de dis-
capacidad está en estado de alerta por esto, mientras el BCODP (Consejo
Británico de Organizaciones de Personas con Discapacidad) “consulta” con el
Gobierno y busca “hacerse más estricto y más democrático” (Director del BCODP,
Bob Findlay, citado en Disability Now!, abril 1999, pág. 13). Si esto es así, enton-
ces la teoría de la discapacidad está atrasada con respecto a la experiencia de
las personas con discapacidad.

Bases y fusiones

Retomaré una vez más el punto de SCOTT, antes mencionado, para sugerir
que es completamente posible conservar el concepto de discapacidad en cuanto
forma de opresión social formulado por UPIAS mientras se discute la base en la
cual se asienta: la distinción conceptual entre discapacidad e impedimento. Al
hacerlo, sugeriré que la manera en que se enmarcó y más adelante se incorporó
esa distinción a la teoría de la discapacidad comprende varias suposiciones que
reflejan cómo se enmarcó históricamente la relación entre teoría y experiencia.
Para ilustrar este punto, quiero tomar en consideración algunos ejemplos impor-
tantes de estas suposiciones y los enfoques y estructuras metodológicas que los
refuerzan.

En Palabras Clave, Raymond WILLIAMS (1983) sugiere que el término “expe-
riencia” se utilizó en varios sentidos diferentes. La mayoría de éstos se basan en
ideas de testimonio subjetivo inmediato, verdadero y auténtico, pero WILLIAMS

menciona que el siglo XX trajo consigo un significado muy diferente que se refiere
a las influencias externas que rodean a los individuos —condiciones sociales, ins-
tituciones, sistemas de creencias o formas de percepción—, a cosas “reales” que
se encuentran fuera de ellos, ante las que reaccionan sin recurrir a procesos
internos. Esto refleja la distinción entre las definiciones de discapacidad previas y
posteriores a las reformulaciones de UPIAS y OMPD (Organización Mundial de
Personas con Discapacidad). Pero esos dos sentidos de “discapacidad” siguen
coexistiendo y ocupando espacios contradictorios en los estudios en discapaci-
dad y en el discurso dominante tanto en el ámbito nacional como internacional.
No obstante, todas estas definiciones —si bien perciben a la experiencia de dis-
tintas formas, ya sea como interna o externa, subjetiva u objetiva— tienden a
establecer la existencia previa de la “identidad”. Así, se ve a la identidad como un
“cuerpo” unitario sobre el que las diferentes sociedades imponen distintas nor-
mas relacionadas, por ejemplo, con la personalidad y el comportamiento
(NICHOLSON, 1995, pág. 41). Esta autora (1995, pág. 42), quien escribe desde la
perspectiva feminista, sugiere que ese punto de vista, al que llama “fundacio-
nalismo biológico”, permitió que muchos feministas conservaran la idea de “deter-
minismo biológico —es decir, que aquellas cosas de la naturaleza que se man-
tienen constantes son responsables de ciertas inadecuaciones sociales— sin
tener que aceptar una de las desventajas fundamentales que tiene tal postura
desde una perspectiva feminista: que dichas constancias sociales no pueden
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transformarse”. En otras palabras, las distinciones de orden natural (a las que no
se cuestiona ni se considera problemas de estudio) se asientan o manifiestan en
la identidad humana en algún nivel básico.

En la teoría contemporánea de la discapacidad, el fundacionalismo biológico
une dos posturas: la que ve a la “identidad de la discapacidad” como una cons-
trucción social y como algo común a todas las culturas, y la que ve al impedi-
mento como algo conceptualmente distinto de la discapacidad. Para que esto se
mantenga, debe verse al impedimento como un “cuerpo” unitario y debe descar-
tarse toda relación causal entre impedimento y discapacidad. De ahí la postura de
que “no existe el grupo de personas con discapacidad; existen las personas con
impedimentos y los discapacitados, pero son cosas muy distintas, lingüística,
política y teóricamente” (DARKE, 1998, pág. 224). Detrás de esto se encuentra la
suposición de que cada lado de una serie de dicotomías —por ejemplo, individuo
y sociedad, subjetivo y objetivo, material y discursivo, naturaleza y cultura— es
una entidad separada y autónoma. Esta suposición se ve reforzada por una meto-
dología que hace uso de fusiones de significado en una dimensión evaluadora
que permite que el término al que se dio un valor positivo se convierta en el “obje-
to propio” de la teoría y que admite que procesos tales como la opresión y
el empoderamiento se perciban en términos de la dirección de la influencia. El
“objeto propio” de la teoría de la discapacidad usualmente recibe el nombre de
“realidad” colectiva de las personas con discapacidad, pero esto trae consigo otra
serie de problemas. Al respecto, OLIVER (1996b, pág. 147 y referencias mencio-
nadas allí) escribe:

... en el proceso de empoderamiento hay aspectos tanto individuales como colectivos.
En efecto, hay quienes insistirán en que el impedimento individual es la clave para la
obtención del empoderamiento colectivo. “La clave para entender el empoderamiento
es la comprensión de la idea de autoempoderamiento” (FENTON, 1989, pág. 42). Mi
argumento revertirá el énfasis que se puso allí para sugerir que la clave para entender
el autoempoderamiento es la noción de empoderamiento colectivo.

Dentro de este tipo de marco de trabajo es más fácil concebir a esta dirección
de la influencia —lo que OLIVER describe como “énfasis”— como una que fluye en
una sola dirección. En este sentido, una teoría de la discapacidad que se basa en
el modelo social puede verse como una inversión filosófica y pragmática de aque-
llo que engloba al modelo individual, al tiempo que conserva la seguridad de la
tradición modernista. Si bien la versión británica del modelo social aparentemen-
te ve a la discapacidad como la sola consecuencia de las relaciones materiales
(OLIVER, 1990), y aunque el mismo OLIVER reconoce que “el lenguaje y su uso no
es simplemente una cuestión semántica; también es una cuestión política”
(OLIVER, 1996a, pág. 74), su concepción modernista de las relaciones materiales
deja de lado el lenguaje y, por lo tanto, no incluye totalmente —como sugirió
DARKE (1998)— los factores socioculturales. En estas circunstancias, la “realidad”
colectiva reduce la experiencia a un denominador común abstracto.

Ahora bien, es muy posible que existan algunas circunstancias en las que
este tipo de reduccionismo pueda cobrar importancia en la vida de las personas
con discapacidad. BARNES (1996, pág. 37 y 43), por ejemplo, al hablar de su expe-
rimentación personal de un impedimento visual y de la discapacidad, dice que:
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En términos prácticos, mi impedimento me causó pocas dificultades reales, no
me causa dolor y, hasta ahora, es posible que se mantenga relativamente estable.
Todos los problemas con los que me encontré tuvieron origen social; fueron princi-
palmente consecuencia de la educación especial segregada que tuve y de mis per-
cepciones posteriores —ya fueran reales o imaginarias— del trato que la sociedad da
a las personas con esta clase de impedimento ... la experimentación del impedimen-
to es un área en la que creo que las generalizaciones son posibles y verdaderamente
apropiadas.

Coincido con BARNES en que un impedimento estable, predecible y visible (en
el sentido que la persona que tiene el impedimento es abierta al respecto y que
la política de la discapacidad es una política de lo visible) puede desaparecer en
la medida en que se perciba como “nada menos que una descripción del cuerpo
físico” (OLIVER, 1996b, pág. 35). El impedimento sólo puede ser un objeto en tan-
to establezca un sistema de relaciones con otros objetos, especialmente otros im-
pedimentos y la ausencia de impedimentos. Además, esto podría convertirse en
la base de una distinción válida entre impedimento y enfermedad crónica, dos tér-
minos que, a menudo, se fusionan. Las generalizaciones pueden ser posibles en
estas circunstancias, si bien el propio BARNES advierte acerca de los problemas
de la diferencia en el dominio del impedimento. Sin embargo, al sugerir que la dis-
capacidad puede relacionarse con el “tipo de impedimento” particular, BARNES

implica una relación paticularista entre impedimento y discapacidad que parece
desdibujar la distinción conceptual que existe entre ellos.

Esto ilustra los límites del modernismo, los problemas con una herramienta
conceptual que dicotomiza la experiencia en términos de los diferentes significa-
dos que se le atribuyen. Realmente se hace difícil hablar de ceguera sin hacer
referencia a las interpretaciones particularistas de la opresión de la discapacidad
que experimentan las personas con este impedimento —por ejemplo, falta de
alertas sonoras en los semáforos— porque hacerlo amenazaría la dualidad. Al
mismo tiempo, cuando las personas con impedimentos visuales sugieren que
existen algunas restricciones sociales que no pueden resolverse mediante la apli-
cación de principios que conceptualicen el impedimento como base ontológica de
la discapacidad (FRENCH, 1993), eso se percibe como algo accidental y se exclu-
ye a esas (auto) biografías de la teoría de la discapacidad.

En su “discurso” diario, las personas con discapacidad usualmente aluden a
una compleja existencia que ocupa el espacio entre salud y enfermedad, entre
discapacidad y “normalidad”, entre impedimento y empoderamiento y entre natu-
raleza y cultura, para dar algunos ejemplos. No obstante, la teoría de la disca-
pacidad continúa dicotomizando estas cosas en una forma que no permite la
exploración de los espacios intermedios. La teoría recrea las divisiones entre
impedimentos y también las que se encuentran entre los impedimentos y otras
bases “biológicas” del carácter humano; preserva la organización social jerárqui-
ca en lugar de cuestionar los supuestos en que se basa. Por ejemplo, al examinar
la dicotomía entre mente y cuerpo, las teorías de “encarnación” (SHAKESPEARE y
WATSON, 1995) y una sociología de “el cuerpo” (HUGHES y PATERSON, 1997) son
muy útiles para reforzar el papel fundamental del impedimento al marginar lo sen-
sorial (SHILLING y MELLOR, 1996), el discurso (CORKER, 1998a, b, 1999; CORKER y
FRENCH, 1999) y las emociones (WILLIAMS y BENDELOW, 1996). En consecuencia,
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SHILLING y MELLOR (1996, pág. 2) cuestionan la conceptualización que hace An-
thony GIDDENS de la encarnación:

Los intentos de Gidden de superar la dualidad estructura/capacidad de acción en
sociología (una dualidad que en su opinión consiste en el mayor obstáculo al desarro-
llo de esta disciplina) se basan en una dualidad mente/cuerpo que limita las clases de
estructuras con las que él puede trabajar analíticamente... En el análisis que Gidden
hace de la modernidad, las personas están constituidas por mente y cuerpo, pero
durante la mayor parte de su vida son básicamente lo primero y sólo cuando hay una
crisis en sus intentos reflexivos de entender el mundo o participar de él tienden a
dejarse influir por las respuestas sensoriales de su cuerpo. (Sin cursiva en el original).

Citando a JENKS (1995), ellos notan que esto refleja la tendencia de los mar-
cos de trabajo sociológicos a priorizar el sentido de la visión y a combinar ver con
saber. “Se toma al ojo como un pasillo neutral a través del cual la información va
directamente al cerebro con fines de control reflexivo y evaluación y para su pos-
terior incorporación a las rutinas de la acción diaria” (JENKS, 1995, pág. 5).

Estas dificultades se reflejan en el nivel colectivo en la obra de SHAKESPEARE

y WATSON (1998, pág. 13, sin cursiva en el original), quienes:

... siguen a aquellos que afirman que las personas con discapacidad son un grupo
social distinto de manera similar a las personas de raza negra, las lesbianas y los gais.
Se sugiere que la discapacidad es una relación estructural entre las personas con
impedimentos y una sociedad discriminatoria. En consecuencia, no es útil separarlas
en diversos grupos de impedimentos —personas con impedimentos visuales, con
impedimentos físicos, con dificultades de aprendizaje— tal como estuvieron haciendo
las organizaciones benéficas, las escuelas y demás. Ésta es una reflexión importante
sobre el colectivo de la experimentación de la discapacidad; no obstante, no debería
permitirse que esto oscurezca las diferencias reales entre las personas con discapa-
cidad, las que pueden ser de género, “raza”, sexualidad y clase. Tampoco se deberían
utilizár para negar la individualidad de las personas con discapacidad de acuerdo a la
tradición según la que se cosifica a la discapacidad mediante el uso de términos como
“los discapacitados”.

SHAKESPEARE y WATSON afirman que las “diferencias reales” se basan en las
categorías de discapacidad, género, “raza”, sexualidad y clase construidas por la
sociedad, las que —precisamente por su calidad de definición— tienen una varia-
bilidad que no puede marcar una identidad colectiva. Mediante el silencio, éstas
mantienen —sin cuestionarlos— los límites entre las personas con sordera, las
personas con impedimentos visuales y aquellas con impedimentos físicos en la
misma manera que las escuelas, organizaciones benéficas y demás instituciones
lo hacen, porque las diferencias y similitudes en la experiencia que esas perso-
nas describen no son “reales”. Esto parece apoyarse en la suposición de que las
personas con impedimentos perciben las diferencias entre impedimentos en la
misma manera en que lo hacen “las escuelas, las organizaciones benéficas y
otros” y, en particular, que ellos ven cómo experimentan el impedimento y la opre-
sión como algo inmutable. La literatura está llena de referencias al hecho de que
la mayoría de las personas con impedimentos —junto con la mayoría de las per-
sonas con discapacidad— no ven a la calificación contemporánea médico-indivi-
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dual del impedimento como algo útil para analizar su experiencia. Además, mu-
chos de estos relatos se basan en otras distinciones importantes relacionadas
con el impedimento, que redefinen la noción de “colectivo”. La teoría contem-
poránea de la discapacidad parece capaz de permitir la idea de que la necesidad
de una asignación por discapacidad por parte de las personas con impedimentos
fluctuantes, tales como la esclerosis múltiple, es un ejercicio foucaultiano de po-
der disciplinario (SHILDRICK y PRICE, 1996). Sin embargo, es menos capaz de ocu-
parse de las áreas de experiencia de las personas con discapacidad que, por
naturaleza, están en un estado de variación constante. Por ejemplo, es evidente
que muchas personas con sordera ven el impedimento y la discapacidad en tér-
minos de lenguaje y comunicación en lugar de verlo como la expresión física de
la pérdida de la audición de acuerdo con el que continúa siendo el principal siste-
ma de clasificación en los ámbitos educativo y legal. En sus narrativas persona-
les no se refieren a cuánto pueden “oír” en contraposición a cuánto pueden
“saber”, “entender” e “interpretar”. De manera similar, algunas personas con
impedimentos visuales no describen la discapacidad en términos de la carencia
de alertas sonoras en los semáforos, sino como falta de acceso a la comunica-
ción no verbal. Estas experiencias parecen tener un hilo conductor, si bien éste
no llega hasta la teoría de la discapacidad.

En resumen, entonces, una supuesta coherencia interna o unidad del impe-
dimento requiere de una categoría de “normalidad” estable y antagónica. Esta
normalidad institucionalizada, al mismo tiempo requiere y produce la comunión
de las “voces” de cada impedimento, la que constituye el límite de las posibilida-
des dentro de un sistema dual adverso de discapacitado/no discapacitado. “El
viejo sueño de la simetría” (IRIGARAY, 1985) se presume, materializa y racionali-
za. La regulación de los atributos de acuerdo con líneas de coherencia cultural-
mente establecidas produce un impedimento simplificado en cuanto carácter
fundamental. La homogeneidad sólo puede existir debido a la exclusión de la
posibilidad de que “intereses históricamente irreducibles dividan y definan... a
las comunidades” (ROONEY, 1989, págs. 5-6). En términos analíticos, esto es muy
similar a la crítica que Denise RILEY hace sobre la categoría “mujer” cuando
escribe que:

enmascara la posibilidad de que ... [las experiencias] no se le hayan conferido a la
mujer únicamente en virtud de su femineidad sino también como restos de domina-
ción, ya sea natural o política ... debido a su campaña a favor de una unión política
masiva de las mujeres, el feminismo nunca podrá desmantelar por completo “la expe-
riencia de la mujer”, sin importar en qué medida se fusionen en esta categoría lo atri-
buido, lo impuesto y lo vivido y luego se santifique la mezcla resultante.

(RILEY, 1988, págs. 99-100.)

En este contexto, la sugerencia de OLIVER (1996b) de que necesitamos una
“sociología del impedimento” independiente es preocupante. En el caso del con-
cepto de “discapacidad” no hay una distinción clara entre la formulación de “dis-
capacidad” y su relación con el impedimento producto de diversas miradas, debi-
do a la coexistencia de viejas y nuevas versiones. Sólo el contexto puede mostrar
una distinción, pero los teóricos de la “discapacidad” son cada vez más escurridi-
zos en el uso de este término y su público debe estar alerta a la posibilidad
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de errores de significado. Diré que este problema se ve reforzado por el hecho de
convertir un término semánticamente ambiguo como discapacidad en el “objeto
propio” de la teoría “real” de la discapacidad.

Un giro postmodernista

Este retorno a los “objetos propios” nos conduce en un sentido diferente y nos
recuerda que, pese a que el modernismo sigue siendo una fuerza poderosa en la
teoría social, ya no es la única fuerza. Se reconoce ampliamente —si bien con
cierta renuencia y a menudo en un lenguaje que bordea el cinismo— que la teo-
ría social dio “un giro postmodernista”. En tales circunstancias, si el concepto de
impedimento fuera a desarrollarse en una sociología “independiente” del impedi-
mento como sugiere OLIVER (1996a), podríamos encontrarnos con una situación
similar a la que Judith BUTLER (1997a) describe en una obra reciente, donde ana-
liza la relación problemática entre género y sexo. Allí, aplica un argumento en
contra de ciertas tendencias de la teoría contemporánea sobre la construcción de
las identidades sociales y la propensión a dar más importancia a un elemento
determinante del cuerpo que a otros en su análisis de esta relación.

...el dominio metodológico de los estudios sobre la mujer “incluye cualquier investiga-
ción que toma al género (ya sea femenino o masculino) como categoría central de
análisis. La referencia parentética a lo femenino o masculino sugiere que esos térmi-
nos son intercambiables con la noción de género, si bien las formulaciones conven-
cionales de la distinción sexo/género asociaron “sexo” a femenino y masculino —o a
la problemática entre ellos— y “género” a las categorías sociales de hombre y mujer.
Esta ... sugerencia, que se puede tomar al género como equivalente de “femenino o
masculino”, parece por lo tanto descansar sobre una fusión de sexo y género.

(BUTLER, 1997a, pág. 4.)

Si se coloca al impedimento en el lugar del sexo y a la discapacidad en el
lugar del género, es posible ver cómo una sociología del impedimento indepen-
diente —sobre todo una basada en la sociología médica— podría terminar obran-
do en contra de una teoría social de la discapacidad en lugar de mejorar nuestra
comprensión de la relación entre discapacidad e impedimento.

¿Por qué habría de ser importante el giro postmodernista para la teoría de la
discapacidad? Algunos teóricos de la discapacidad afirman en privado que la dis-
capacidad desaparecería si se eliminaran todas las barreras estructurales
mediante cambios en los sistemas de producción, la arquitectura, el transporte y
un uso más efectivo de la tecnología y los sistemas de información, por ejemplo.
El paso resultante hacia la inclusión social y la mayor visibilidad de las personas
con impedimentos llevaría a una mejora de las actitudes. No obstante, en el con-
texto de los ejemplos recién mencionados y considerando nuestro conocimiento
sobre la opresión continua de las personas de las minorías negra y étnicas y de
las mujeres —ambos grupos muy visibles que cuentan con protección legal en
contra de la discriminación desde hace más de veinte años— también podría afir-
marse que la remoción de las barreras estructurales dejaría intactas las dimen-
siones discursiva y de comportamiento de las relaciones sociales, junto con sus
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consecuencias en la capacidad de acción social. Ambas dimensiones son impre-
decibles y variables y median en la compleja relación que existe entre discapaci-
dad e impedimento. Cuando Sally FRENCH (1993) sugirió que gran parte de su
experiencia como persona con impedimentos visuales no fue susceptible de ma-
nipulación social, junto con la observación de que los intérpretes no eliminan los
problemas de comunicación que experimentan las personas con sordera —cues-
tión que investigué con mayor detalle (CORKER, 1998a, b, 1999)—, no estaba
argumentando a favor de que se mantuvieran los límites que separan a los impe-
dimentos. En mi opinión, de acuerdo a lo que sugiere el título de su obra
“Disability, impairment or something in between”i*, ella reconoció una comunión
de experiencias entre las personas con impedimentos visuales y auditivos, por
ejemplo, que no estaba articulada en una teoría de la discapacidad enmarcada
en oposiciones duales. Tal vez FRENCH estaba afirmando que esa relación sólo
podría explicarse dentro de un marco de trabajo que viera a la dicotomía indivi-
duo/sociedad como dialogística y percibiera a las personas con discapacidad
como agentes sociales. De hecho, el propio OLIVER reconoce que no se puede
dicotomizar ni simplificar la experiencia cuando menciona a los “caminantes, casi
caminantes y no caminantes”, referencia que forma parte de un brillante análisis
materialista sobre la aplicación de la sociología al acto de caminar (OLIVER,
1996a, pág. 100). Definitivamente estas cuestiones deberían formar parte de
nuestro trabajo teórico. Sin embargo, para lograrlo debemos imaginar una teoría
de la discapacidad que esté preparada para cuestionar la noción de impedimen-
to en cuanto “base biológica”.

En mi opinión, el análisis que hizo FRENCH fue un precursor intento de articu-
lar una dimensión del “paradigma de comunicación” de LEONARD (1997). No obs-
tante, resulta significativo que se le respondiera que sus “definiciones estaban
mal”, que “no había comprendido del todo qué es la discapacidad” y que, en con-
secuencia, sintiera que se descartaban sus experiencias como si fueran “disca-
pacidades sin solución aparente”, “compartimentadas ... [con] alguien más como
juez que decide cuáles son dignas de consideración y cuáles no lo son”. En un
determinado nivel, la evaluación que ROCKWELL hace de esa postura parece
exacta:

Es absurdo afirmar que saber algo parcialmente significa no saberlo en absoluto;
la tendencia más dañina que deriva de esta posición no es la atribución de relativismo,
sino la incapacidad de entender que toda forma encarnada de comprensión o percep-
ción es parcial. Negar esa parcialidad significa tener una percepción distorsionada de
la propia omnipotencia y un interés en retener la autoridad social que la acompaña.

No obstante, en otro nivel, Wendy BROWN (1998, pág. 318) advierte:

... en nuestros días se experimenta el lenguaje de la identidad política como un len-
guaje de control; incluso —y especialmente— lo experimentan así aquellos para quie-
nes el lenguaje debía representar la emancipación ... Aunque los discursos “descalifi-
cados” son un efecto de la dominación, no obstante funcionan como potencialmente
antagónicos cuando los utilizan quienes los habitan. Sin embargo, cuando aquellos

135Diferencias, fusiones y bases

©nEdiciones Morata, S. L.

*nDiscapacidad, impedimento o algo en medio. (N del T.)

Barton07.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:28  Página 135



discursos unitarios con los que están en supuesto antagonismo los incorporan, es-
tos discursos se convierten en una fuerza reguladora especialmente poderosa, ya que
llevan consigo un conocimiento íntimo y detallado de sus sujetos.

Aceptar la postura de FRENCH sería dar un giro postmodernista a la teoría,
pero como dirían algunos, ¿llevaría eso al caos? Tal como se indicó anterior-
mente, eso dependerá en gran parte de cómo responda la teoría de la discapaci-
dad a la diferencia y, en particular, de cómo ésta determine cuáles son las dife-
rencias sociales y vivenciales que importan.

Fue mi propia lucha en este ámbito la que me guió en la dirección del filósofo
postestructuralista francés Jacques DERRIDA en busca de una explicación teórica,
si bien acepto que el postestructuralismo de por sí “no puede explicar los proce-
sos de formación del sujeto y de la identidad, la creación de solidaridades y la
movilización política colectiva” (SEIDMAN, 1998, pág. 188). DERRIDA, al igual que
muchos de sus contemporáneos, se dedicó a una búsqueda incesante de oposi-
ciones binarias, esencias fenomenológicas y “decidibilidad ontológica”, las que
conforman la piedra angular de la modernidad. Su obra es invariablemente com-
pleja y difícil de leer, pero su premisa básica es que las palabras significan cosas
diferentes en circunstancias diferentes, lo que depende de quién, cuándo y en
qué ocasión las use y del contexto en que se las utilice. Incluso dentro de una ora-
ción aislada, el significado de una palabra sólo puede determinarse de manera
retrospectiva; ya que son las palabras anteriores las que forman su contexto. Lo
que otorga significado a una palabra es su relación con otras palabras. La identi-
dad de algo se determina sobre la base de lo que eso no es, de aquello de lo que
carece, por ejemplo, la oscuridad es “la ausencia de luz”. DERRIDA (1976, 1978)
acuñó el término différance, que en español se traduce sin mucha precisión
como “diferencia”, para sugerir que el significado, y por ende el conocimiento,
nunca es estable. Esto implica que siempre puede cuestionarse el significado
sobre la base de la differénce (término francés que denota diferencia, disimilitud).
La cuestión aquí es que:

... si la presencia siempre contiene ausencia, no puede existir un límite preciso de opo-
sición entre esas dos nociones. No es que presencia y ausencia sean opuestos ni que
haya o presencia o ausencia, sino que hay una definición inevitable de uno a través
del otro: hay tanto presencia como ausencia.

(SAMPSON, 1989, pág. 12.)

DERRIDA afirma que las oposiciones binarias, en las que a un término siempre
se le da una ubicación más privilegiada que a su opuesto, son típicas de ideolo-
gías que nos hacen creer que debe valorarse más un lado de la dicotomía que el
otro, cuando es un hecho que ninguno de los dos podría existir sin el otro. Por lo
tanto, el proyecto modernista nos condiciona a pensar en el individuo como pri-
mario y en la sociedad como secundaria, a percibir a la mente como superior al
cuerpo, a valorar la razón sobre la emoción. La teoría de la discapacidad respon-
dió con su propia clase de modernismo radical, el que invierte este énfasis y lo
pone en la sociedad y la corporalidad al tiempo que conserva el foco en la razón,
lo que reproduce ideologías “seguras”. Para cuestionar esta forma de pensar,
DERRIDA afirma que es necesario tomar como nuestra unidad de estudio tanto lo
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que se considera que cualquier fenómeno es como aquello que parece excluir.
No obstante, se tiende a reprimir las ausencias y olvidamos que están allí, punto
que DERRIDA destacó en su elección de palabras, ya que no puede distinguirse a
differánce y differénce al pronunciarlas y, por lo tanto, cada una implica a la otra.
Entonces, necesitamos una metodología para destacar la manera en que el dis-
curso se basa en estas ausencias implícitas. DERRIDA llama a esto deconstrucción
y, tal como destaca LEMERT (1997, pág. 44), la deconstrucción “no pretende ser
un ingenioso equivalente de ‘destrucción’, si bien algunas personas que hacen
mal uso de las palabras sacan esa conclusión de manera precipitada porque ven
la deconstrucción simplemente como una ‘forma de desmantelamiento’ del
modernismo. En realidad, este término no tiene nada de destructivo o, como algu-
nas veces se dice, de ‘nihilista’”.

Mientras que el feminismo y los estudios sobre diversidad sexual adoptaron
esta idea, los estudios en el ámbito de la discapacidad siguen viéndola con des-
confianza. Sin embargo, los muy usados términos “derribar barreras” e “inclu-
sión”, las referencias de SHAKESPEARE (1996, pág. 108) a lo arriesgado de un
enfoque que separe a un “nosotros” y a un “ellos” y el reconocimiento por parte de
OLIVER (1996b, pág. 74) de que “el lenguaje a veces sirve para oscurecer” tie-
nen el toque distintivo de DERRIDA. No obstante, la filosofía de DERRIDA podría
hacer una distinción entre la idea de inclusión de SHAKESPEARE y WATSON (1998)
que se basa en la coexistencia de las personas con discapacidad en cuanto “gru-
po social” dentro de la sociedad general y las ideas de inclusión que hacen hin-
capié en el ingreso a aquellos dominios de la sociedad general que son funda-
mentales para la reproducción social de manera que lleve a la completa
reestructuración de esos dominios (CORKER, 1998a,b, 1999). A través de su énfa-
sis en la differénce, la noción anterior deja intactos los límites sociales, mientras
que la última utiliza el concepto de differánce de DERRIDA para transgredir esos
límites y crear un concepto de relaciones sociales basado en un análisis público
de la diferencia a través de la igualdad. En sí mismo, el hecho de que los mode-
los sociales se llamen “modelos” sugiere que pueden representarse los mundos
sociales de las personas con discapacidad por medio del lenguaje del conoci-
miento, lo que se opone al postestructuralismo de DERRIDA, donde el conocimien-
to es discursivo y es una consecuencia, no una representación, de la acción en
un “campo de juego intertextual y dinámicamente abierto” (LEMERT, 1997, pág. 110).
Esto se vincula con los análisis anteriores de las ideas de FRENCH respecto al
espacio entre discapacidad e impedimento porque:

Un discurso se mueve “de un lado al otro” entre codificaciones aceptadas de
experiencia y un conjunto desordenado de fenómenos que se niega a incorporarlo a
nociones convencionales de “realidad”, “verdad” o “posibilidad” ... El discurso, en
pocas palabras, es una empresa fundamentalmente mediadora. Como tal, es al mis-
mo tiempo interpretativo y preinterpretativo; siempre tiene que ver tanto con la natura-
leza de la interpretación en sí misma como con el tema en cuestión que se convierte
en la ocasión manifiesta de su propia elaboración.

(WHITE, 1978, pág. 4.)

Aquí, la relación entre lo cultural y lo estructural y lo material y discursivo se
convierte en el objeto de la teoría, el lenguaje adquiere una dimensión performa-
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tiva y lo material una dimensión discursiva. Por lo tanto, en nuestras luchas po-
líticas podemos utilizar de manera activa un análisis crítico del error en el sig-
nificado personal y social que tiene lugar cuando comenzamos a examinar más
de cerca la constitución mutua de discapacidad e impedimento en el nivel teórico.

Conclusiones

A menudo se afirma que cuando las teorías son demasiado complejas o
cuando se las diseñó para dar una explicación ex post facto en lugar de para su
uso por parte de las personas con discapacidad, pueden llevar a la confusión y al
fin del análisis. Ése es siempre un riesgo cuando se enfatiza demasiado la com-
plejidad de la vida y se privilegia la necesidad de entender algo por completo
sobre la de actuar efectivamente, porque las personas con discapacidad pueden
transformarse en espectadores interesados en lugar de en participantes con ini-
ciativa de un fuerte movimiento social. El objetivo de este artículo fue hacer
hincapié en que las teorías que reducen o simplifican la experiencia de las perso-
nas con discapacidad —especialmente aquellas que son incapaces de concep-
tualizar una relación dialogística entre discapacidad e impedimento— pueden
tener el mismo efecto. Coincido con LEONARD (1997) en que para resolver algunos
de estos problemas es necesario agregar un “paradigma de comunicación” que
se base en estrategias discursivas que lo relacionen con el “paradigma de pro-
ducción” marxista y su interés en la estructura, que es el que domina actualmen-
te la teoría de la discapacidad. Esta necesidad surge tanto de una sociedad cam-
biante, que cada vez concede más importancia a las diferentes formas del capital,
como de una conciencia de los significados cambiantes de discapacidad que exi-
gen que el movimiento de discapacidad se involucre en la expresión de una polí-
tica de resistencia que satisfaga a la economía de la información en sus propios
términos. En mi opinión, la adición de este paradigma abriría el discurso político
a cuestiones relacionadas con el lenguaje y la diferencia y con la relación de
éstos con la distribución desigual del conocimiento. También nos permitiría ocu-
parnos más íntegramente de la cuestión de la capacidad de acción social de las
personas con discapacidad y de la espinosa cuestión del lenguaje y las actitudes
discriminadoras, cuestiones que el materialismo no puede explicar por sí solo.

Es claro que un paradigma discursivo podría plantear el concepto de disca-
pacidad como problema de estudio en la forma en que se conceptualizó en el
modelo social (materialista), dado que eso parecería enfatizar que la discapaci-
dad se produce en las relaciones entre impedimento y opresión mientras que en
el modelo social la discapacidad es la experiencia (colectiva) de la opresión. No
obstante, contrario a esto se encuentran los beneficios que una teoría social de la
discapacidad reflexiva podría tener al teorizar sobre la opresión social per se.
Aquí yace un cuestionamiento implícito a las conceptualizaciones existentes so-
bre emancipación e investigación emancipadora como las expresadas por STONE

y PRIESTLEY (1996). Éste sigue siendo un sentido en el que este paradigma eman-
cipador refuerza puntos de vista y conocimientos políticos y sociales existentes y
recrea la relación entre discursos elitistas sobre la formulación de teorías y la dis-
capacidad en cuanto forma de opresión social. La emancipación de las personas
con discapacidad nunca estará completa sin la creación de un espacio en el que
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podamos hacer preguntas teóricas sobre la propia teoría de la discapacidad. Ésta
es la única forma en que podremos saber que se está representando a nuestra
experiencia “de manera precisa” y la única manera en que podremos romper con
las jerarquías del conocimiento que son tan importantes en nuestra opresión; por-
que, tal como lo expresa Judith BUTLER (1997b, pág. 162):

El deseo de no tener un futuro sin limitaciones puede ser fuerte ... Ésta es una
de las razones por las que hacer determinadas preguntas se considera peligroso y por
las que vivimos en una época en la que el trabajo intelectual se ve degradado en la
vida pública y el antiintelectualismo marca gran parte del clima académico. Imagina
la situación cuando uno de mis estudiantes me comentó, que después de haber leido
un libro pensó: “no puedo hacer las preguntas que se proponen aquí porque formular-
las sería sembrar la duda en mis convicciones políticas, y sembrar la duda en mis con-
vicciones políticas llevaría a la disolución de esas convicciones” ... No estar dispuesto
a repensar las propias ideas políticas de acuerdo con preguntas propuestas es elegir
una postura dogmática que se paga con la vida y el pensamiento.

Sugerir que ciertos argumentos y experiencias particulares están “mal” es
crear una postura en la que la teoría rige la experiencia de las personas con dis-
capacidad en lugar de una en la que la teoría crece a partir de nuestra experien-
cia y, por lo tanto, es lo suficientemente flexible como para responder a ella. Al
igual que sucede con otras teorías sociales, la fuerza de la teoría social de la dis-
capacidad se pondrá a prueba por medio de una rigurosa base analítica y de
su capacidad para manejar la crítica de manera constructiva, ya sea que ésta pro-
venga de las propias personas con discapacidad o de nuestros opresores y cen-
sores que actúan sobre la base de sus propios intereses.
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Resumen

¿Existe una cultura de la discapacidad o las personas con discapacidad son sim-
plemente individuos —o, a lo sumo, una minoría sociopolítica— que se esfuerza por
encajar en la cultura dominante (cualquiera que ésta sea)? La autora cuestiona la afir-
mación de Lois BRAGG de que existe una cultura Sorda pero no una cultura de la
Discapacidad. En primer lugar, este artículo investiga las diferentes conceptualizacio-
nes históricas de cultura desde la Cultura Primitiva (1871) de E. B. TYLOR hasta las
explicaciones postmodernistas de KUPER, GIROUX y MCLAREN. Mediante varios de esos
conceptos se desarrollan tres posibles cosmovisiones de la cultura de la discapaci-
dad: la cultura como cuestión histórico-lingüística, la cultura como cuestión sociopolí-
tica y la cultura como cuestión personal-estética. Sobre la base de esas alternativas
se plantea un marco de trabajo macrosociológico para evaluar cada una de esas cos-
movisiones y se plantea también un conjunto de cuestiones éticas a considerar
al momento de elegir cuál de ellas puede ser más sólida. Se concluye el estudio con
la propuesta de una perspectiva sincrética de la cultura de la discapacidad y se afirma
que la experimentación de la cultura de la discapacidad es un fenómeno intercultural
en pleno desarrollo que no conoce límites geográficos, y que, en particular, no está
limitado a Martha’s Vineyard ni a los Sordos estadounidenses.

“Tengo el orgullo de decir que nací siendo de color y lisiado. Ahora soy negro y
discapacitado”.

(K. GAINER, 1992.)

Introducción

De acuerdo con FINE y ASCH (NAGLER, 1993, pág. 52) el 74 por ciento de los
estadounidenses con discapacidad sienten que comparten una identidad común
entre sí, y un 45 por ciento se ve a sí mismo como parte de una minoría con una
conciencia de grupo particular y un grupo de referencia específico. No obstante,
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para algunas personas con discapacidad —tanto en los Estados Unidos como en
el resto del mundo— la discapacidad no es necesariamente un factor fundamen-
tal en lo que respecta al concepto que tienen de sí mismos y a la manera en que
se definen, y otros dicen tener vidas multiculturales. Otras personas con discapa-
cidad que son lesbianas o gais a veces experimentan cierta “desesperanza” por-
que pertenecen a varias comunidades diferentes pero en muy pocas ocasiones
encuentran aceptación en alguna de ellas (O’TOOLE y BREGANTE, 1993). Algunas
personas con discapacidad viven en la más crítica de las pobrezas, por lo que
para ellas las cuestiones culturales están subordinadas a la supervivencia econó-
mica. Entonces, la pregunta es: ¿existe una cultura de la discapacidad o las per-
sonas con discapacidad son simplemente individuos —o, a lo sumo, una minoría
sociopolítica— que se esfuerza por encajar en la cultura dominante (cualquiera
que ésta sea)?

Sin importar lo que para nosotros sea la cultura, la realidad sigue siendo —tal
como lo expresó Cheryl Marie WADE, una poetisa con discapacidad— que “mu-
chos de nosotros no podríamos encajar en la cosmovisión hegemónica del mun-
do aunque quisiéramos, y algunos de nosotros no querríamos hacerlo aun si
pudiéramos” (YOUNKIN, 1989, pág. 31). Además, para la mayoría de las personas
con discapacidad (me incluyo), la discapacidad “tiñe” todo lo que hacemos, sin
importar que sea o no a lo que demos mayor importancia en nuestra vida. Ya sea
que nos veamos a nosotros mismos como “de color” o “negros”, como “lisiados” o
“discapacitados”, estas palabras describen una realidad fundamental. Pero,
¿existe una cultura de la discapacidad dentro de la que se expresa o transforma
esa realidad fundamental?

Mi estímulo para abordar la cuestión de la cultura de la discapacidad provino del
discurso principal que Lois BRAGG impartió en la Society for Disability Studies
Annual Conference (conferencia anual de la Sociedad de Estudios en Disca-
pacidad) celebrada en Washington, DC, en mayo de 1999. Lois BRAGG es miembro
de la Deaf Cornmunity (Comunidad Sorda) de la Universidad Gallaudet. En el dis-
curso que presentó ante los participantes de la conferencia con respecto a la cues-
tión de la cultura de la discapacidad, BRAGG argumentó que para que las personas
con discapacidad pudieran afirmar la existencia de una cultura de la discapacidad
y, por lo tanto, de una identidad cultural, debían cumplirse ciertos requisitos:

1.Nun lenguaje común;
2.Nun linaje histórico que pueda rastrearse por medio de textos (a través de

archivos, informes y publicaciones específicas en la prensa y los medios
de comunicación);

3.Nevidencia de una comunidad social cohesiva;
4.Nsolidaridad política;
5.Naculturación en la familia desde una edad temprana (y/o en escuelas resi-

denciales y clubes segregados);
6.Nvínculos genéticos o generacionales;
7.Norgullo e identidad en su segregación de Otros.

BRAGG afirmó que no hay una cultura de la discapacidad que cumpla con
alguno de esos requisitos, excepto por la cultura Sorda. (Por otra parte, hay quie-
nes podrían argumentar que las personas Sordas son una minoría lingüística y no
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una minoría con discapacidad.) De cualquier modo, el discurso de Lois BRAGG fue
seguido de un debate en el que muchos de los participantes de la conferencia
cuestionaron su punto de vista.

En este artículo, cuestiono el punto de vista de BRAGG e intento proporcionar
algunas respuestas inesperadas a las cuestiones de la cultura de la discapacidad
y la identidad cultural y también doy acogida a las respuestas de la comunidad de
personas con discapacidad en general, incluidas las personas Sordas. El origen
de mi respuesta a la cuestión de la cultura de la discapacidad se encuentra en un
artículo que escribí en 1985 para cumplir con los requisitos de una especialización
secundaria en antropología en la Universidad de Standford, EE.UU. En ese mo-
mento afirmé —y aún sostengo— que la cultura de la discapacidad existe y que,
además, es un concepto en pleno desarrollo y una experiencia vivida en el corazón
y la mente de muchas personas con discapacidad. Es un fenómeno intercultural
que no conoce límites geográficos y que, en particular, no está limitado a Martha’s
Vineyard ni a los Sordos estadounidenses. De acuerdo con cómo lo expresa Carol
GILL en el vídeo Vital Signs: Crip Culture talks back (“Signos vitales: La cultura de
los lisiados responde”): “Creo firmemente en la cultura de la discapacidad, y si no
la tenemos deberíamos tenerla. La necesitamos para sobrevivir en cuanto minoría
oprimida tanto física como emocionalmente” (MITCHELL y SNYDER, 1996).

Para desarrollar la noción de cultura de la discapacidad y de identidad cultu-
ral exclusiva de las personas con discapacidad, partiré de diversos supuestos
básicos. En primer lugar, el significado de cultura —al igual que los procesos de
desarrollo de identidad mediante la aculturación— está profundamente entrama-
do en lo que llamaré cosmovisiones particulares, es decir, perspectivas basadas
en ideologías compartidas que derivan de trabajos académicos internacionales y
que pueden aplicarse más allá de las fronteras. En segundo lugar, cada cosmo-
visión es esencialista por naturaleza ya que está circunscrita por las convencio-
nes de ideologías y discursos particulares es decir, en cada cosmovisión cultural
se aplican ciertas reglas y valores para formar un marco de trabajo teórico cohe-
rente. Tercero, ninguna de las perspectivas es más o menos auténtica que las
otras. En cuarto lugar, reconozco que los límites están incorporados en todos los
discursos sobre cosmovisiones.

El segundo punto que aclararé antes de analizar la cultura de la discapacidad
es que el tema en cuestión es oportuno y necesario para que las personas con
discapacidad vayan más allá de discursos tales como los propuestos por las
teorías del modelo social —los que son básicamente discursos de crítica— para
llegar a discursos dirigidos a la acción y la transformación. En el ámbito de los
estudios en discapacidad, los discursos tienden a ser reacciones a las “master
narratives”i* acerca del Otro y no proporcionan una cosmovisión alternativa que
se ajuste a las experiencias vividas de las personas con discapacidad. Afirmar la
existencia de una identidad cultural propia nos lleva a recuperarnos a nosotros
mismos del dominio del Otro y nos establece como sujetos y agentes activos de
una transformación que va más allá del Otro marginado y cosificado. En otras
palabras, se necesita:
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1.Nvolver a trazar el mapa de la diferencia inherente al Otro; dar un paso que
nos lleve afuera de sus oposiciones duales (por ejemplo, con discapaci-
dad/sin discapacidad);

2.Nquitar al discurso de su centro en la hegemonía cultural etnocéntrica domi-
nante sin discapacidad (la que evita su propia identidad cultural al enfo-
carse en el Otro como su pase para la identidad antagónica);

3.Nreconstruir esos límites hegemónicos para producir significados culturales
y subjetividad a nuestra propia imagen.

Mi propia perspectiva sobre la cultura de la discapacidad es sincrética, es
decir, es una noción de cultura en cuanto híbrido. “Cada cultura recurre a diversas
fuentes, depende de préstamos y está en flujo constante” (KUPER, 1999, pág. 17).
De acuerdo con esta noción, un sincretismo de la cultura de la discapacidad
excede la lógica esencialista de una cosmovisión particular. El sincretismo per-
mite una conciencia individual híbrida que mantiene una solidaridad táctica sin
que los patrones y las normas culturales universales la devoren. Un individuo con
esta conciencia híbrida es como una persona que cruza una frontera, es decir,
alguien que desdibuja los límites de la cultura, la política y la discapacidad para
adaptarse a diversas interpretaciones simbólicas y materiales del mundo. Afir-
maré que esta perspectiva sincrética sobre la cultura de la discapacidad es nece-
saria para deconstruir los mapas hegemónicos de la diferencia que trazó la socie-
dad, con el fin de establecernos a nosotros mismos como sujetos y de producir
nuestros propios significados, subjetividades e imágenes culturales.

Este sincretismo responde a una observación de Clifford GEERTZ, un antropó-
logo simbólico cuya obra The Interpretation of Cultures (“La interpretación de las
culturas”), publicada originalmente en 1973, tuvo gran influencia sobre las cosmo-
visiones culturales contemporáneas. GEERTZ señala el “debate interminable de la
antropología en lo que respecta a si la cultura es subjetiva u objetiva”. Este autor
advierte que este debate lleva “al intercambio mutuo de insultos intelectuales
(‘¡idealista!’-‘¡materialista!’; ‘¡mentalista!’-‘¡conductista!’; ‘¡impresionista!-‘¡positivis-
ta!’)”, y yo añadiría “¡postmodernista!”. Afirmaré que un debate más productivo
sobre la cultura debería considerar que cada una de estas corrientes tiene algo
que ofrecer, especialmente en lo que respecta a la cultura de la discapacidad.

En las secciones siguientes, lo primero que haré será un análisis histórico del
significado general de cultura elaborado en los ámbitos de la antropología y de la
sociología para desentrañar las nociones tradicionales de cultura. En mi análisis
de las interpretaciones históricas de cultura me serviré principalmente de la influ-
yente obra de eruditos académicos británicos y estadounidenses. Luego, descri-
biré tres cosmovisiones esencialistas de la cultura de la discapacidad: la cultura
como cuestión histórico-lingüística, la cultura como cuestión sociopolítica y la cul-
tura como cuestión personal-estética. Para la formulación de esas cosmovisiones
recurriré a académicos del ámbito de la discapacidad como LINTON, CORKER,
OLIVER, FINE y ASCH, ROTH, HAHN, VERNON, CHIMEDZA, MUPINDU y otros. Cada uno
de estos puntos de vista tiene una cierta correlación con una o más nociones
históricas o tradicionales de cultura. No obstante, cada cosmovisión produce una
cultura de la discapacidad característica, ya que es necesario sacudirnos los
yugos a los que nos sometieron muchos de estos conceptos con sus cosmovi-
siones tradicionales de la discapacidad. Tras plantear cada una de estas cosmo-
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visiones, proporcionaré un análisis y una crítica de las mismas, propondré una
perspectiva sincrética alternativa sobre la cultura de la discapacidad y plantearé
una serie de preguntas éticas para elegir una cosmovisión particular.

Marcos de trabajo generales para la cultura:
Definición de cultura

Hasta no hace mucho tiempo, el estudio de la cultura era dominio de los an-
tropólogos. Específicamente, la mayoría de los académicos coinciden en que la
primera definición influyente de cultura fue la planteada por E. B. TYLOR, un antro-
pólogo británico. En Primitive Cultures (“Cultura primitiva”) (obra publicada origi-
nalmente en 1871), TYLOR definió a la cultura como:

... el complejo que comprende el conocimiento, las creencias, las artes, el derecho, la
moral, las costumbres y cualesquiera otras aptitudes y hábitos que el hombre [sic]
adquiere como miembro de la sociedad.

(En KUPER, 1999, pág. 56.)

Los primeros conceptos de cultura formulados durante la era de la Ilustración
distinguían a la civilización material (a la que se consideraba como algo bueno)
de la cultura espiritual (considerada como algo malo, compuesta por prejuicios,
supersticiones y estereotipos). No obstante, la mayoría veía a la cultura de la mis-
ma manera que TYLOR, como un todo orgánico que abarca prácticamente todo lo
que es creación del ser humano. Sin embargo, se describía a este todo orgánico
como un legado étnico: se suponía que un individuo tenía una cultura como dere-
cho adquirido al nacer, en lugar de haber individuos que producían una cultura
mediante la creación de significados por medio de las experiencias vividas en sus
vidas cotidianas. En consecuencia, se desarrolló un concepto descriptivo de cul-
tura que se enfocó en la clasificación de sus elementos constitutivos. Este énfa-
sis llevó a KROEBER y KLUCKHOHN (1952) a publicar un tratado en el que clasifica-
ron y ordenaron 164 definiciones de cultura de acuerdo con los siguientes
criterios generales:

1.Ndefiniciones descriptivas con hincapié en la enumeración de contenidos
(TYLOR, NENEDICT, BOAS);

2.Ndefiniciones históricas con énfasis en el legado o la tradición social (SAPIR,
MALINOWSKI, PARSONS);

3.Ndefiniciones normativas con énfasis en las reglas o maneras de hacer
(KLUCKHOHN);

4.Ndefiniciones psicológicas con hincapié en la adaptación o en la cultura en
cuanto dispositivo para la resolución de problemas (KELLER, MORRIS);

5.Ndefiniciones estructurales con énfasis en el diseño o la organización de
cultura mediante estatus, oportunidad y privilegio dentro de instituciones
societales;

6.Ndefiniciones genéticas enfocadas en los productos o artefactos de la cul-
tura (BARNARD).
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A partir de esas clasificaciones, KROEBER y KLUCKHOHN infirieron diversas ca-
racterísticas generalmente aceptadas de la cultura. Las culturas de todo el mun-
do se caracterizaban por una integración de contenido y formas, procesos histó-
ricos, ciertas uniformidades (especialmente el lenguaje) y valores. La noción de
cultura Sorda de BRAGG cae dentro de este marco conceptual.

Sin embargo, análisis históricos más recientes sobre el desarrollo del concepto
de cultura rechazan las nociones descriptivas y categóricas que toman a la cultura
como una representación externa o algo que se recibe y, en cambio, elaboran defi-
niciones de cultura en cuanto un proceso dinámico en el que se participa. KUPER
(1999) rastrea estas descripciones participativas hasta sus orígenes en los con-
ceptos estructuralistas de cultura desarrollados por CHOMSKY y LEVI-STRAUSS que
hacen hincapié en las influencias de las instituciones y organizaciones. A éstos
siguieron otras concepciones postestructuralistas de cultura que comenzaron a
aparecer en 1968, como por ejemplo la de Clifford GEERTZ. Los conceptos post-
estructuralistas de cultura enfatizaban el interpretivismo y recurrían a la teoría lite-
raria para elaborar las nociones de cultura en cuanto texto y de cultura en cuanto
terreno en disputa. Mientras tanto, Talcott PARSONS contribuyó con nociones en las
que se consideraba que la cultura consistía en procesos biológicos individuales uni-
dos a la personalidad. Franz BOAS y Marshall SAHLINS aportaron nociones de cultu-
ra en cuanto complejo concebido históricamente y perpetuado a través de procesos
económicos. Ruth BENEDICT argumentó a favor de una noción que considera a la
cultura un colectivo de personalidades. Renato ROSALDO elaboró conceptos de polí-
tica, historia y conflicto influenciados por la psicodinámica del yo. Finalmente, las
perspectivas postmodernistas contemporáneas sobre cultura adoptan las teorías
marxistas y son de carácter esencialmente histórico y sociológico.

Dedicaré algún tiempo a analizar los puntos de vista que el postestructuralis-
mo y el postmodernismo tienen sobre la cultura, ya que considero que ésas son
las perspectivas que tienen más influencia y son más pertinentes en lo que res-
pecta a la cuestión de la cultura de la discapacidad.

En La interpretación de las culturas, Clifford GEERTZ afirma que “la cuestión de
si la cultura consiste en conductas preestablecidas o en una mentalidad,
o incluso en algún tipo de mezcla entre las dos”, está mal encaminada (1973,
pág. 10). Para este autor, la cultura es una acción simbólica. La cultura también es
pública porque el significado lo es. La cultura es un contexto de las vidas cotidia-
nas, por lo que las descripciones de cultura deben formularse en los términos de
las construcciones e interpretaciones a las que las personas someten su expe-
riencia. Además, las interpretaciones son necesariamente “ficciones” o artificios
de la imaginación o “la lógica informal de la vida real” (GEERTZ, 1973, pág. 17). A
través de la acción social las formas culturales encuentran articulación. Entonces,
el estudio de la cultura debe conectar formas simbólicas con acontecimientos
sociales concretos. Si tomamos la noción de cultura de GEERTZ, la pregunta que
debemos formular sobre la discapacidad (o el impedimento, o las personas lisia-
das o con incapacidad) no es cuál es su estatus ontológico. La pregunta es cuál
es su significado —si es algo que merece un trato condescendiente o es una
fuente de orgullo, si es anormalidad o diferencia— y cuáles son las redes de sig-
nificado que la condición humana crea sobre esos estados. En otras palabras,
deberíamos preguntar: “¿cuál es la importancia que se le asigna a la discapaci-
dad?” y “¿quién le asigna esa importancia?”.
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Por otra parte, los postmodernistas ven a la cultura como algo esencialmente
político. Este punto de vista dio origen a un nuevo campo de estudio, los Estudios
Culturales. Esta perspectiva combina los conceptos simbólicos de GEERTZ con los
conceptos estructurales que ven al estudio de los símbolos en relación con con-
textos socialmente estructurados dentro de los que los símbolos se producen,
transmiten y reciben. Además, estos contextos incluyen campos de interacción
(concepto tomado de BOURDIEU) e instituciones sociales determinadas tanto por
procesos de valorización como por recursos de capital (económico, cultural y sim-
bólico). Pater MCLAREN, un sociólogo de origen canadiense que reside en los
EE.UU., da un ejemplo de esta perspectiva postmodernista en su definición de
cultura: condiciones de posibilidad resueltas mediante relaciones de clase, géne-
ro y raza (MCLAREN, 1997). De acuerdo con este punto de vista, las identidades
son variables y transitorias y están vinculadas a la política de la lucha colectiva.
Bajo el título de “multiculturalismo”, la cultura se ensalza en nombre de la justicia
social. En la perspectiva postmodernista, la identidad cultural está inserta en las
relaciones de poder, la política de la diferencia, la comunidad y la democracia.
Desde esta perspectiva, lo cultural es político y, por lo tanto, es un terreno de
lucha en el que la resistencia es una base para el desarrollo de una política cul-
tural y una ideología antidiscriminatoria como parte de una teoría de la diferencia
más amplia y una lucha democrática por la justicia, la igualdad y la libertad. En
otras palabras, los postmodernistas redefinen a la cultura “dentro de múltiples
relaciones de diferencia que ofrecen diversas posiciones para los sujetos desde
las que las personas pueden luchar contra las ideologías del Otro y la discrimina-
ción” (GIROUX, 1991, pág. 233). La postura de muchos activistas por los derechos
de las personas con discapacidad puede ubicarse en esta perspectiva; especial-
mente en lo que respecta al énfasis que ponen en desarrollar una política cultural
(como en el caso de Unexpected Minority (“Minoria Inesperada”) de GLIEDMAN y
ROTH), en su resistencia a la discriminación por parte de la sociedad y en su lucha
por la justicia social.

Al igual que sucede con aquellas personas activas en los movimientos por los
derechos en el ámbito de la discapacidad, los postmodernistas afirman que los
grupos dominantes de la sociedad reducen la cultura de la minoría a un discurso
sobre el Otro; de quien se dice que carece de tradición comunitaria, voz colectiva
o importancia histórica alguna. Estos discursos hegemónicos sobre el Otro tienen
origen en tres tradiciones: la lógica racista judeocristiana, la lógica racista psico-
sexual y la lógica racista científica. En lo que respecta a la discapacidad, la lógica
judeocristiana ve a la discapacidad como la maldición de Dios. La lógica racista
psicosexual la ve como la defecación, la violación y la subordinación. La lógica
racista científica regula a la discapacidad de acuerdo con los estándares que
imponen las normas estéticas y culturales.

En contraste con estos discursos tradicionales, la perspectiva postmoder-
nista sobre la cultura, por lo general, sostiene los siguientes puntos de vista
(GIROUX, 1991):

1.Nse rechaza la distinción entre cultura de “élite” y cultura de la vida coti-
diana;

2.Nlos límites a la producción de significado y subjetividad se someten a una
reinterpretación;
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3.Nse trata a la diferencia como una categoría política y no técnica;
4.Nse rechazan las “master narratives” en favor de narrativas de la diferencia

que, en la actualidad, son “recuerdos ocultos y peligrosos que cuestionan la
lógica de la supremacía blanca y que recuperan los legados de luchas his-
tóricas específicas en contra de la discriminación” (GIROUX, 1991, pág. 229);

5.Nse convierte al Otro en problema de estudio sometiéndolo a un análisis
crítico;

6.Nse enfatiza el valor de las experiencias cotidianas en cuanto fuente de ca-
pacidad de acción y empoderamiento.

En general, la filosofía unificadora de las perspectivas postmodernistas es, de
acuerdo con lo ilustrado por los movimientos por los derechos de las personas
con discapacidad, “una fe en formas de transformación social atentas a los lími-
tes históricos, estructurales e ideológicos que moldean la posibilidad de intros-
pección y acción” (GIROUX, 1991, pág. 232). Esta filosofía apunta a la solidaridad,
la comunidad y la compasión. No obstante, en la perspectiva postmodernista (de
acuerdo con la expresión de la misma por parte de MCLAREN) la solidaridad no
implica consenso, sino que reconoce múltiples antagonismos y luchas que carac-
terizan tanto a la noción de “yo” como a la realidad social en general.

En resumen, los conceptos y las definiciones de cultura son realmente varia-
dos, y las cosmovisiones predominantes de cultura sufrieron cambios drásticos a
lo largo del tiempo y en contextos históricos específicos. Además, la “cultura” es
un tema que en la actualidad parece estar en la mente de todos. Encontramos
libros con el título de Culture Wars (“Guerras Culturales”), The Culture of
Complaint (“La Cultura de las quejas”) y The Culture of Disbelief (“La Cultura de
la Incredulidad”). Leemos sobre cultura escolar, cultura de pandillas y cultura
popular. Al parecer, todo —desde la política a la educación y el rap— tiene raíces
culturales.

Por un lado, buscar las raíces de la cultura de la discapacidad debería ser
fácil, todo el mundo hace reclamaciones culturales sobre algo, ¿por qué no
habrían de hacerlo las personas con discapacidad? Por otro lado, estas perso-
nas conforman un grupo variado que reclama, al mismo tiempo, múltiples identi-
dades cuyos límites se desplazan y cuyas cualidades esenciales parecen estar
en un flujo constante —incluso entre académicos del ámbito de la discapacidad
como yo—, lo que crea la posibilidad de una perspectiva sincrética sobre la cul-
tura de la discapacidad. En mi análisis retomaré una exploración detallada de las
contribuciones generales de la cultura a la formalización de las nociones de una
perspectiva sincrética sobre la cultura de la discapacidad, pero primero plan-
tearé tres posibles cosmovisiones esencialistas sobre la misma. Comenzaré por
un análisis de la perspectiva que ve a la cultura como una cuestión histórico-
lingüística.

La cultura como cuestión histórico-lingüística

La lista de siete criterios realizada por Lois BRAGG y que cité al comienzo de
este artículo (pág. 143) evoca las definiciones descriptivas de KROEBER y
KLUCKHOHN que apuntan a enumerar las variables individuales que componen
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la cultura. Esta noción descriptiva de cultura se basa en el concepto de cultura en
cuanto “representación externa” o algo que se recibe, antes que en la de proceso
dinámico en el que se participa. Comenzaré con la idea de cultura como repre-
sentación externa para hacer frente a los elementos que BRAGG enumera como
componentes de la cultura y para cuestionar su afirmación de que no existe una
cultura de la discapacidad. Estos componentes de la cultura en cuanto represen-
tación externa son puntos de partida útiles mediante los que podremos demostrar
cómo se convierten en algo participativo. Al describir esta cosmovisión daré ejem-
plos característicamente estadounidenses, ya que ésa es la cultura que más
experimenté. Además, no se pretende que estos ejemplos sean exhaustivos, sino
ilustrativos. De todas maneras, estoy segura de que las personas con discapaci-
dad de otros países podrán aportar algo a esta lista.

Un lenguaje común

El lenguaje es muy importante para las personas con discapacidad. En primer
lugar, las personas con discapacidad de todas partes del mundo sometieron al
lenguaje que se utiliza en los textos a un análisis minucioso; ya sea en los pro-
gramas de televisión, artículos periodísticos, publicaciones académicas o en dis-
cursos. Hubo debates interculturales acerca de las diferencias de significado
entre el uso de las expresiones “personas discapacitadas” o “personas con dis-
capacidad”. La mayoría de las personas con discapacidad objetan el uso de
términos lingüísticos como “confinado a una silla de ruedas”, “sordomudo” o
“retrasado mental”, ya que ven a esos términos como símbolos de degradación,
condescendencia y deshumanización. Para contrarrestar esas difamaciones lin-
güísticas, elaboramos nuestro propio vocabulario o glosario: “usuario de silla de
ruedas”, “Sordo” (son S mayúscula) y “con impedimentos cognitivos”. Estos tér-
minos implican acción, orgullo y capacidad de superar obstáculos. Así como los
afroamericanos acuñaron la expresión “Black is beautiful”i* (para rechazar epíte-
tos como negro, etcétera) el vocabulario de las personas con discapacidad anglo-
parlantes incluye la palabra “crip”i**, término que aplicamos en diferentes contex-
tos y para construir significados, como en el caso de “crip time”)i***. Nos volvimos
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***nLa expresión “Black is beautiful” significa en español “lo negro es hermoso” y es, al mismo
tiempo, el nombre de un movimiento cultural que surgió en los EE.UU. en la década de los sesenta
con el fin de rectificar la percepción muy difundida en occidente de que las características físicas de
las personas de raza negra son inherentemente desagradables. Pese a que es español no hay un tér-
mino que tenga una connotación intrínsecamente negativa para referirse a las personas de raza
negra y el equivalente del término inglés black es “de raza negra” y el de los términos “negro” y “nigger”
es simplemente “negro”, en inglés estas tres palabras tienen connotaciones diferentes, siendo “black”
un término neutro que conlleva matices de orgullo racial, “negro” un término que cayó en desuso
como reflejo de los cambios que la comunidad de personas de raza negra atravesó durante los años
de los movimientos de lucha por los derechos civiles y del Orgullo Negro, y “nigger” un término que
tuvo durante siglos un significado completamente despectivo y se utliza en la mayoría de los contex-
tos como insulto racista. (N. del T.)

***nApócope de crippled cuyo equivalente en español es lisiado. (N. del T.)
***nTiempo adicional que se le da a una persona con un impedimento para llegar, por ejemplo, a

una reunión, para que pueda maniobrar su silla de ruedas, etc. No tiene un equivalente en español.
(N. del T.)
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a apropiar del epíteto despectivo “lisiado” y lo transformamos en un símbolo de
orgullo y diferenciación. Para las personas que no pertenecen a nuestro grupo,
usar la palabra “crip” implica un riesgo, y a menudo se las ve con escepticismo y
desconfianza cuando intentan utilizarla. Cuando las personas con discapacidad
nos encontramos, nos estrechamos las manos de manera especial como símbo-
lo de hermandad o levantamos la vista con un gesto de “choca esos cinco” si
tenemos las manos inmóviles. Rechazamos el lenguaje de la anormalidad y
adoptamos en cambio el lenguaje del poder, el amor propio y el orgullo. Nos des-
cribimos a nosotros mismos como “la minoría no prevista”, rechazamos “minus-
valía” en cuanto construcción social y adoptamos “discapacitado” como una rea-
lidad esencial que se convirtió en una parte fundamental de nuestra identidad
personal y no en una descripción suplementaria. En resumen, el lenguaje que uti-
lizamos en nuestra vida cotidiana y en la producción de textos se convirtió en un
elemento importante de nuestra cultura y de nuestra identidad cultural.

Un linaje histórico que pueda rastrearse por medio de textos

Hay numerosas publicaciones y medios periodísticos relacionados específi-
camente con la discapacidad. En mi país, las revistas Disability Rag, Mouth y
Mainstream funcionan como influyentes portavoces en la difusión y propagación
de un medio cultural desde el cual se puede ver a la discapacidad como una iden-
tidad común. Entre los estadounidenses con discapacidad hay poetas y escrito-
res como Vassar MILLER; Cheryl Marie WADE y Anne FINGER. Publicaciones inter-
nacionales como Disability & Society sirven de foro académico y de texto cultural
para desarrollar perspectivas teóricas y filosóficas sobre la discapacidad desde el
punto de vista de los académicos con discapacidad. Diversos archivos o com-
pendios históricos describen nuestra forma de pensar y nuestros logros políticos
en cuanto cultura independiente y son utilizados en el ámbito de la educación en
cada vez más clases universitarias de Estudios en Discapacidad en distintos paí-
ses. Dos ejemplos notables de compendios históricos de los EE.UU. son Perspec-
tives on Disability (“Pespectivas sobre la discapacidad”) (NAGLER, 1993) y No Pity
(“Sin lástima”) (SHAPIRO, 1993). La industria cinematográfica está produciendo
cada vez más vídeos y películas que retratan la cultura de la discapacidad gráfi-
camente. En los EE.UU. dos vídeos muy utilizados son When Billy Broke His
Head (“Cuando Billy se rompió la cabeza”), que describe la experiencia de la dis-
capacidad desde una perspectiva sociopolítica, y Vital Signs (“Signos vitales”),
que retrata las expresiones artísticas y culturales de la cultura de la discapacidad.
Diversos notables monumentos conmemorativos sirven de ejemplo de nuestro
orgullo e identidad colectivos, como por ejemplo “The Denver 7”, una placa que
se colocó en el centro de Denver, Colorado, para recordar a quienes arrestó la
policía durante las protestas de desobediencia civil en contra del sistema de
transportes inaccesible. Los estadounidenses con discapacidad también ejer-
cieron presión para incluir en el monumento nacional al presidente Franklin
Roosevelt alguna representación en la que apareciera como usuario de silla de
ruedas por haber padecido la polio. A Ed Roberts se lo conoce como el padre de
los derechos con discapacidad en este país. Cuando murió, en 1995, se hicieron
varios monumentos en homenaje a su vida.
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Evidencia de una comunidad social cohesiva

En los EE.UU., Berkeley es para las personas con discapacidad lo que Mar-
tha’s Vineyard es para los Sordos. Yo “crecí” como persona con discapacidad en
las calles de Berkeley, donde las personas con discapacidad se congregan
e interactúan académica, social y políticamente. En Gran Bretaña, Mairian
CORKER demostró con elocuencia en sus escritos que las personas Sordas no
componen una única comunidad cohesiva como Lois BRAGG quisiera que creyé-
ramos. Las diferencias abundan. Sin embargo, dentro de la comunidad general
de personas con discapacidad pueden encontrarse múltiples comunidades
cohesivas. La sociedad de estudios en discapacidad Society for Disability Stu-
dies es una de esas comunidades cohesivas, en la que académicos con disca-
pacidad de diferentes partes del mundo se reúnen con distintos puntos de vista,
pero con un programa común para profundizar los Estudios en Discapacidad.
Los clubes deportivos para personas con discapacidad son otro ejemplo de este
tipo de comunidades. ADAPT (acrónimo que equivale a “adaptar”) es un grupo
político radical de los EE.UU. que se coaliga con asuntos especiales, como el
confinamiento de las personas con discapacidad en residencias, y que utiliza
estrategias de confrontación para promover los derechos de las personas con
discapacidad. Freedom House en Bulawayo, Zimbabue, es un ejemplo de co-
munidad cohesiva que brinda a las personas con discapacidad un espacio de
reunión social y política. En Soweto, Sudáfrica, las personas con discapacidad
formaron una comunidad influyente que atiende lo relacionado con las necesi-
dades económicas, los derechos políticos y las reuniones sociales de todos los
grupos de personas con discapacidad. En todos los países hay clubes, grupos
para la práctica de deportes, centros para la vida independiente y sociedades
académicas dedicadas a crear comunidades sociales de, por y para personas
con discapacidad. En cualquier lugar en el que diversas personas con disca-
pacidad se reúnen como grupo hay un sentido palpable de comunidad; de
comunidad en la diferencia, en la lucha, en la celebración de nuestros logros, en
el reconocimiento de nuestra humanidad.

Solidaridad política

Tendré más comentarios sobre cultura en cuanto política en la sección
siguiente. Por el momento, basta decir que fue la solidaridad política la que lo-
gró la Declaración de Salamanca (Organización Mundial de Personas con
Discapacidad); la declaración de los derechos de las personas con discapacidad
de la Organización de las Naciones Unidas y numerosas leyes nacionales; p. ej.
la Disabled Person’s Acti* de Zimbabue y la Americans with Disabilities Act de
los EE.UU.
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Aculturación dentro de la familia

Aparentemente, BRAGG se refiere a las nociones tradicionales de parentesco
genético. Sin embargo, un porcentaje importante de personas sordas nacen en
familias de oyentes. Además, las familias son una marca distintiva de diversas
sociedades de todo el mundo. En mi experiencia, busqué y encontré que tenía
familia en Berkeley, un lugar en el que los amigos podrían nutrir mi nuevo senti-
do de identidad tras mi lesión espinal y ayudarme a generar confianza en mí mis-
ma y donde encontraría mi lugar en el mundo como persona de éxito y profesio-
nal competente.

Vínculos genéticos o generacionales

La sordera no es la única discapacidad que tiene vínculos genéticos. Varias
discapacidades son genéticas, como la distrofia muscular, la anemia falciforme y
algunas formas de ceguera. Además, los vínculos generacionales pueden ayudar
a la persona con discapacidad a desarrollar o experimentar un sentido de perte-
nencia a una cultura, pero no son un prerrequisito necesario para eso y no garan-
tizan la enculturación ni la inclusión.

Orgullo e identidad en la segregación

Las personas con discapacidad luchan de manera solidaria por su integración
en la sociedad en lo que respecta a la economía, la igualdad de derechos y la
igualdad de oportunidades. Esta lucha no es sinónimo de reclamar participación
en la identidad cultural hegemónica; tal como Lois BRAGG querría hacernos creer.
En otras palabras, luchar por la igualdad económica no es lo mismo que pedir
pertenecer a una cultura que degrada y deshumaniza a las personas con disca-
pacidad.

Habiendo presentado una descripción histórico-lingüística de la cultura de la
discapacidad, pasaré ahora a la cultura en cuanto cuestión sociopolítica. Tal
como afirma Ayesha VERNON, “las relaciones sociales de dominación moldean
nuestras vidas de acuerdo con el número de privilegios o castigos obtenidos, los
que dependen respectivamente de la cantidad de normas que un individuo acate
o de las que se aparte” (VERNON, 1999, pág. 389). Básicamente, las nociones
histórico-lingüísticas de la cultura de la discapacidad no son condiciones sufi-
cientes por sí solas para la existencia de una cultura de la discapacidad.
Específicamente, las nociones histórico-lingüísticas sólo adquieren significado e
importancia cuando se analizan en el contexto de las relaciones de poder y de la
política de la diferencia; nociones inherentes a las perspectivas postmodernistas
sobre cultura. De acuerdo con este punto de vista, las personas con discapaci-
dad luchan en contra de ideologías hegemónicas y comienzan a descentrar las
nociones de discapacidad por medio de un proceso de participación sociopolítica
y cultural.
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La cultura como cuestión sociopolítica

En su libro Claiming Disability Knowledge and Identity, Simi LINTON nos
recuerda que:

En estos días estamos en todas partes, rodamos y apretamos el paso por las
calles, damos golpecitos con nuestro bastón, aspiramos por medio de nuestros respi-
radores, seguimos a nuestros perros lazarillos, soplamos y aspiramos a través de la
boquilla que impulsa nuestras sillas motorizadas. Puede ser que babeemos, oigamos
voces, hablemos de manera entrecortada, utilicemos catéteres para recoger nuestra
orina o tengamos un sistema inmune débil. Todos estamos vinculados, pero no por
esta lista de nuestros síntomas colectivos, sino por las circunstancias políticas y socia-
les que nos convirtieron en un grupo.

(LINTON, 1998, pág. 4.)

En esta cosmovisión, las personas con discapacidad se reúnen para formar
una comunidad basada en nociones culturales de solidaridad, pero no tienen
necesariamente una voz unificada. Solidaridad, en el sentido cultural del término,
implica una meta común pero múltiples expresiones, caminos y necesidades.
Una cultura común se basa en la lucha y la resistencia que tienen por objetivo
deconstruir y recentrar a las personas con discapacidad de Otros cosificados en
sujetos. La identidad se forja dentro de relaciones específicas de privilegio, opre-
sión y lucha que se caracterizan por relaciones de poder asimétricas (todas las
cuales son inherentes a las perspectivas postmodernistas sobre cultura).

Específicamente, en su artículo titulado “The Dialectics of Multiple Identities
and the Disabled People’s Movement” la dialéctica de las múltiples identidades y
el movimiento de personas con discapacidad, Ayesha VERNON reprende a Mike
OLIVER por enfocarse “en cuestiones políticas simples”. Fundamentalmente, la
autora argumenta a favor de una cultura de solidaridad política en la opresión que
siga reconociendo cuestiones múltiples como origen y clase, grado y severidad
del impedimento, grupo étnico, sexo, sexualidad y edad; cada una de las cuales
“puede intensificar o modificar la forma en que se experimenta la discapacidad”
(VERNON, 1999, pág. 394). Afirma también que el movimiento de las personas con
discapacidad no debería proclamar que la experiencia de la discapacidad es
compartida y que la realidad de ser un Otro múltiple no impide necesariamente
alianzas compartidas. ¿Podemos tener las dos cosas?

En la perspectiva sociopolítica sobre cultura, la reproducción estructural pre-
domina y lleva a la necesidad de un esfuerzo combinado para luchar de manera
colectiva por la justicia social y la igualdad. La noción de identidad colectiva es
clave en esta forma de pensar. La identidad es un elemento de suma importancia
en la realidad subjetiva y tiene una “relación dialéctica con la sociedad” (TAYLOR,
1999, pág. 376). Desde la tendencia estructuralista de la antropología, TAYLOR ve
a la identidad como formada por procesos sociales determinados por estructuras
sociales que pueden verse modificadas por individuos que reaccionan ante esas
estructuras. Además de la idea de formación de identidad, las identidades tam-
bién varían de acuerdo con el lugar, el momento y el contexto. No obstante, tal
como menciona Fran BRANFIELD, un activista por los derechos de las personas con
discapacidad “... esto no debería desvirtuar el hecho de que un movimiento polí-
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tico tiene que definir por quién lucha, cuáles son sus valores y de qué manera
quiere producir el cambio” (DUCKETT, 1999, pág. 401).

Argumentaré que ya se definieron esos valores y que son la clave para afir-
mar una identidad cultural desde la cosmovisión sociopolítica. Estos valores se
manifiestan en lo que la “Kultur” alemana llama el “geist” de un pueblo, su alma o
espíritu básico. Por ejemplo, se describe el geist de la cultura estadounidense
como uno que representa el arquetipo de la valoración del dinero y que valora el
afán aventurero como estilo de vida ideal. Las expresiones de cultura en la ten-
dencia dominante estadounidense son cuantitativas; ingresos y posesiones
(IRVINE, 1994, pág. 33). En la cultura de la discapacidad, los valores postmoder-
nistas de democracia radical y autodeterminación son “geists” centrales y las
expresiones de la cultura son cualitativas; identidad, voz, justicia e igualdad.

En esta cosmovisión, lo político no es contrario a la construcción social de la
discapacidad, sino que la solidaridad en la resistencia política a la opresión de
la sociedad se usa como base para el empoderamiento tanto personal como
social. Tal como lo expresa SHAKESPEARE: “Al convertir los ‘problemas personales’
en ‘asuntos públicos’, las personas con discapacidad afirman la validez e impor-
tancia de su propia identidad” (en CAMPBELL y OLIVER, 1996, pág. 177). En esta
cosmovisión, la cultura es una comunidad vivida con una lucha solidaria por la
justicia y la igualdad. No obstante, la comunidad no tiene una sola dimensión,
sino que es, tal como lo aprecia VERNON, multidimensional. La formación de la
comunidad respeta las diferencias mediante la creación de nuevas posiciones
para los sujetos con el valor subyacente y unificador de una democracia radical
como forma de vida. CAMPBELL y OLIVER refuerzan este punto en su libro Disability
Politics (“Política de la discapacidad”), publicado en 1986. Allí, aclaran que mien-
tras en el surgimiento del movimiento de discapacidad en Gran Bretaña hubo fac-
ciones y desacuerdos respecto de las tácticas, la UPIAS (Unión de Impedidos
Físicos contra la Segregación) aportó “el corazón intelectual y político del movi-
miento [en Gran Bretaña]” (CAMPBELL y OLIVER, 1996, pág. 68).

Las respuestas políticas contrahegemónicas a la discriminación y la estigma-
tización por parte de la sociedad general tuvieron como resultado una cultura de
la discapacidad de disentimiento y lucha que incluye dimensiones temporales
(como el cuerpo) y materiales (aspectos económicos). Esta cultura de disenti-
miento se basa en un marco de trabajo que, de acuerdo a la descripción que hace
OLIVER es: “... un marco de trabajo que considera las historias de vida de las per-
sonas con discapacidad, sus circunstancias materiales y el significado que tiene
para ellos la discapacidad, ya que ellos lucharon por medio de la acción colecti-
va para empoderarse...” (CAMPBELL y OLIVER, 1996, pág. 35).

Desde esta cosmovisión sociopolítica de cultura, las relaciones y estructuras
sociales nos aglutinan en una red de diferencias de la que es imposible escapar.
Mediante el acto de reunirnos y de compartir nuestras experiencias vividas reve-
lamos un patrón de opresión institucional, lo cuestionamos y comenzamos a
transformarlo. La cultura de la discapacidad se construye y manifiesta en las in-
teracciones cotidianas y se basa en los valores de una democracia radical com-
prometida con la justicia social.

Sumemos al movimiento de las personas con discapacidad el campo emer-
gente de los Estudios en Discapacidad; el cual toma como problema de estudio
falsas dicotomías, reconstruye y produce nuevos significados de “discapacidad”
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desde una perspectiva política y no técnica y valora las experiencias cotidianas
como fuente de capacidad de acción y de empoderamiento individual y colectivo.
En esencia, tanto el movimiento de las personas con discapacidad como los estu-
dios en discapacidad están creando una cultura de la discapacidad que se basa
en condiciones de posibilidad postmodernistas.

La cultura como cuestión personal-estética

Las nociones de narrativas orales y textuales son elementos fundamentales
de una cultura de la discapacidad como cuestión personal-estética. El individuo
crea una identidad cultural en cuanto persona con discapacidad específicamente
mediante interpretaciones personales de sus experiencias de vida. En esta cosmo-
visión, la conciencia crítica de uno mismo, respecto al cuerpo y la mente, filtra las
ideas y las experiencias. El cuerpo se convierte en una metáfora de cultura, donde
ésta se crea a partir de experiencias de las que participa el cuerpo en su totalidad,
y el cuerpo con discapacidad es la fuerza interpretativa de la identidad cultural.

Este punto de vista considera que la decodificación o el reajuste es un progre-
so esencial en lo que respecta a la identidad cultural, sin el cual la participación cul-
tural sería un ejercicio vacío. En comparación con la noción de cultura de GEERTZ en
cuanto acción simbólica, las redes de significado se tejen a través de la condición
humana de las personas con discapacidad. La noción estética de la cultura de la
discapacidad responde específicamente a las preguntas “¿cuál es la importancia
que se asigna a la discapacidad? y ¿quién le asigna esa importancia?”.

En su tesis, Susan GABEL señala que la experiencia cultural de la discapaci-
dad no siempre se experimenta —o no se experimenta predominantemente— a
través de la pertenencia activa a una minoría. Ella afirma que el desarrollo del
propio “yo corporeizado” mediante el proceso de vivir se ve significativamente
influenciado por las interpretaciones personales, que son exclusivas de cada per-
sona con discapacidad. El cuerpo con discapacidad interactúa con el entorno
social, pero “la identidad propiamente dicha comienza con el cuerpo: con qué
hace el cuerpo, cómo luce el cuerpo, qué dice el cuerpo, cómo siente el cuerpo y
cómo los demás experimentan ese cuerpo” (GABEL; 1998, pág. 12).

Al elaborar una teoría sobre una estética de la discapacidad, GABEL dice:

Cuando digo “soy discapacitada” expreso algo acerca de la cultura dentro de la
que experimento la vida, sus valores y sus normas. También considero mi discapaci-
dad en relación con mis otras experiencias corporales (género, grupo étnico, raza,
orientación sexual) y con la manera en que se las interpreta y valora o minusvalora en
mi cultura. Finalmente, si mi afirmación parece no estar de acuerdo con los conceptos
predominantes de mi cultura, entonces se trata de una afirmación de resistencia a
esas nociones y, a fin de cuentas, colabora con mi cultura en la construcción de mi
cuerpo con discapacidad. Al final, mi afirmación dice mucho sobre mí y sobre cómo
veo mi cuerpo y a mí misma, pero también dice mucho acerca de las otras personas
con quienes comparto la experimentación de mi mundo.

(GABEL, 1998, págs. 74-75.)

De acuerdo con la cosmovisión de cultura como cuestión personal-estética
interpreto que la afirmación de GABEL, sobre que la discapacidad consiste en
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experiencias multidimensionales que utilizan factores contextuales, construye
significados de identidad cultural. Sin embargo, esta interpretación/construcción
proviene de una conciencia mente-cuerpo que tiene la capacidad de resistir y
transformar valores acerca de la discapacidad y también la de rechazar nociones
impuestas externamente. En otras palabras, la afirmación “soy discapacitado”
puede haberse visto influenciada por valores de la cultura hegemónica, pero se
trata fundamentalmente de una decisión personal consciente. Afirmar la discapa-
cidad significa identificarse con una comunidad de personas con discapacidad y
es una búsqueda estética. Es un acto de decodificación en el que la búsqueda
estética crea una identidad cultural en la que una cantidad infinita de experiencias
y múltiples perspectivas de las personas con discapacidad ocupan el centro del
escenario.

No obstante, gran parte de lo que se escribió sobre el cuerpo con discapacidad
y los significados sociales que, en sentido amplio, se construyen alrededor de la
discapacidad nos lleva a muchos de nosotros, en cuanto personas con discapaci-
dad, a la conclusión de que nuestros cuerpos físicos son algo de lo que, en el peor
de los casos, debemos estar avergonzados, y en el mejor de los casos, algo “flá-
cido, imperfecto y privado de sensaciones” con lo que tenemos que conformarnos
(SEYMOUR, 1998, pág. 19). Para algunos, estas imágenes están interiorizadas debi-
do a la acción de la sociedad opresiva —especialmente de la profesión médica (la
cual cosifica nuestros cuerpos a través de la mirada de la deficiencia y la anorma-
lidad) y de los antropólogos y sociólogos de la academia (como sucede con la obra
de GOFFMAN Stigma: Notes on the Management of Spoiled Identity (1963) (“Es-
tigma: La identidad deteriorada”)— hasta el punto en que nuestra autopercepción
se convierte en nuestro propio monstruo psicológico.

En cambio, cada vez más académicos del ámbito de la discapacidad están re-
conociendo comoGABEL la estética positiva de la discapacidad y del cuerpo con dis-
capacidad. Ya en 1988 Harlan HAHN formulaba la pregunta: ¿puede ser bella la
discapacidad? En su ensayo sobre este tema, analiza el surgimiento de lo que él lla-
ma “sensualidad subversiva” de la discapacidad en la Edad Media. En las cortes
feudales, por ejemplo, la discapacidad física se relacionaba con el jolgorio, el desen-
freno y la diversión. En el mundo actual, los medios masivos de comunicación influ-
yeron en la creación de una norma ampliamente aceptada de belleza física de cur-
vas y esbeltez femeninas, fuerza muscular masculina y cuerpos ágiles, atléticos y
saludables.Sin embargo, HAHN señala que en muchas culturas las personas alteran
sus cuerpos para ser hermosas, por ejemplo mediante la mutilación (los labios esti-
rados de las mujeres ubange en África), o mediante perforaciones corporales o
tatuajes (como en el caso de los jóvenes estadounidenses y europeos).

HAHN afirma que nosotros, en cuanto personas con discapacidad, necesita-
mos reformar o reconstruir una tradición estética mediante la deconstrucción de
las imágenes del cuerpo en cuanto gestalti* o imagen de cuerpo entero. En cam-
bio, precisamos “cultivar una apreciación estética exaltada de las variaciones
anatómicas” (HAHN, 1988b, pág. 223). El cuerpo con discapacidad también puede
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tener un atractivo intrínseco en sus diferencias innatas. Este punto de vista exige
el rechazo de las visiones conformistas de la belleza y la aseveración de que “la
discapacidad es hermosa”. Además, el enfoque en la partes individuales y se-
paradas del cuerpo como intrínsecamente atractivas por sus diferencias crea
“una serie caleidoscópica de imágenes intrigantes y cambiantes” (HAHN, 1988b,
pág. 222). Creo que ese proceso de deconstruir las imágenes negativas y de
reconstruir la discapacidad como algo bello es a lo que se refiere Robert DEFELICE
en su comedia televisiva cuando dice que prefiere el término histórico “lisiado”. DE-
FELICE dice: “Lisiado era un buen término. Los lisiados tienen clase. Suena a habi-
tación de servicio victoriana. Me gusta, tiene misterio” (MITCHELL y SNYDER, 1996).

En resumen, una cultura de la discapacidad como cuestión personal-estética
constituye un yo performativoi* estratégico y posicional. Las identidades cultura-
les se forman mediante un proceso de identificación personal que tiene un atrac-
tivo estético. El cuerpo físico e imaginario cumple una función simbólica como sig-
nificante de cultura y constituye realidades subjetivas. Esas realidades no se
construyen universalmente, sino mediante encuentros, luchas y compromisos
concretos y específicos cuya base ética y afectiva son los valores de orgullo pro-
pio. En este sentido, la cultura de la discapacidad como cuestión personal-estéti-
ca evoca a los antropólogos simbólicos postestructuralistas que afirman que las
descripciones de cultura deben formularse en términos de las construcciones e
interpretaciones a las que las personas someten sus experiencias.

La cultura en cuanto cuestión personal-estética es lo que las personas con
discapacidad reconocen cuando hablan de “salir del armario”; expresión tomada
de la tradición gay-lesbiana. Cuando digo que tengo veinticinco años, no me
refiero a mi edad cronológica, sino a la edad en que adquirí mi discapacidad físi-
ca y en la que pude decir con orgullo “soy discapacitada”. Para aquellos que
adhieren a la percepción de la cultura como algo personal-estético, la capacidad
de afirmar un orgullo estético por el cuerpo con discapacidad es un prerrequisito
necesario para la identidad política y es la fuente del empoderamiento.

Un marco macrosociológico de análisis

Presenté tres cosmovisiones esencialistas de la cultura de la discapacidad
muy diferentes entre sí; cada una de las cuales está unida a un discurso particu-
lar con valores específicos. Si las afirmaciones que hacen las tres cosmovisiones
son válidas, entonces la respuesta a la pregunta de si hay una cultura de la dis-
capacidad debe ser que hay muchas culturas de la discapacidad. Además, de
acuerdo con la perspectiva personal-estética, puede haber tantas culturas de la
discapacidad diferentes como individuos que afirman tener discapacidad.No obs-
tante, tal como señala Clifford GEERTZ, “el eclecticismo es autodestructivo,
no porque haya una sola dirección en la que sea útil moverse, sino porque hay
tantas que es necesario elegir” (GEERTZ, 1973, pág. 5).

Antes de escoger una perspectiva de acuerdo a la cual se considera o debe
considerarse la discapacidad, es necesario presentar un marco de trabajo para

158 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

*nVéase nota de la página 124. (N. del E.)

Barton08.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:30  Página 158



analizar cada una de las tres nociones de cultura de la discapacidad que presen-
té en este artículo. Carolyn WANG propone un marco de trabajo para la producción
de cultura que puede resultar útil como punto de partida. Mediante una adapta-
ción del marco de trabajo macrosociológico de HALL, MUKERJI y SCHUDSON, WANG

articula tres estrategias teóricas (WANG, 1992):

1.NAnalizar el “contenido” de los objetos o signos en sí mismos;
2.Nentender la cultura como un proceso de “codificación” o producción;
3.Ninterpretar o “decodificar” la cultura como si fuera un texto.

La primera estrategia, la del análisis de contenidos, es una opción para la cul-
tura en cuanto cuestión histórico-lingüística. La definición de E. B. TYLOR de
cultura en cuanto complejo adquirido por los individuos como miembros de la
sociedad se corresponde con esta estrategia y se ve ejemplificada en la enume-
ración que Lois BRAGG hace de las estructuras y estatus generacional adquirido.
Sin embargo, si aceptamos esta postura como una representación completa de
la cultura de la discapacidad, estamos rechazando o ignorando las preguntas
acerca de cómo se produce la cultura de la discapacidad en primer lugar y sobre
cómo cambia la cultura a través del tiempo, si es que lo hace.

Mientras que la perspectiva de cultura en cuanto cuestión histórico-lingüística
se enfoca en productos o signos objetivos que crean un “todo” cultural, la cultura
como cuestión sociopolítica está “codificada”. La mayoría de las personas con
discapacidad que participan activamente en movimientos locales o globales por
los derechos de las personas con discapacidad eligieron esta opción. La cultura
como cuestión sociopolítica cae directamente dentro de la definición postmoder-
nista de cultura en cuanto condiciones de posibilidad resueltas mediante relacio-
nes de clase, género y raza. Los académicos del ámbito de la discapacidad que
adoptan esta perspectiva agregarían también la edad, la severidad y el tipo de
discapacidad y la orientación sexual. Además, estas condiciones están incorpo-
radas en las relaciones de poder y la política de la diferencia, la comunidad y la
democracia. La máxima “lo personal es político” es el nudo gordiano que une lo
individual con la política de la lucha colectiva. Adoptar esta cosmovisión de la cul-
tura como algo en lo que se participa nos lleva a la acción, a rechazar o decons-
truir las tradiciones racistas dominantes. Al actuar, es necesario —tal como men-
ciona Fran BRANFIELD— definir por quién se lucha, cuáles son nuestros valores y
de qué forma se quiere producir el cambio. En palabras de OLIVER, la acción
requiere un colectivo con corazón intelectual y político.

La elección de la cosmovisión de cultura como algo codificado requiere dar
cuenta de las condiciones materiales de las culturas en cuanto contexto dentro
del que los símbolos de la discapacidad se transmiten, reciben y producen. No
obstante, tal como señala GABEL, la experiencia cultural de la discapacidad
no siempre se experimenta—ni se experimenta demanera predominante— a través
de la pertenencia activa a una minoría politizada. De hecho, los miembros de los
“movimientos” de discapacidad, especialmente sus líderes y portavoces, son en
su mayoría hombres con impedimentos físicos. Además, en los EE.UU. y Europa,
estos hombres con impedimentos físicos suelen ser heterosexuales blancos, ins-
truidos y de clase media. Estas personas con discapacidad, en general, no se ven
enfrentadas a múltiples formas de discriminación o dificultades económicas, por
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lo que, en un sentido amplio, pueden darse el “lujo” de dedicar sus esfuerzos a
luchar por una causa mayor en lugar de enfocarse en su supervivencia personal.

Por otro lado, la cosmovisión de cultura como cuestión personal-estética lle-
va la cultura al nivel individual. La elección de cultura como cuestión personal-
estética es una elección de cultura en cuanto “decodificación” subjetiva de la cul-
tura como texto. Esta estrategia de decodificación encaja perfectamente dentro
de la visión que el postestructuralismo tiene de la cultura, la que vincula formas
simbólicas (en este caso, la discapacidad) a sucesos sociales concretos (en este
caso, las experiencias vividas de las personas con discapacidad). Cuando Clif-
ford GEERTZ pregunta “¿cuál es la importancia que se le asigna a un símbolo y
quién lo hace?”, está haciendo la misma pregunta que GABEL responde en su
teoría de una estética de la discapacidad.

Elegir una definición de cultura como cuestión personal-estética significa
reconocer la importancia de la interpretación y afirmar que la cultura consiste en
la producción y la circulación de significados a través del yo corporeizado
(CORKER, 1998b, pág. 4). La cultura como cuestión personal-estética nos lleva a
entablar una conversación y su finalidad es la autovalidación y el empoderamien-
to. La condición humana (la persona con discapacidad) teje “redes de significado”
y, tal como afirma GEERTZ, la cultura no se convierte en una conducta preestable-
cida ni en una mentalidad, ni siquiera en una mezcla de ambas cosas. La cultura
es una decodificación contextual de la experiencia cotidiana planteada en térmi-
nos de construcciones e interpretaciones a las que las personas con discapaci-
dad someten sus experiencias. De todas maneras, la elección de la cultura como
cuestión personal-estética deja en un segundo plano el poder potencial de la
comunidad y la identidad colectiva en la lucha por la justicia social.

Conclusión: Una cultura sincrética de la discapacidad

Mientras GEERTZ advierte contra el eclecticismo, yo creo que un sincretismo
de las tres cosmovisiones es más que un conjunto de puntos de vista; el todo
complejo de una cultura sincrética de la discapacidad se convierte en algo mayor
que la suma de sus partes.

Una cosmovisión sincrética de la cultura de la discapacidad saca la identidad
de la discapacidad de las ideologías dominantes y hegemónicas, al tiempo que
recrea la discapacidad como sujeto en lugar de como Otro cosificado y, al mismo
tiempo, reformula la noción de yo como una identidad estética y manifiesta. Las raí-
ces de la identidad cultural de la discapacidad son los elementos de la cultura con-
tenidos en la cosmovisión histórico-lingüística donde produjimos colectivamente
nuestros propios significados culturales, subjetividades e imágenes, es decir, un
lenguaje o vocabulario común que connota orgullo y amor propio y comunidades
sociales coherentes. Estas raíces reformulan a la discapacidad en cuanto sujeto y
se manifiestan mediante nociones del yo como algo estético y performativo que son
inherentes a la cosmovisión estético-personal de la cultura de la discapacidad.

Los límites entre la identidad de la discapacidad personal y las nociones de
una comunidad de personas con discapacidad se desdibujan en la perspectiva
sincrética. La cosmovisión sociopolítica contribuye a descentrar y reinterpretar la
discapacidad en relación con la sociedad. En la comunidad, las identidades forja-
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das en búsquedas estético-personales se sostienen por la identificación con la
lucha común por una democracia radical y por las condiciones de posibilidad
inherentes a la cultura sociopolítica de la discapacidad. Las nociones de yo como
sujeto, como bello, como estético, son las bases para la resistencia en la cultura
sociopolítica. Una cultura sincrética de la discapacidad deja lugar para que la for-
ma en que el postmodernismo ve a la diferencia, es decir, como categoría políti-
ca y no como diferencia biológica innata, coexista con el valor estético de la auto-
determinación. En la cultura política de la discapacidad coexisten identidades
múltiples y simultáneas de la discapacidad (tales como clase, raza, orientación
sexual, género) con alianzas compartidas.

De acuerdo con la perspectiva sincrética, la cultura de la discapacidad existe
sin importar si yo manifiesto o no “soy discapacitada” o si me identifico con una
comunidad de personas con discapacidad. Que uno elija participar en una cultu-
ra de la discapacidad es una decisión personal que permite la existencia de una
conciencia individual híbrida que puede mantener una solidaridad táctica sin que
el hecho de proclamar una comunión en la experiencia sociopolítica de la disca-
pacidad la devore. Al hacerlo, las fronteras políticas, culturales y de la discapaci-
dad se convierten en límites permeables mediante los cuales las personas con
discapacidad manipulan las interpretaciones simbólicas y materiales del mundo
como sujetos activos y no como Otros marginados o cosificados.

En una cosmovisión sincrética, la solidaridad y la comunidad son metáforas
políticas y sociales de la cultura de la discapacidad junto con el cuerpo con dis-
capacidad en cuanto metáfora de identidad cultural en el sentido estético-perso-
nal. Estas metáforas se manifiestan a través de la postura histórico-lingüística, la
que proporciona los productos o signos que constituyen los componentes obser-
vables de la cultura de la discapacidad.

En el análisis final puede aplicarse un marco de trabajo ético para la toma de
decisiones relacionadas con la cuestión de la cultura de la discapacidad al mar-
co de trabajo macrosociológico de la producción cultural. Primero, podríamos pre-
guntarnos “¿cuán incluyente es la cosmovisión de cultura de la discapacidad que
elegí?;” tanto en términos de diversidad de fuentes como de cantidad de personas
con discapacidad que tienen acceso a ella. En segundo lugar, podríamos pregun-
tarnos “¿cuál es el poder transformador y explicativo de esta cosmovisión?”; tanto
individual como colectivamente. También podríamos preguntarnos “¿cuán bien
responde la postura sincrética a las condiciones y contextos de las personas con
discapacidad de todo el mundo y de las economías globalizadas actuales?”.

Comencé por afirmar que todas las cosmovisiones son esencialistas, que nin-
guna de ellas es más válida que las otras y que los límites y valores particulares
están incorporados a todos los discursos sobre cosmovisiones, incluidos el sin-
cretismo de la cultura de la discapacidad y las preguntas éticas que decidí hacer.
Sin embargo, en el análisis final, nacer de color y lisiado y convertirse en negro y
discapacitado es fundamentalmente un proceso cultural, sin importar qué cosmo-
visión elija uno. Retomaré las palabras de Carol GILL: “Creo firmemente en la cul-
tura de la discapacidad, y si no la tenemos, deberíamos tenerla”, y agregaré:
deberíamos tenerla, sin importar si el “nosotros” es colectivo o individual, sin
importar si la cultura de la discapacidad elegida es singular o plural, y sin impor-
tar si la elección se basa en una forma estética, política, lingüística o sincrética de
ver a la cultura de la discapacidad.
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Las políticas de los organismos multinacionales, los gobiernos centrales y las
instituciones y gobiernos locales moldearon la vida de las personas con discapa-
cidad de todo el mundo. Se marginó de manera sistemática a las personas con
discapacidad considerándolas inferiores y una carga para la sociedad dominan-
te. Fundamentalmente esto, junto con la falta de poder e influencia política de ese
grupo, llevó a políticas y prácticas nocivas y degradantes. En cumplimiento de
diversas leyes gubernamentales y en el nombre de la “independencia” y la “nor-
malidad” se esterilizó, encerró, segregó en escuelas “especiales” y sometió a
tratamientos médicos y de rehabilitación degradantes a las personas con disca-
pacidad. Para poner en práctica esas políticas, “expertos” sin discapacidad so-
metieron a las personas con discapacidad a análisis, evaluaciones y exámenes
desmedidos. Las organizaciones benéficas se enfocaron más en las necesidades
que en los derechos y trataron a las personas con discapacidad como objetos de
su “interés” y condescendencia. No obstante, las políticas están racionalizadas
en términos de los aparentes beneficios para las personas con discapacidad y
básicamente definen sus necesidades y sientan las bases de su práctica y pres-
tación en la satisfacción de esas necesidades definidas de antemano.

Los análisis de las políticas relacionadas con la discapacidad se ocupan del
contexto social del impedimento en conjunto con la opresión social que sufren las
personas con impedimentos. El campo de análisis sobre políticas en el ámbito de
la discapacidad es, inevitablemente, muy amplio. En lo que respecta a los impe-
dimentos, las desigualdades sociales directamente relacionadas con las políticas
económicas los causaron como consecuencia de la desnutrición, las viviendas de
nivel deficiente, las prácticas laborales peligrosas y la tensión psíquica. La guerra
también es una causa muy importante de los impedimentos adquiridos. Además,
en lo que respecta a la discapacidad, el entorno social, estructural y físico se
construyó de manera que las personas con discapacidad quedaran excluidas del
empleo, la educación, las viviendas, los espacios de entretenimiento, las relacio-
nes interpersonales y el proceso político en sí mismo. Un factor con gran presen-
cia es la pobreza: la pobreza es un factor predominante tanto en la causa de
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impedimentos como en la producción de discapacidad a las personas que los tie-
nen. Las cuestiones que atañen a las políticas relacionadas con la discapacidad
llegan, entonces, hasta el ámbito de la política global, las estructuras de poder,
las ideologías y la humanidad.

Hizo falta que un fuerte movimiento de personas con discapacidad se alzara
a partir de la década de los setenta para producir cambios significativos. Esto no
quiere decir que antes de esa época las personas con discapacidad fueran pasi-
vas: agrupaciones como el sindicato británico de personas con ceguera National
League of the Blind (1899) tenían objetivos radicales, pero carecían de la fuerza
necesaria para producir cambios sustanciales. Durante los últimos treinta años el
movimiento de personas con discapacidad creció tanto nacional como internacio-
nalmente y las personas con discapacidad de todas las partes del mundo se
vincularon entre sí a través de organizaciones internacionales, Internet, confe-
rencias así como la revista Disability and Society.

El desarrollo del movimiento de personas con discapacidad estuvo detrás del
análisis crítico de las políticas y de la formulación activa de alternativas que —en
su mayoría— llevaron a cabo las propias personas con discapacidad en los ámbi-
tos local, nacional e internacional. Este análisis crítico se genera principalmente
a través del establecimiento del modelo social de discapacidad según el que se
considera que la discapacidad es producto de un entorno físico, social y político
que está equipado para personas que no tienen discapacidad; que se opone a los
modelos individuales (médico, de beneficencia, de la tragedia) y que enfatiza, al
mismo tiempo, los impedimentos funcionales de los individuos y sus limitaciones
sociales y vocacionales. Como se hace evidente en los capítulos que componen
esta sección, quienes analizaron las políticas criticaron tanto el modelo individual
subyacente que sirve de base a las políticas como las consecuencias que ese
modelo tiene en la implementación y prestación de esas políticas. El modelo
social proporciona una herramienta para el análisis; una herramienta que se
desarrolla y mejora con el uso. Las complejidades del análisis crítico —como la
de establecer y también deconstruir modelos de políticas basados en los dere-
chos— también se hacen evidentes en estos capítulos. Las políticas relacionadas
con la discapacidad están llenas de incoherencias, contradicciones y “redistribu-
ciones” bajo términos genéricos como “integración”, “servicios comunitarios”,
“vida independiente” y, en los últimos años, “inclusión”. Los desafíos se intensifi-
can aún más mediante el reconocimiento de la complejidad de la división social
en términos de edad, impedimento, género, grupo étnico y orientación sexual.
Las personas con discapacidad están formulando alternativas que se ocupan de
las estructuras económicas, sociales y políticas que causan discapacidad a las
personas con impedimentos. Los objetivos en la agenda de las propias personas
con discapacidad hacen hincapié, entre otras cosas, en el fin de la discriminación,
la participación activa en la ciudadanía, niveles de ingresos adecuados, el control
de los servicios que reciben, igualdad de oportunidades laborales y vida inde-
pendiente; es decir, en la remoción de los obstáculos que generan discapacidad
y la creación de entornos habilitadores.

Respecto a nuevas políticas respaldadas por la legislación, ejemplos como la
Americans with Disabilities Act de 1990 [Ley de estadounidenses con discapaci-
dades], la Disability Discrimination Act de 1995 [Ley de discriminación por disca-
pacidad], la Community Care (Direct Payment) Act de 1996 [Ley de pago directo
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de los servicios comunitarios] y la Human Rights Act de 1998 [Ley de derechos
humanos] dan testimonio del poder cada vez mayor del movimiento de personas
con discapacidad. Sin embargo, esa legislación es a menudo débil y sólo derriba
en parte las barreras impuestas por la sociedad que causa discapacidad. Es un
error que las personas con discapacidad y sus aliados supongan que leyes como
ésas vayan a producir cambios sustanciales y que la lucha por una ciudadanía
incluyente ya llegó a su fin. Tal legislación suele tener bases individualistas en las
que se ignoran las cuestiones de poder y práctica económica. Además, el desa-
rrollo de otra legislación, como la relacionada con la salud y la seguridad, a menu-
do tiene un impacto negativo en las personas con discapacidad y las discrimina.

En términos de políticas internacionales, el concepto de globalización da
lugar a otras cuestiones complejas y controvertidas en el análisis de las políticas
relacionadas con la discapacidad. En primera instancia, son las estructuras
económicas de la desigualdad las que generan estas cuestiones, las que se ven
reflejadas, por ejemplo, en el acceso desigual a la tecnología, la promoción del
libre mercado, el aumento abierto y encubierto de las privatizaciones y la fuerte
colonización de las culturas, instituciones y estructuras económicas por medio de
la occidentalización. No obstante, el término globalización es un concepto cues-
tionado y controvertido del que se hacen análisis tanto positivos como negativos.
Puede decirse que la penetración de los valores occidentales es mediada y adap-
tada dentro de las culturas no occidentales, y que estas culturas no occidentales
también han penetrado en el mundo minoritario, tal como demuestran la variedad
de restaurantes, consultorios médicos, medios de comunicación, etcétera. Ade-
más, la globalización también fue testigo del crecimiento de un movimiento inter-
nacional de personas con discapacidad que promueve la fuerza de la voz colec-
tiva de las personas con discapacidad en contra de la opresión.

Los artículos que conforman esta sección del libro abarcan los últimos dieciocho
años y dan un panorama de las políticas sociales que afectaron las vidas de
las personas con discapacidad en muchas partes del mundo. Al leer estos artícu-
los se encontrará mucha diversidad, pero las características comunes de la opre-
sión y la discriminación que forjaron el movimiento internacional de personas con
discapacidad también se verán fácilmente. El artículo más antiguo de los presen-
tados (1986), escrito por BORSAY, comienza a plantear los objetivos del análisis de
las políticas relacionadas con la discapacidad y traslada el énfasis desde las
orientaciones individual y médica a otras más amplias, la sociopolítica y la econó-
mica. El artículo de MILES (1990) lleva las cuestiones relacionadas con estas polí-
ticas al mundo mayoritario, a la desestabilización y los conflictos de Afganistán,
donde busca una gestión dentro de las aptitudes autóctonas tradicionales y los
recursos comunitarios. El estudio de JAYASOORIA, KRISHNAN y GODFREY (1997), que
ilustra la complejidad de una perspectiva internacional, explora el aumento de la
discapacidad en Malasia, uno de los países con un desarrollo más rápido y que
se está convirtiendo en una nación industrializada, mientras que HAYASHI y
OKUHIRA (2001) ahondan en la historia del movimiento moderno de personas con
discapacidad en Japón, al que se considera la fuerza impulsora del cambio en las
normas y las políticas sociales. Las cuestiones relacionadas con el poder de
las personas con discapacidad respecto a la formulación de políticas se transfor-
ma en una cuestión de participación y representación del usuario en el artículo de
BERESFORD y CAMPBELL (1994). Finalmente, el estudio de RUSSELL (2002) lleva la
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crítica a las políticas en el ámbito de la discapacidad al punto de partida y regre-
sa una vez más al predominio de los marcos de trabajo individualistas y a la lucha
colectiva de las personas con discapacidad para derribar las barreras estructura-
les con que éstas se enfrentan.
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Resumen

Durante muchos años, las soluciones comunitarias fueron la principal respuesta a
la discapacidad mental y física, pero los marcos de trabajo teóricos necesarios para
orientar esas políticas no se desarrollaron junto con el discurso. El presente artículo
propone llenar ese espacio con un modelo sociológico posible. Comenzaremos por
distinguir la perspectiva dominante, la individualista o del “problema personal”, del
enfoque social o del “asunto público”, más controvertido, el cual, ya sea que tome for-
ma interpretativa o estructural, reconoce la función de la sociedad en lo que respecta
a generar discapacidad y a perfilar estrategias económicas y sociales. A continuación
se formula un modelo de política para cada punto de vista sin olvidar sus consecuen-
cias en términos de gasto público, control estatal, apoyo familiar y comunitario y logís-
tica de los servicios. Finalmente, se afirma que dado que en el modelo individualista la
ayuda disponible no es suficiente, se necesita una respuesta alternativa que se ocupe
de las instituciones o estructuras económicas, sociales y políticas y reconozca al mis-
mo tiempo la resistencia al cambio que tiene lugar en una sociedad industrial.

Introducción

Durante los últimos treinta años, a medida que los que dictaban las políticas
se dieron cuenta de los costes económicos y humanos de la asistencia institucio-
nal, los servicios para las personas con discapacidades mentales y físicas se
dejaron cada vez más en manos de la comunidad. Ante esta situación, las estra-
tegias comunitarias crecieron de manera improvisada sin un marco de trabajo
coherente que guiara la formulación de las políticas. Tal como observó Richard
TITMUSS ya en 1961, la asistencia comunitaria tenía lugar fuera del hospital, “con-
jugaba un clima de calidez y … amabilidad”, parecía ser una cuestión económica
y eso era suficiente para que las buenas intenciones se “transformaran, median-
te unas palabras, en una realidad obtenida con dificultad” (TITMUSS, 1976). Seme-
jante vacío político no podrá llenarse de manera satisfactoria hasta que se haga
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frente al lugar que ocupan actualmente las personas con discapacidad en Gran
Bretaña. Por lo tanto, en este artículo primero llevaremos a cabo un análisis
sociológico de los impedimentos mentales y físicos y luego, sobre la base del
mismo, propondremos dos modelos que ayuden a esclarecer la confusión que
durante tanto tiempo atormentó a los servicios sociales comunitarios.

La perspectiva individualista

En términos generales, existen dos concepciones sociológicas de la discapa-
cidad que compiten por nuestra atención. De acuerdo con la distinción clásica de
C. WRIGHT MILLS entre “problemas personales” y “asuntos públicos”, una es la indi-
vidualista y la otra, la social. En la década de los cincuenta, MILLS sostenía que:

Los problemas suceden en el carácter del individuo y en el ámbito de sus relacio-
nes inmediatas con los demás; tienen que ver con su persona y con aquellas áreas
limitadas de la vida social de las que es directa y personalmente consciente. En con-
secuencia, la afirmación y la resolución de los problemas recae adecuadamente en el
individuo en cuanto entidad biográfica y en el ámbito de su entorno inmediato; el esce-
nario social que está directamente abierto a su experiencia personal y, en cierta medi-
da, a su actividad voluntaria. Los asuntos tienen que ver con cuestiones que trascien-
den estos entornos locales del individuo y la esfera de su vida interior. Tienen que ver
con la organización de muchos de esos entornos en las instituciones de una sociedad
histórica como un todo, con las maneras en que los diversos entornos se superponen
entre sí y se penetran unos a otros para formar la estructura general de la vida social
e histórica.

(MILLS, 1970.)

¿Qué sucede si se aplica esta clasificación teórica a los impedimentos físicos
y mentales? Cuando se interpreta a la discapacidad como un “problema perso-
nal” se establecen distinciones muy marcadas entre los diferentes tipos de impe-
dimentos y se buscan sus causas exclusivamente en el individuo. De esta mane-
ra se interpreta a los impedimentos físicos y mentales como simples deficiencias
biológicas, las enfermedades mentales se explican mediante referencias a las
características genéticas, bioquímicas o psicológicas personales y el envejeci-
miento se considera un proceso fisiológico inevitable. No sólo se concibe la rela-
ción causal de manera individualista y sin referencia a las dependencias econó-
micas, sociales y políticas compartidas que hacen que estos grupos tengan
muchas necesidades en común. Además, se supone que la desviación del com-
portamiento “normal” es necesariamente una pérdida trágica o un infortunio,
especialmente cuando el “aquejado” es joven. A menudo se trazan paralelos con
la muerte y, al igual que los dolientes, se dice que la persona que acaba de adqui-
rir un impedimento atraviesa una etapa de duelo y experimenta una serie de emo-
ciones traumáticas —conmoción, negación, enojo y depresión— antes de alcan-
zar cierto grado de equilibrio y, tal vez, encontrar una función social alternativa.
En lo que respecta a las personas mayores, hay una fuerte sensación de que lo
que sucede es inevitable: se ve al deterioro físico y mental como una parte natu-
ral del proceso de envejecimiento y es posible que se les aconseje que comien-
cen a ocuparse de sus asuntos personales y que se retiren de la sociedad o dejen
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de participar en ella para poder adaptarse con éxito a su nuevo estado (CUMMING

y cols., 1972; FITZGERALD, 1974; FORSYTHE, 1979; OLIVER, 1981; M. OLIVER, 1983;
OLIVER, 1986). Pero, más allá de la edad, se espera que el individuo sobrelleve la
discapacidad mediante su propia adaptación a la sociedad; no se espera que
la sociedad se adapte a él.

A pesar de su amplia aceptación, el enfoque individualista tiene diversos
fallos. Incluso dentro de sus propios límites restringidos se pasan por alto las
características personales fundamentales para la psicología de las personas con
discapacidad ya que se asume que es el impedimento el que desencadena
automáticamente una simple reacción que restringe el funcionamiento en todas
las áreas y que baja la moral, sin importar la personalidad, la edad, el sexo, el tipo
de discapacidad, la situación laboral y económica, las relaciones sociales y el
estilo de vida anterior (EISDORFOR y COHEN, 1980; GREENBLUM, 1984; HARRIS y
COLE, 1980; HARRISON, 1983; THOMAS, 1982; WARD, 1979). No obstante, la omi-
sión de los factores sociales es más elocuente ya que sin el contexto socio-
económico y político que la perspectiva social o de “asunto público” proporciona,
estamos mal preparados para comprender tanto las causas de la discapacidad
como las políticas sociales que ésta provocó.

La etiología social de la discapacidad

Mientras que la interpretación individualista atribuye la discapacidad a defi-
ciencias mentales o físicas intrínsecas, la alternativa social reconoce una función
para los factores extrínsecos de tipo “estructural” e “interpretativo” en la relación
causal. Estos factores sociales pueden causar impedimentos de manera directa
o ayudar a causarlos, pero también son responsables de procesos que agravan
los efectos de la limitación funcional y, por lo tanto, producen aún más impedi-
mentos a las personas con discapacidad (WALKER, 1980a). En primer lugar nos
ocuparemos de las causas directas, comenzando por las estructurales.

En las ciencias sociales existe una tendencia poco feliz a unir la perspectiva
estructural con la postura metodológica del positivismo, implicando así que la
acción individual se ve determinada por el sistema social y que el “mundo social”
“puede comprenderse y explicarse mediante ... el uso de las estrategias de inves-
tigación de las ciencias naturales” (CUFF y PAYNE, 1979). No obstante, el término
“estructural” no debe adoptarse de manera estricta o determinista; también pue-
de utilizarse para destacar simplemente el posible impacto de las instituciones
económicas, políticas y sociales sin sugerir una restricción necesaria de la liber-
tad de acción o de la propia autonomía personal que muchas personas con dis-
capacidad creen poder lograr a pesar de su dependencia (SHEARER, 1981, 1982;
SUTHERLAND, 1981). En la perspectiva individualista no se tiene en cuenta la es-
tructura de la sociedad y, en consecuencia, se considera que el impedimento
es un lamentable incidente casual que aqueja a ciertos individuos al azar. Pero,
en realidad, son factores sociales de diversas clases los que precipitan la inca-
pacidad mental y física, y la organización económica es especialmente culpable
de ella. No son solamente las industrias quienes generan contaminación y lesio-
nes y enfermedades laborales. Las empresas privadas también pueden llegar a
evadir la normativa vigente que rige los productos, fármacos y servicios defec-
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tuosos y nocivos, y el capitalismo necesita de una estructura competitiva de rela-
ciones que puede dañar la salud mental de las personas (COCHRANE, 1983;
M.I.N.D., 1979) y dar origen a las desigualdades sociales que causan las disca-
pacidades de la pobreza relacionadas con la clase socioeconómica baja. Al mis-
mo tiempo, el propio Estado puede causar un aumento en los impedimentos al
intervenir en el interés público cuando existe un riesgo para algunos individuos,
tal como demuestra el daño ocasionado por las vacunas. Obviamente, en algu-
nas ocasiones las características biológicas y psicológicas personales pueden
mezclarse con estos factores, pero cualquier reconocimiento de una relación cau-
sal social proporciona una explicación incompleta de la discapacidad a menos
que tome en cuenta la dimensión ambiental de la misma (WALKER, 1980a).

Cualquiera sea el nivel de equilibrio entre causas directas individuales y socia-
les, los procesos sociales también contribuyen a la etiología del impedimento. Para
los científicos sociales interpretativos éstas son las únicas consideraciones rele-
vantes; la idea de que el individuo contribuya en algo se desestima de inmediato y
se ve a la discapacidad tan sólo como una creación artificial de la sociedad que
prácticamente desaparecería de la noche a la mañana si se transformaran la orga-
nización y las actitudes sociales. Aunque comprende un conjunto de opiniones
diversas, los autores que siguen esta tendencia se unen en su rechazo al positi-
vismo y están ansiosos por destacar los significados que otorgan los individuos a
las situaciones sociales en las que participan (INGLEBY, 1981). Entonces, la cues-
tión crítica es cómo perciben los impedimentos físicos y mentales las partes invo-
lucradas en un encuentro social. Tal vez el mejor ejemplo de esta tradición inter-
pretativa es la antipsiquiatría, un ámbito algo polémico de la salud mental que
genera debates encendidos. La antipsiquiatría apunta a la importancia que tiene la
audiencia social en definir a una persona como enfermo mental (PEARSONS, 1975).
Para citar al famoso psiquiatra estadounidense Thomas SZASZ:

En el ámbito médico, cuando hablamos de trastornos físicos nos referimos a sig-
nos (fiebre, por ejemplo) o a síntomas (por ejemplo, dolor). Por otra parte, hablamos
de síntomas mentales cuando nos referimos a las expresiones del paciente sobre sí
mismo, los demás y el mundo que le rodea. [El paciente] puede decir que es Napoleón
o que le persiguen los comunistas. Esas afirmaciones se considerarían síntomas men-
tales únicamente si el observador creyera que el paciente no es Napoleón o que no le
están persiguiendo los comunistas. Esto pone de manifiesto que la afirmación
“X es un síntoma mental” implica hacer un juicio. Además, el juicio supone una com-
paración o equiparación encubierta de las ideas, conceptos o creencias del paciente
con las del observador y la sociedad en que viven. Por lo tanto, la noción de síntoma
mental está indisolublemente unida al contexto social (en el que se incluye lo ético) en
el que se la formula casi de la misma manera que la noción de síntoma corporal está
unida a un contexto anatómico y genético.

(SZASZ, 1960.)

Como las decisiones relacionadas con las enfermedades mentales son tan
morales y subjetivas, SZASZ afirma que los métodos positivistas del ámbito de la
medicina —una respuesta por completo adecuada a la enfermedad física— son
absolutamente incorrectos para la salud mental; entonces, la antipsiquiatría acu-
sa a la mayoría de los psiquiatras de etiquetar a ciertas emociones y comporta-
mientos de patológicos, no debido a alguna cualidad inherente y objetiva, sino
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porque transgreden reglas y normas sociales arbitrarias (BECKER, 1963; MANNING

y OLIVER, 1985).
La antipsiquiatría, principalmente una crítica a la hegemonía médica en el

ámbito de la salud mental, a menudo se contentó con reprender severamente la
aplicación de técnicas positivistas a “problemas psicológicos” al tiempo que acep-
taba de manera tácita su pertinencia a los trastornos físicos (SEDGWICK, 1982). Sin
embargo, los sociólogos y los médicos son más conscientes que nunca de que
las respuestas a los síntomas físicos, las vías de tratamiento y la adopción del rol
del enfermo se ven afectadas por características como la edad, el sexo y la clase
social (véase, por ejemplo, GOLDBERG y HUXLEY, 1980; MILES, 1978; TUCKETT,
1976; TUCKETT y KAUFERT, 1978). Entonces, el uso riguroso de conceptos médicos
en todas las esferas de la asistencia sanitaria está perdiendo credibilidad y algu-
nas autoridades niegan ahora que exista alguna distinción entre los trastornos
físicos y los mentales. SEDGWICK, por ejemplo, afirma que:

El negocio de la medicina estuvo cargado de valores desde sus comienzos por-
que escogimos considerar “enfermedades” o “dolencias” a aquellas circunstancias
naturales que precipitan ... la muerte (o la incapacidad de funcionar de acuerdo con
ciertos parámetros).

(SEDWICK, 1982.)

Se cuestiona la tesis de SEDGWICK por el hecho de que los trastornos físicos y
mentales conllevan diferentes significados sociales. No obstante, el justificado
ataque a la medicina convencional alentó también el surgimiento de una pers-
pectiva interpretativa sobre el impedimento físico, y Victor FINKELSTEIN dio un
pequeño paso desde la enfermedad física al sugerir que la incapacidad física era
nada más que una construcción social artificial. FINKELSTEIN traza una marcada
división entre impedimento y discapacidad. En un artículo de la Unión de Impedi-
dos Físicos contra la Segregación (UPIAS), define:

Impedimento. Falta de parte de o de todo un miembro o la posesión de un miem-
bro, órgano o mecanismo corporal deficiente.

Discapacidad. Perjuicio o restricción de la actividad causada por una organización
social contemporánea que ignora completa o parcialmente a las personas con impe-
dimentos físicos.

Por lo tanto, la discapacidad es una forma “especial” de discriminación u
“opresión” social (FINKELSTEIN, 1980); es algo impuesto por una sociedad que
espera que todos sus miembros estén a la altura del estándar de normalidad
impuesto por el cuerpo sin discapacidad y que construye entornos físicos y socia-
les que castigan a los “inadaptados”.

Estructura social y discapacidad

Aunque es importante, el pensamiento interpretativo en cuanto construcción
social de la incapacidad es incompleto a menos que intente abordar las estructu-
ras económicas, sociales y políticas en que se basan nuestros sistemas de valo-
res y que ayudan a estigmatizar a las personas con discapacidad, tal como se

175¿Problema personal o asunto público?

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton09.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:34  Página 175



puede apreciar en obras recientes de M. OLIVER (1983, 1984) y D. STONE (1985).
Algunas de las mejores explicaciones estructurales del impedimento surgen de la
bibliografía sobre envejecimiento que se acumuló a ambos lados del océano
Atlántico. En Gran Bretaña, TOWNSEND culpa a:

la tradición del funcionalismo en sociología, así como a las tradiciones más descripti-
vas y empíricas del trabajo social y a la administración social (por alentar) la clase de
teoría del envejecimiento que atribuye la causa de los problemas a las dificultades
individuales para adaptarse al envejecimiento, al retiro o a la disminución de las capa-
cidades físicas, al tiempo que se acepta el desarrollo del estado, la economía y la
desigualdad sin oponer resistencia.

TOWNSEND declara enérgicamente que, contrario a la postura individualista, es
la sociedad la que “crea el marco de trabajo de las instituciones y las reglas de
acuerdo con el que se fabrican ... los problemas generales de las personas mayo-
res” (TOWNSEND, 1981). Sus comentarios se aplican igualmente a las personas
jóvenes con impedimentos físicos y mentales. Por lo tanto, una sociología de la
discapacidad debe darle la consideración adecuada al estatus económico, social
y político.

Estatus económico

La economía es una característica fundamental en la Gran Bretaña actual, y
la racionalidad económica es una meta central en ese país. En consecuencia, la
sociedad se organiza para lograr “la eficiencia, productividad y progreso material”
máximos (SHEARER, 1981) y se santifican las cualidades personales correspon-
dientes con estos objetivos; buena salud, independencia, inventiva, entusiasmo,
energía, ambición, fuerza de carácter (HARRIS y COLE, 1980; TOPLISS, 1982). En el
ámbito competitivo del mercado laboral que expresa estos valores, las personas
con discapacidad están en desventaja por, al menos, tres razones. Primero, el
aumento de la exigencia de disponer de un título académico puede disminuir las
posibilidades de aquellos que, debido a su edad o a una educación interrumpida
o inadecuada, no acumularon la cantidad suficiente de títulos que reflejen sus
capacidades. En segundo lugar, si bien la mecanización y las mejoras técnicas
pueden generar nuevas oportunidades para los jóvenes con discapacidad, la
innovación desvaloriza la experiencia de los empleados de mayor edad cuya vida
activa, a punto de terminar, los convierte en candidatos muy poco populares para
nuevas capacitaciones. Finalmente, a pesar de pruebas que demuestran lo con-
trario, los empresarios a menudo consideran que no hay ninguna persona con
discapacidad en quien poder confiar y que son un grupo de alto riesgo incapaz de
alcanzar niveles de productividad normales y, por lo tanto, se los considera ina-
decuados tanto para su contratación inicial como para su promoción. El efecto
resultante de estas tendencias es que muchas personas con impedimentos físi-
cos y mentales en edad productiva están en la base de la escala de ingresos o
están desempleadas y dependen de los beneficios de la seguridad social al igual
que la mayoría de las personas mayores con discapacidad (BUCKLE, 1971; DA-
VOUD y KETTLE, 1980; ESTES y cols., 1982; HENDRICKS y MCALLISTER, 1983; JORDAN,
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1979, KETTLE, 1979, LOCKER, 1983; MACLEAN y JEFFREYS, 1974; OLIVER, 1982;
M. OLIVER, 1983; TAYLOR y FORD, 1983; TOWNSEND, 1979, 1981; WALKER, 1980a,
1981, 1982a, c; WANSBROUGH y COOPER, 1980; WARD, 1979).

Estatus social

El trabajo no tiene únicamente repercusiones económicas, también tiene con-
secuencias para el estatus social y político. Se asocia el envejecimiento con la dis-
minución de las relaciones sociales, y a medida que las personas mayores comien-
zan a desempeñar menos funciones y a ocupar una mayor parte de su tiempo con
actividades relacionadas con el hogar, sus vínculos con la comunidad se cortan
(M. ABRAMS, 1980; CUMMING y cols., 1972; TUNSTALL, 1966; WENGER, 1984). Las per-
sonas con discapacidad más jóvenes también pueden experimentar una interac-
ción social empobrecida por razones similares. La pérdida de la movilidad y las acti-
tudes comunitarias negativas pueden dificultar la socialización; la pobreza que
deriva del retiro, el desempleo o los bajos salarios puede dificultar sus posibilidades
de ocio, y no tener un trabajo que regule la actividad y sirva de base para
el intercambio social puede hacer difícil que establezcan redes de contacto
(GOFFMAN, 1968, HARRIS y COLE, 1980; LOCKER, 1983; LOCKER y cols., 1979; MILES,
1981; WEIR, 1981a, b). TOWNSEND afirma que la alta valoración de las personas
mayores dentro de su familia ayuda a compensar su bajo “estatus social”
(TOWNSEND, 1981). No obstante, la movilidad geográfica fragmentó familias de más
de una generación y en la actualidad muchos parientes viven demasiado lejos
como para compartir tiempo con sus familiares con discapacidad —ya sean jóve-
nes o mayores— de manera regular (ROSSER y HARRIS, 1965; WENGER, 1984).
Además, en una sociedad tan cambiante en la que el conocimiento queda obsole-
to rápidamente, las personas mayores que siguen estando cerca de sus parientes
pierden su valor en cuanto consejeros y asesores (ROSOW, 1974); y las dependen-
cias que transgreden las convenciones de la vida familiar —por ejemplo, que el
esposo tenga deudas financieras con la esposa o que el débil padre dependa del
hijo adulto— pueden dañar a cualquier edad las relaciones y dejar a la persona con
discapacidad con tareas que resulten insuficientes para compensar la humillación
que causa la pérdida de una función (BERGMANN y cols., 1984, DARTINGTON y cols.,
1981; DOWD y LA ROSSA, 1982; J. OLIVER, 1983; M. OLIVER, 1983). Pero, sobre todo,
en una sociedad capitalista las funciones familiares no retribuidas rara vez conlle-
van el prestigio del empleo remunerado. Por lo tanto, si bien esas actividades
—muchas de las cuales se encuentran en el ámbito del cuidado de niños— pueden
satisfacer a mujeres mayores cuyas vidas siempre giraron en torno a cuestiones
domésticas, pueden llegar a ser de segunda clase para las personas de ambos
sexos que tuvieron una vida económicamente activa fuera del hogar.

Estatus político

Así como los factores económicos influyen en las relaciones sociales, tam-
bién afectan al estatus político de las personas con discapacidad. Marx llevó esta
lógica hasta el límite al afirmar que el modo de producción capitalista determina-
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ba hasta tal punto “el resto de la estructura social” que “la intervención política y
administrativa” era incapaz de “moldear de manera decisiva la realidad del orden
económico” (MISHRA, 1977). De todas maneras, es posible aceptar cierto espacio
para las instituciones políticas y admitir, al mismo tiempo, que el estatus econó-
mico y el político están íntimamente relacionados. En la sociedad industrial en
que vivimos, cualquier adulto que no desempeñe una función económica y social
relacionada con el trabajo es una espina en el corazón de la racionalidad econó-
mica e, incluso, puede considerarse una amenaza a la estabilidad política. No
hay una manera única de manejar esta cuestión problemática, pero en lo que res-
pecta a impedimento físico y mental se utiliza el rol del enfermo para minimizar
los efectos de la dependencia. Cuando se las somete a este estatus, se excusa a
las personas “enfermas” con discapacidad de diversas obligaciones de acuerdo
con su grado de incapacidad y se las absuelve de responsabilidades debido a su
situación a cambio de que reconozcan que su estado no es deseable y cooperen
con la ayuda “adecuada” (DE JONG, 1981; MILES, 1981). Reducir este proceso al
crudo control social es simplista; no existe una conspiración para despojar a la
anormalidad de su importancia política y así apaciguar una “amenaza real o posi-
ble a las condiciones ... existentes ... de la sociedad” (TREACHER y BARUCH, 1981;
MANNING y OLIVER, 1985). No obstante, la aplicación del rol del enfermo a las per-
sonas con discapacidad desvaloriza su aporte al debate político al sugerir la
impresión equivocada de que, al estar enfermos, no pueden hablar por sí mismos
o no tienen nada que valga la pena decir (SHEARER, 1981). Así, su estatus políti-
co se ve corroído por una acción aparentemente humanitaria.

El grado de participación del consumidor en el Estado de bienestar se ve aún
más socavado por el sistema británico de democracia representativa que respal-
da la participación indirecta y aislada del elector en lugar de formas de actividad
política más combativas. Ante la ausencia de una participación directa y efectiva
de los usuarios, las personas con discapacidad deben abogar por sus intereses a
través de grupos de presión y del sistema electoral. Desde mediados de la déca-
da de los sesenta organizaciones que forman parte del movimiento por el poder
de las personas con discapacidad (la Unión de Impedidos Físicos Contra la
Segregación, la red de lucha por la igualdad Liberation Network of People with
Disabilities, el Consejo Británico de Organizaciones de Personas con Discapa-
cidad, la Organización Mundial de Personas con Discapacidad) luchan para des-
pertar la conciencia política de las personas a las que representan (DARTINGTON y
cols., 1981; OLIVER, 1984; SUTHERLAND, 1981). Tuvieron cierto éxito pero, desa-
fortunadamente, existen obstáculos inherentes que impiden que haya mucho
más progreso tanto en el área de la política de los grupos de presión como en el
ámbito electoral. Un problema importante es la obstinada adherencia a la racio-
nalidad económica, la que desaprueba a aquellos que no son completamente
productivos y los disuade de que se organicen en torno a un Estado que tiene una
percepción negativa. Sin embargo, la incoherencia de las personas con impedi-
mentos en cuanto grupo político también reduce su impacto. Las fragmentacio-
nes originadas por la pertenencia a diferentes clases sociales es una causa de
esto: las personas con incapacidad de clase media y alta, quienes tienen patri-
monio y reciben renta por sus inversiones, tienen salarios más altos o gozan de
mejores planes de jubilación, tienen una experiencia del impedimento muy dife-
rente de la de aquellas personas que no pueden hacer otra cosa que depender
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exclusivamente de los servicios sociales provistos por el Estado. Pero también
hay otras tensiones importantes entre la población con discapacidad. El enfoque
médico tradicional sobre la incapacidad, por ejemplo, creó fisuras artificiales entre
las categorías de enfermedades que ocultan necesidades sociales comunes; y
como la mayoría de las personas con discapacidad son mayores, la distinción
entre incapacidad y vejez es igualmente controvertida. A su vez, este perfil de
edad tiene consecuencias en la naturaleza de la participación política, ya que si
bien hay cada vez más personas mayores, en su mayoría se limitan a votar en las
elecciones y hay menos probabilidades de que participen en actividades más
agresivas —como firma de peticiones, manifestaciones y formación de grupos de
presión— que los grupos de gente más joven. La conformidad con el statu quo
derivado de las privaciones del pasado puede ser una de las razones de esa pasi-
vidad y es posible que las “nuevas” personas con discapacidad, jóvenes y mayo-
res, estén mejor preparadas para quejarse. Pero, más allá de la intensidad de sus
objeciones, las personas con impedimentos de todas las edades se encuentran
con dificultades prácticas cuando intentan expresar sus opiniones políticas. La
pobreza y el mal estado de salud pueden dejarlos sin energías, la inmovilidad y
los edificios públicos inaccesibles pueden ser obstáculos para ellos y es posible
que tengan poca confianza en su poder de comunicación oral o escrita. El resul-
tado es que los ciudadanos que tienen discapacidad mental o física son relativa-
mente impotentes en lo que respecta a determinar la formulación y administración
de las políticas que tienen una función central en sus vidas (BORSAY, 1986)i1.

La respuesta de las políticas sociales

Al desmontar la perspectiva individualista y construir una alternativa social a
ella, hasta el momento nos ocupamos de las causas sociales de la discapacidad,
consideramos las conexiones directas entre la organización socioeconómica y la
incidencia del impedimento, las perspectivas interpretativas sobre la construcción
social de la discapacidad y las ramificaciones de la estructura social en lo que
respecta al estatus económico, social y político. Sin embargo, en el contexto del
presente artículo, no es adecuado sugerir que la discapacidad sea un producto
social creado en la manera que sea. Para examinar con mayor profundidad las
deficiencias de la asistencia comunitaria, ahora debemos descubrir las conse-
cuencias de nuestro análisis sociológico para el desarrollo de políticas.

Dado que la concepción de un problema o la explicación que se ofrece del mis-
mo “contiene instrucciones tácitas para la formulación de políticas” (TOWNSEND,
1979) es posible delinear un modelo individualista y un modelo social de servicios
sociales comunitarios para las personas con discapacidad. En el presente, la
perspectiva individualista está restringida, y las disposiciones exhiben muchas de
las características de este modelo que se resumen en la Tabla 9.1. Por lo tanto,
toda la asistencia comunitaria es rudimentaria y cuenta con menos financiación
de la que se necesita. El Estado casi no presta ayuda a las familias que deben
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adaptarse a la discapacidad. Los servicios, —por ejemplo la educación y las
viviendas construidas con fines sociales específicos—, pueden segregar a sus
beneficiarios del resto de la comunidad y dificultar la coordinación. Los mecanis-
mos para la participación directa de los consumidores tienen niveles de éxito
variables. La distribución de los beneficios no reduce de manera significativa las
desigualdades materiales en términos de ingresos y viviendas ni logra la igualdad
en lo que respecta al cuidado de la salud, educación y otros servicios sociales. Se
hacen pocos intentos para evitar las causas económicas y sociales de la disca-
pacidad. Y por último —pero no por eso menos importante— las débiles iniciati-
vas relacionadas con el empleo, como el desacreditado cupo del tres por ciento
de empleados con discapacidad en compañías con más de veinte empleados, no
resuelven el problema de la discriminación en el mercado laboral, el que se
encuentra en el centro de las actitudes ambivalentes hacia el impedimento que
tienen lugar en una sociedad industrial avanzada.

En marcado contraste con esto, los modelos sociales son más conscientes de
“la estructura general de la vida social e histórica”. En el pasado, la versión inter-
pretativa no tuvo gran relevancia en los debates sobre políticas. O bien los escri-
tores ignoraron la reforma dentro del sistema social existente y prefirieron imagi-
nar la desaparición de la discapacidad en algún “valiente nuevo mundo” futuro
(LEONARD, 1975; RAMON, 1982), o bien cayeron en la inocencia al confrontar “los
complejos generales de la sociedad” en lugar de “las estructuras y relaciones a
pequeña escala”. Thomas SZASZ, por ejemplo, muestra gran fe en el acuerdo pri-
vado entre psiquiatra y cliente, sin apreciar que muchos de los que necesitan
ayuda “no están en una posición que les permita competir en el mercado de con-
tratación de terapias” (SEDGWICK, 1982). Más recientemente, ciertos grupos de
personas con discapacidad comenzaron a ocuparse activamente de las gestio-
nes de los servicios que reciben, a veces a través de asistentes empleados y a
veces de manera autónoma. Sin embargo, la mayoría de las personas que se
involucran en esto pertenecen a los grupos de gente más joven, cuyos impedi-
mentos (por ejemplo, lesión espinal) son generalmente estáticos. Otras personas
pueden no tener la energía o los recursos necesarios para forjar modelos de cui-
dado innovadores, ni tampoco ser capaces de ofrecer ayuda, especialmente en
las etapas iniciales de la discapacidad; por lo tanto, las organizaciones de ayuda
mutua avanzan hacia “la asistencia voluntaria a los miembros más nuevos por

180 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Tabla 9.1.NRespuestas políticas bajo los modelos individualista y social

Gasto público
Intervención estatal
Apoyo familiar y comunitario
Organización de los servicios

Modelo individualista

Menor
Reticente
Mínimo
Segregada
Desarticulada
Más desigual e injusta
Dominada por el productor

Modelo social (estructural)

Mayor
Entusiasta
Máximo
Integrada
Coordinada
Menos desigual e injusta
Toma en cuenta al consu-
midor
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parte de los más antiguos” (RICHARDSON y GOODMAN, 1983). Por lo tanto, si bien se
reconoce la importancia personal de tales iniciativas, es improbable que éstas
satisfagan las necesidades de la mayoría de las personas con discapacidad que
sufren los trastornos degenerativos que vienen con la edad. En consecuencia,
hay más camino que recorrer en el análisis de políticas en la versión estructural
del modelo social que en la versión interpretativa.

Dado que el enfoque estructural reconoce las causas sociales de muchas dis-
capacidades, se dicta un conjunto ideal de políticas económicas y sociales ambi-
ciosas y de amplio alcance. De acuerdo con éstas, el Estado intervendría enérgi-
camente en la organización del empleo para reducir daños físicos y mentales a
los trabajadores. Se harían pruebas rigurosas a los productos de todo tipo y se
prohibirían en caso de detectarse que son una amenaza a la salud y la seguridad.
Se harían vigorosos intentos para maximizar las oportunidades laborales para las
personas con discapacidad, jóvenes y mayores, que deseen trabajar. Generosos
programas de mantenimiento de ingresos evitarían la pobreza ocasionada por los
impedimentos. Finalmente, para satisfacer las necesidades de vivienda, salud,
educación y bienestar, el Estado desarrollaría un conjunto completo, integrador y
coordinado de servicios distribuidos equitativamente en todas las localidades,
adaptados a los recursos familiares y comunitarios y con responsabilidad política
ante sus usuarios. De todas formas, si el modelo social recomienda estas estra-
tegias para combatir los defectos de las políticas individualistas, también revela
que las posibilidades de implementación exitosa son pocas porque las mismas
fuerzas sociales que producen discapacidad también disminuyen la respuesta
estructural. El coste es el primer escollo. A lo largo del siglo XX, el gasto público
consumió una proporción cada vez mayor del producto bruto interno (PIB) y el
incremento del gasto del área de servicios sociales en seguridad social, asisten-
cia social, salud, educación y vivienda fue muy marcado. Así, entre 1910 y 1975,
período en el que el total del gasto del Estado se incrementó del 12,7 por ciento
al 57,9 por ciento del PIB (a coste de los factoresi*), el gasto en servicios sociales
se septuplicó, desde el 4,2 por ciento al 28,8 por ciento (también a coste de los
factores). Cuando el producto nacional propiamente dicho estuvo en alza, el nivel
de gasto público fue un problema menor; las ganancias y los salarios reales cre-
cieron con el correr del tiempo y proporcionaron “la base material del reformismo
y del Estado benefactor”. Sin embargo, a medida que el PBI comenzó a perder
estabilidad, el gasto de gobierno quedó bajo el fuego de artillería pesada, y el ata-
que intensivo actual, que comenzó a mediados de los setenta, se llevó a cabo con
la convicción de que nuestras dificultades económicas mejorarían con una mejor
administración interna. En la actualidad, los economistas están en desacuerdo
respecto a los detalles de una estrategia de recuperación, pero tanto los neokey-
nesianos como los monetaristas coinciden en que el gasto público, si no es con-
trolado, es “una causa importante de la ... crisis económica y debe recortarse”
(GORGH, 1979). Por lo tanto, dada la profundidad de la recesión, el coste global de
una respuesta a la discapacidad por parte de la política estructural es prohibitivo
(OLIVER, 1984) especialmente para el actual gobierno, que tiene un compromiso
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ideológico para reemplazar los servicios prescritos por ley a través de la familia y
los sectores privado y voluntario.

Pero aun si la economía estuviera en condiciones lo suficientemente buenas
como para alimentar un amplio Estado de bienestar, las políticas globales rela-
cionadas con la discapacidad seguirían viéndose frustradas debido a la primacía
que se ofrece a las metas económicas sobre las sociales. En la actualidad, en
Gran Bretaña se considera que la ética laboral es fundamental para la supervi-
vencia económica: se cree que el talento y el esfuerzo deben recompensarse por
medios materiales y que debe preservarse un diferencial de ingreso entre las per-
sonas económicamente activas y las económicamente inactivas con el fin de que
los ciudadanos tengan un incentivo para buscar empleo y conservarlo. En conse-
cuencia, las contribuciones al sistema nacional de seguridad social y los impues-
tos están fijados a niveles relativamente bajos y, por lo tanto, se impone un estric-
to nivel mínimo a todos los gastos públicos, especialmente a aquellos que tienen
fines sociales (GEORGE y WILDING, 1984). Sin embargo, irónicamente, el surgi-
miento de necesidades humanas a menudo está muy vinculado con el desarrollo
económico de las sociedades industriales, y no es una excepción que las perso-
nas con discapacidad apelen a servicios prescritos por la ley. Desde la Segunda
Guerra Mundial, la economía demanda una fuerza laboral más móvil en términos
geográficos, y cada vez más mujeres casadas se sienten atraídas por el empleo
remunerado. En consecuencia, es posible que los parientes y amigos ya no vivan
lo suficientemente cerca como para ayudar a las personas con discapacidad; las
redes de vecinos que se generan en algunas localidades por el hecho de com-
partir durante décadas la zona de residencia pueden llegar a brindar menos apo-
yo que antes (P. ABRAMS, 1980); y las mujeres, que tradicionalmente, y aún hoy,
son las cuidadoras más numerosas, ya no disponen de tanto tiempo libre (BRIGGS,
1983; CHARLESWORTH y cols., 1984; Equal Opportunities Commission, 1980;
GREEN y cols. 1979; JONES y VETTER, 1985). Estos cambios no son inevitablemen-
te destructivos; la movilidad y el empleo femenino pueden mejorar la calidad de
vida y proporcionar nuevas oportunidades a los individuos que antes se veían
limitados por una vida comunitaria y familiar muy cerrada. Sin embargo, aparecen
nuevas necesidades que exigen un mayor apoyo a las personas con discapacidad
por parte de la legislación, y ésta es una política estructural costosa con poco ren-
dimiento económico. A diferencia del gasto en educación o en medicina curativa,
no se puede presentar a la asistencia comunitaria como un método para mejorar
la capacidad productiva (SLEEMAN, 1979), así como en un período de elevado
nivel de desempleo tampoco es una defensa despedir mano de obra valiosa,
especialmente cuando muchos cuidadores son mujeres con pocas habilidades
ocupacionales que buscan trabajo de media jornada como sostén económico
secundario. Por lo tanto, la asistencia comunitaria para las personas con discapa-
cidad no puede buscarse a través de las justificaciones económicas que tienen
predominio en una sociedad capitalista.

La existencia de servicios sociales para sustituir a los parientes y vecinos
transgrede además el principio de laissez-faire (dejar hacer), que con su énfasis
en la autosuficiencia reproduce el individualismo competitivo del mercado laboral.
En el contexto de las familias y las comunidades locales, se dice que la “interfe-
rencia” estatal hace peligrar la santidad del hogar y la vecindad y debilita la sen-
sación natural de deber mutuo que se encuentra en ambos. Pero el compromiso

182 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton09.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:34  Página 182



con el principio de laissez-faire inunda también a las instituciones políticas y hace
que las administraciones centrales primero detesten debilitar la autonomía (teóri-
ca) del gobierno local al ordenar a las autoridades responsables de muchos de
los servicios comunitarios que renueven o extiendan sus actividades y, segundo,
que detesten intervenir en la industria; insistir en niveles estrictos de seguridad
laboral; humanizar las condiciones laborales; regular la producción de bienes peli-
grosos; atacar la discriminación en contra de los trabajadores con discapacidad.
En otras palabras, persiste un espíritu de libre empresa, y si bien los gobiernos
avanzaron para eliminar las peores extravagancias de la democracia en el ámbi-
to local y los peores abusos por parte de las organizaciones industriales, la dis-
posición de todos los partidos políticos más importantes a profundizar la inter-
vención establecida por la ley es a menudo ambigua. Consciente de la libertad del
ciudadano en cuanto productor, consumidor y elector local, el Estado puede
dudar si constreñir su libertad de acción, incluso cuando el coste de la conformi-
dad consiste en servicios comunitarios inadecuados, más discapacidad y menos
oportunidades laborales para los trabajadores con impedimentos.

Además de revelar la oposición a la extensión de las políticas comunitarias
para las personas con discapacidad, el modelo estructural también indica que los
defectos de los servicios sociales serán resistentes al cambio. En el centro de
este conservadurismo se encuentran los grupos de profesionales que implemen-
tan políticas sociales y median entre el Estado de bienestar y sus beneficiarios. El
humanitarismo puro no es la única inspiración de estos profesionales, a pesar de
las ensoñaciones de algunos funcionalistas, pero tampoco son simples lacayos
de las élites económica y política. En cambio, al creer en los ideales de cuidado
que sus códigos éticos adoptan, utilizan el poder que surge de la capacidad de
obstaculizar las políticas gubernamentales mediante la falta de cooperación para
iniciar una sociedad con el Estado que se basa en un compromiso mutuo —aun-
que fluctuante y desequilibrado— con la ética que rige a la asistencia social. Sin
embargo, existen contradicciones inherentes dado que a modo de recompensa
por los privilegios que da el estatus de profesional —autonomía, respaldo comu-
nitario, respeto de los políticos y los empleados civiles— el personal de los servi-
cios sociales está dispuesto a aplicar el rol del enfermo a las personas con dis-
capacidad y a trabajar en organismos que refuerzan ese estatus por medio de la
segregación, la distribución desigual e injusta de los recursos y la negación de
oportunidades para la genuina participación del consumidor en la toma de deci-
siones (WILDING, 1982).

Los servicios sociales segregados deben sus orígenes al modelo individualis-
ta de políticas, el cual se enfoca en acomodar a las personas con discapacidad
dentro de las estructuras de la sociedad “normal” en lugar de demostrar flexibili-
dad ante la diversidad humana. Así, existe una tendencia a reducir a aquellos que
no pueden desempeñar las funciones económicas y sociales usuales al tiempo
que impide su completa participación en la sociedad; a asumir que sus diferen-
cias eliminan la posibilidad de tener una vida normal en todos los ámbitos; y lue-
go a utilizar esta “anormalidad” para justificar prestaciones separadas o segrega-
das para atender las necesidades especiales (PURKIS y HODSON, 1982; Study
Group of the 1978 Co-ordinated Research Fellowship Programme, 1980). Los
grupos de profesionales que se encuentran a la vanguardia en la identificación
de estas necesidades especiales logran, de tanto en cuanto, orquestar iniciativas
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de políticas y, en el corto plazo, las personas con discapacidad se benefician
mediante la introducción de instalaciones segregadas en reemplazo de severos
regímenes institucionales o una total desatención comunitaria. Sin embargo, en
cuanto especialistas, los profesionales tienden a “diagnosticar un problema en re-
lación con lo que ellos mismos pueden ofrecer”, por lo que el Estado benefactor
se forjó principalmente de acuerdo con el espectro de habilidades ocupacionales
de los especialistas (WALKER, 1982b). La división del trabajo resultante tiene poca
relación con las necesidades de los consumidores; por ejemplo, los intereses per-
sonales de los maestros impidieron la transferencia de niños con discapacidad
desde instituciones de educación especial —que los aísla y disminuye el progre-
so académico— a aulas estándar donde hay más posibilidades de igualdad de
oportunidades. Además, las ideologías profesionales encontradas y la compe-
tencia feroz reprimen tanto la coordinación de la ayuda a los individuos como la
reforma de los servicios para alinearlos más con las necesidades de las personas
con discapacidad, no sólo en el sector segregado, sino en todo el Estado bene-
factor (BYTHEWAY y JAMES, 1978; PASCOE y THOMPSON, 1979, ROBINSON, 1978). Así,
en el largo plazo, el separatismo y el aislamiento alentado por la influencia de los
profesionales tuvo como resultado servicios sociales inconexos que pueden no
estar de acuerdo con las necesidades de los consumidores.

Básicamente, la segregación es una forma extrema de desigualdad que aísla
y excluye a las minorías (WEBB, 1980), pero la desigualdad en sí misma no se
limita a los servicios especiales: las políticas integradas potencialmente abiertas
a todos los ciudadanos también se ven afectadas. El sistema de seguridad social,
por ejemplo, otorga niveles de beneficio significativamente mayores a los que
sufrieron heridas en la guerra o lesiones en el trabajo que a los de los planes por
invalidez, pensión por jubilación o beneficios suplementarios. Al articular de esa
manera el valor del servicio a la sociedad, ese sistema propaga una jerarquía
entre aquellas personas dentro de la población con discapacidad que dependen
del Estado (SHEARER, 1981; TOPLISS, 1982; OLIVER, 1984). Pero aun en la cima de
esa jerarquía, los pagos no siempre sacan a sus beneficiarios de la pobreza, y
sobre esta base de desigualdad económica se acumulan la vivienda y las demás
privaciones materiales que surgen como consecuencia de los bajos ingresos. Si
se tiene en cuenta la naturaleza universal de las necesidades monetarias y de
alojamiento, la igualdad es un criterio adecuado para evaluar las políticas. No
obstante, allí donde las necesidades de todos nosotros no son iguales, pensar en
términos de igualdad sirve “meramente para garantizar las desigualdades exis-
tentes” (JONES y cols., 1978) y, por lo tanto, el acceso igualitario a la asistencia
proporcional a las circunstancias personales y sociales se convierte en la medida
adecuada (SHEARER, 1981). La distribución equitativa de recursos es tan escurri-
diza en lo que respecta al cuidado de la salud, la educación y los servicios socia-
les personales como lo es la igualdad en términos de seguridad social y vivienda.
En ambos casos, la razón es la alianza del Estado benefactor con los valores de
una economía capitalista y, en particular, con la ética laboral. Sin embargo, allí
donde la igualdad está en discusión, la discreción profesional que se ejercita en
los márgenes de las decisiones relacionadas con la vivienda y la seguridad social
adquiere mayor importancia. Si bien las profesiones no son obvios agentes de
control social, las perspectivas que guían su funcionamiento personifican un mo-
delo terapéutico de práctica, un enfoque “problema-tratamiento-cura” que en los
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adultos se concentra en un retorno a las funciones económicas y sociales “nor-
males” y en los niños apunta a una fuerza laboral saludable y socialmente com-
petente para el futuro. Este énfasis en la rehabilitación es devastador para las
personas con discapacidad en aquellos casos en los que se considera que el
efecto más posible de la intervención no será un cambio drástico, sino una
modesta mejora o tal vez la prevención de un deterioro mayor. En primer lugar, los
servicios destinados a los niños y a la población laboralmente activa pueden
ser periféricos a las necesidades de los individuos con dependencias a largo pla-
zo. Pero incluso cuando la ayuda es relevante, la suposición de que las compe-
tencias profesionales son superfluas puede llevar a la asignación automática de
derivaciones por discapacidad a grupos ocupacionales menos prestigiosos o a
servicios de segunda clase a manos de profesionales en cuya instrucción se
inculcó la superioridad del trabajo terapéutico y se desvalorizó la asociación con
pacientes o clientes con recursos económicos limitados. Es esta lealtad del per-
sonal de los servicios sociales al Estado la que sostiene el trato injusto de las perso-
nas con discapacidad (BORSAY, 1986)i2.

Paradójicamente, las deficiencias de los servicios sociales obstruyen el cami-
no que lleva a la responsabilidad del usuario. En primer lugar, prestar asistencia
imperiosa y poner la etiqueta de “enfermedad” a los ciudadanos con impedimen-
tos mentales y físicos promueve una falsa imagen y un sentido de dependencia
(PURKIS y HODSON, 1982) que, combinado con la adopción de la participación indi-
recta por parte de la democracia representativa, ayuda a que se los descarte por
incapaces. Sin embargo, la segregación, la desigualdad y la falta de equidad tam-
bién tienen serias consecuencias, ya que al discriminar de manera negativa sobre
la base de la discapacidad no sólo refuerzan el rol del enfermo, sino que también
desalientan la participación en campañas al difundir la idea de que el impedi-
mento es un estigma que hay que ocultar y no exhibir. Si se minusvalora a los con-
sumidores al tomarlos por incompetentes y se promueve la pasividad, se exone-
ra al Estado benefactor de la tarea del control profesional y es posible que
cualquier intento de participación más activa —consejos comunitarios de salud,
comités de pacientes, asociaciones de inquilinos— sea simplemente superficial.
Pero esto no es sorprendente. Las imperfecciones de la asistencia comunitaria se
originan principalmente en las tensiones que rodean a la dependencia en una
sociedad industrial avanzada, y hasta que se resuelvan estos conflictos, las per-
sonas con discapacidad seguirán siendo el despojo del estatus político.

Conclusión

El objetivo de este artículo fue elaborar un modelo de asistencia comunitaria
en el marco de una evaluación sociológica del impedimento mental y físico. Con
ese fin, se compararon dos interpretaciones contradictorias de la discapacidad:
una individualista y otra social. De acuerdo con la perspectiva individualista, la
discapacidad se presenta como “problema personal” y se espera que la víctima
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comprenda la difícil situación en que se encuentra con la ayuda de sus parientes
y otras personas cercanas. Por otra parte, de acuerdo con la perspectiva social,
se reconoce la discapacidad como un “asunto público” y se hace hincapié en la
función que la sociedad tiene en su creación al causar de manera directa impe-
dimentos físicos y mentales; al realizar procesos de etiquetado peyorativos; al
manejar instituciones económicas, sociales y políticas que son indiferentes a las
necesidades de las personas con discapacidad. Naturalmente, estas dos inter-
pretaciones dan lugar a diferentes tipos de políticas. A tono con su concepción de
la discapacidad, la respuesta de las políticas de corte individualista no es preci-
samente la de autorizar intervención y gasto de gobierno excesivos; acepta la
presión que se impone a familias y vecindarios y acepta servicios sociales inco-
nexos y segregados, con una distribución injusta y desigual y dominados por los
profesionales. Desde su base en la estructura de la sociedad, el modelo social
dicta políticas diametralmente opuestas: alto gasto público y fuerte intervención
estatal, máximo apoyo a los cuidadores y servicios sociales integrados y coordi-
nados asignados de acuerdo con principios de igualdad y equidad y ajustados a
las necesidades de los consumidores. Sin embargo, al mismo tiempo, este mode-
lo también demuestra claramente el problema de pasar de políticas individualis-
tas —típicas de muchas de las disposiciones actuales— a programas de asisten-
cia comunitaria más orientados a lo social. Por supuesto, los objetivos de la
asistencia social no son invariablemente incompatibles con la racionalidad
económica que es sello distintivo de la Gran Bretaña industrial, ya que de mane-
ra histórica, según observa Robert PINKER:

El interés político en mantener el orden y el consenso social, la conciencia cre-
ciente de que lo que era bueno para el bienestar social también era bueno para la eco-
nomía, y la importancia de la política social para la eficiencia militar y la unidad patrió-
tica ... contribuyeron en mucho al crecimiento del Estado benefactor.

(PINKER, 1974.)

Sin embargo, en un período de recesión aguda el coste de incrementar cual-
quier servicio social se convierte rápidamente en prohibitivo, y allí donde los
beneficiarios provienen de grupos minoritarios, que en su mayoría no son pro-
ductivos, los obstáculos endémicos al cambio se vuelven incluso más difíciles de
manejar. Una mejor asistencia comunitaria amenaza los incentivos laborales
mediante mayores impuestos y aportes al sistema nacional de seguridad social,
sin el estímulo del beneficio económico; el gobierno de perfil alto —ayudar a los
parientes, amigos y vecinos, expandir y renovar los servicios de salud y aquellos
prestados por las autoridades locales, prevenir la discapacidad— amenaza la
adorada independencia de las familias y las comunidades, de las instituciones
políticas locales y de los empleadores; la búsqueda de la integración, la igualdad
y la equidad y la participación del consumidor amenaza la autonomía de las pro-
fesiones y la relación simbiótica que éstas tienen con el Estado. Dadas estas
barreras al cambio, el modelo social conlleva un mensaje doblemente pesimista:
sí, la reforma de la asistencia comunitaria es acuciante, pero la resistencia a la
misma será formidable.
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Resumen

Los conflictos que tuvieron lugar en Afganistán afectaron profundamente los po-
cos servicios formales de rehabilitación existentes para los afganos con discapacidad.
La situación inestable que se vive allí, junto con el subdesarrollo socioeconómico pre-
dominante, plantea gravísimos problemas a la reconstrucción. En términos realistas,
durante muchos de los próximos años los afganos con discapacidad tendrán que com-
ponérselas y utilizar principalmente habilidades tradicionales y recursos comunitarios.
Sus recursos autóctonos pueden complementarse con información moderna sobre
rehabilitación (técnicas y conocimientos) mediante un enfoque del planeamiento “ba-
sado en la información”. Se analizan algunas consecuencias de este enfoque y se
ofrecen ejemplos prácticos de sistemas de información.

Introducción

En mayo de 1990 el conflicto en Afganistán continúa mientras diversos grupos
políticos luchan por el poder. Muchos miles de mujeres, niños y hombres afganos
con discapacidad siguen con sus vidas entre los aproximadamente 10,5 millones de
habitantes que aún viven en el país o entre los 5,5 millones de refugiados que resi-
den en Pakistán e Irán. En este artículo se analizan algunos recursos y cuestiones
políticas y de planeamiento actuales para la rehabilitación de los afganos con dis-
capacidad. El nivel de desarrollo de Afganistán requiere algo que está más allá de
la sabiduría convencional. Aquí se ignoran los lemas de la Década Internacio-
nal de las Personas con Discapacidad y si se conocieran tendrían escasa impor-
tancia. Las Naciones Unidas apuntaron a los afganos con discapacidad en su
Operación Salam y, desde 1988, está intentando diseñar planes para ellos, pero no
está claro cómo proceder más allá de esquemas bastante generales (CADA, 1989).

Durante la década de los ochenta, la tendencia del asesoramiento provisto
por los consultores de la ONU a los gobiernos de las naciones preindustriales
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favorecía la llamada Rehabilitación Basada en la Comunidad (RBC)i1 y repudia-
ba el establecimiento de instituciones. Esto estaba de acuerdo con el movimien-
to occidental que apuntaba a desinstitucionalizar la asistencia médica, desmedi-
calizar las percepciones de la discapacidad y evitar la segregación de las
personas con discapacidad en colonias de rehabilitación de dudosa validez eco-
lógica. Esa tendencia se veía reforzada por un imperativo estadístico: la cantidad
de personas con discapacidad con acceso a servicios de rehabilitación institu-
cional —en su mayoría urbanos y costosos— era muchísimo menor que la can-
tidad de personas para quienes no existían ninguna clase de servicios mo-
dernos formales.

La dimensión de las instituciones especializadas necesarias para prestar ser-
vicios a la mayoría olvidada está mucho más allá de los recursos de que podría
disponerse en países como Afganistán. Incluso las naciones occidentales que
cuentan con los recursos suficientes carecen de la fuerza de voluntad política
necesaria para poner a disposición de sus regiones menos desarrolladas progra-
mas de rehabilitación especializada. Un análisis desde la óptica de la justicia
social indicaría que un nivel de ayuda más modesto debería extenderse a un
público usuario mucho mayor, mientras que la historia social sugiere que los
usuarios urbanos adinerados podrían continuar absorbiendo una cantidad des-
proporcionada de los escasos recursos y conocimientos prácticos disponibles en
el campo de la rehabilitación.

El asesoramiento provisto por la ONU solía contradecir los instintos de los
funcionarios de gobierno del Tercer Mundo, cuya percepción del terreno era que
el problema (las personas con discapacidad) debía cuantificarse y acumularse en
un lugar (una institución) donde pudiera manejarse o tratarse de la manera ade-
cuada. La noción de que la sociedad debía avanzar hacia una mayor aceptación
y una distribución de los recursos y los beneficios más equitativa entre todas las
personas desfavorecidas o marginadas parecía remota en los países en que la
sociedad carecía de características fuertes y homogéneas y donde la provisión
de alimento, refugio, educación y derechos humanos era inadecuada para una
parte importante de la poblacióni2.

Hacia finales de los ochenta surgieron contradicciones inherentes a la idea de
intentar planear de manera central la Rehabilitación Basada en la Comunidad y
transmitir esa planificación a comunidades atrasadas. Una de las lecciones para
el crecimiento, proporcionada por los campos relacionados de la educación rural
y la atención primaria de la salud, es que es esencial algún nivel significativo de
participación de la comunidad local en la toma de decisiones para que haya pro-
gresos significativos. Las innovaciones que caen en paracaídas en forma de pa-
quete rara vez desarrollan raíces duraderas. MOMM y KÖNIG, planificadores de
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1nRecientemente apareció bibliografía útil sobre Rehabilitación Basada en la Comunidad:
O’TOOLE, B. (1990), “An annotated bibliography on CBR”, en: M. THORBURN, K, MARFO y cols., Practical
Approaches to Childhood Disability in Developing Countries: Insights from experience and research,
apéndice principal (St. John’s, Canadá, proyecto SEREDEC, Universidad Memorial de New-
foundland).

2nEstas cuestiones se consideran con mayor detalle en MILES, M. 1985, Where There Is No
Rehab Plan (Palo Alto, Hesperian Foundation), y MILES, M. (1986), “Misplanning for disabilities in
Asia”, en: K. MARFO, S. WALKER y D. CHARLES (eds.) Childhood Disability in Developing Countries,
Issues in Habilitation and Special Education (Nueva York, Praeger).
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rehabilitación profesional de la Organización Internacional del Trabajo (OIT), con-
cluyeron, en 1989, que:

El resultado de cierta manera sorprendente de todos los esfuerzos de RBC que la
OIT emprendió hasta ahora es tal vez una mayor conciencia de las dificultades que
acompañan la implementación de RBC.

(pág. 11.)

Los modelos existentes de rehabilitación basada en la comunidad demostraron
tener serias deficiencias ya que son profesionalmente insatisfactorios, son difíciles de
organizar en cuanto programas autosostenibles y no son posibles sin un fuerte apoyo
desde fuera de la comunidad.

(pág. 20.)

Si la estrategia preferida de la ONU durante la década de los ochenta mostró
serias deficiencias en países en vías de desarrollo, que son mucho más fuertes
en términos económicos y sufrieron menos las perturbaciones de la guerra, es
poco probable que ayude a Afganistán en los noventa. ¿Qué puede ofrecer de
manera realista la experiencia mundial acumulada a una nación con una mortali-
dad oficial de menores de 5 años de 300/1.000 (Estado Mundial de la Infancia,
1990) y estimados localizados de mortalidad infantil de entre el 20 y más del 50
por ciento (The Children of Afghanistan, 1988, págs. 111, 131). Muchas personas
afganas viven con lo justo, de manera precaria tal como sus antepasados vivie-
ron durante siglos, en praderas de montaña y campos rocosos en forma de terra-
zas que hoy están sembrados de minas sin detonar. La improbabilidad del ejerci-
cio de ayuda indica que hacen falta nuevos enfoques que tomen en cuenta la
identificación de los recursos invisibles y tradicionales y que se los integre al tipo
de rehabilitación basada en la información que tuvo cierto nivel de éxito en pobla-
ciones vecinas en Pakistán (MILES, 1989a; PETERS y REHMAN, 1989).

Recursos formales de rehabilitación

El informe que el actual gobierno de Kabul realizó para la UNESCO y la
OITi3, indicaba que los recursos de rehabilitación organizados comprendían
organizaciones urbanas para no videntes y personas con discapacidad física y
algunos programas urbanos de rehabilitación profesional de personas necesita-
das, incluidas aquellas con discapacidad. Hubo algunos talleres de capacitación
docente para educación especial y algo de capacitación formal para fisiotera-
peutas y técnicos en prótesis y ortopedia. Algunos de estos recursos disminuye-
ron o cesaron debido a la guerra. El Ministerio de Salud Pública en Kabul planeó
la creación de un centro de rehabilitación para niños con discapacidad y sus
madres con un énfasis vocacional. Una organización con sede en Quetta que se
dedica a la formación de afganos en las áreas de fisioterapia, prótesis y ortope-
dia intentó abrir nuevos centros de rehabilitación en Afganistán, pero la situación
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3nEsta clase de datos sin verificar están publicados en directorios de la UNESCO y la OIT que
quedan obsoletos con rapidez y que no tienen valor para el planeamiento práctico.
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allí era demasiado conflictiva como para que esa idea prosperara (HANDICAP
INTERNATIONAL, 1990).

Una cantidad desconocida de personal afgano de los ámbitos médico, edu-
cativo y de la asistencia social con algún tipo de experiencia en rehabilitación,
vive en Afganistán o en el exterior, y no está utilizando sus aptitudes por falta de
recursos y de una situación estable. Algunas de estas personas especializadas
que se instalaron en el exterior pueden estar dispuestas a regresar mediante con-
tratos específicos para ayudar en la reconstrucción (DUPRE, 1989). En algunas
organizaciones de voluntarios, que en la actualidad asisten a los refugiados afga-
nos con discapacidad y/o dan formación en técnicas de rehabilitación, comenza-
ron a realizarse actividades de coordinación y de búsqueda de información.

Recursos informales

Tradicionales: Hay curanderos tradicionales, “colocadores de huesos”, pirsi*
que guían a aquellos que están mentalmente trastornados, mujeres sabias que
dan consejo a las madres, y otros recursos autóctonos. El masaje corporal es
muy conocido. Los artesanos rurales pueden hacer un calzado, una prenda o una
silla que se ajuste a un cuerpo no estandar o una férula o muleta para sostener
un miembro fracturado. Hay mulási** que tienen experiencia en enseñar a las per-
sonas no videntes a memorizar el santo Corán. Hay maestros que integran de
manera casual a alumnos con discapacidad a sus aulas. Existen nociones tradi-
cionales de prevención de la discapacidad mediante precauciones alimenticias y
medidas de seguridad.

Invisibles: El mejor banco de recursos se encuentra en las propias personas
con discapacidad y en sus familiares, vecinos y comunidades locales que pueden
haberse ocupado de ellos, que pueden haberlos ayudado o simplemente tratado
como seres humanos normales. Ellos son quienes tienen la experiencia práctica
de vivir con discapacidad; ya sea la propia o la del vecino. Algunos, que tienen
una gran motivación, poseen experiencia sobre cómo adaptar su vida, su entor-
no, su trabajo y su forma de comunicarse para sobreponerse a la discapacidad y
vivir de manera tan normal como les sea posible. Algunos —especialmente entre
las mujeres— tienen años de experiencia en el cuidado de un niño o un pariente
mayor con discapacidad. SHAFIQUE y cols. (1988) escriben sobre el nivel de estig-
matización comparativamente menor que conllevan para los afganos las enfer-
medades psiquiátricas. Las actividades típicas de estos recursos de rehabilita-
ción invisibles se encuentran reflejadas en una serie de emisiones de radio del
año 1984, dirigidas a aldeas afganas en Pushto y, en la actualidad, se utilizan las
grabaciones de esos programas en la capacitación de trabajadores del área de la
salud en campos de refugiados (MILES, 1986).

Los recursos tradicionales e invisibles a menudo se ven perjudicados por fal-
ta de información, técnicas arriesgadas y creencias y actitudes cuestionables.
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**nMaestros sufís. (N. del T.)
**nMulá, mullah o mollah es la denominación que en algunas comunidades musulmanas recibe

la persona versada en el Corán. (N. del R.)
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Las personas que se formaron en occidente en el campo de la medicina de reha-
bilitación pueden llegar a desestimar los recursos por inútiles o dañinos, pero esa
es una reacción que, en sí misma, es arrogante y no los aprovecha. Los métodos
prácticos mediante los que las personas comunes superan sus problemas en su
propio entorno siempre merecen ser objeto de estudio. Los recursos informales
tienen la ventaja de ser adecuados en términos ecológicos y culturalmente acep-
tables porque provienen de la misma gente. Aun cuando una práctica es dudosa
o inaceptable en términos médicos, vale la pena estudiar su forma y su esencia,
su función y contexto, en caso de que se presente una alternativa similar com-
probada de manera científica y, por ende, tenga mayor aceptación.

Hacer que los afganos con discapacidad se involucren en planes relaciona-
dos con su propio futuro tiene sus dificultades. En una reunión que se celebró
para discutir la creación de una asociación de afganos con discapacidad, algu-
nos hombres con discapacidad física menospreciaron a un hombre con ceguera
que estaba presente. “¡Es un ciego!, ¡no puede hacer nada!” Tampoco se pudo
discutir el concepto de autorrepresentación de personas con incapacidad mental;
no existía el vocabulario necesario para comunicar semejante idea de manera
significativa. Por otra parte, las culturas afganas tienen un fuerte sentido de dere-
chos y justicia que proviene de la comprensión local del Islam. En el momento
preciso, la gente responderá a la información que los juristas musulmanes predi-
jeron 1.000 años atrás acerca de gran parte del detallado debate occidental
moderno sobre los derechos civiles de las personas con incapacidad mental (THE
HEDAYA, 1963).

Estructuras de planeamiento

Las estructuras y autoridades tradicionales, fuertemente afectadas tanto den-
tro de Afganistán como en las aldeas de refugiados, en general no se reemplaza-
ron por alternativas estables o con amplia aceptación (EDWARDS, 1990). La des-
trucción económica y social es tal que no puede esperarse un rápido retorno a la
estabilidad. Se ve el planeamiento como algo más provisional que de costumbre.
De todas formas, descuidar el planeamiento positivo para los afganos con disca-
pacidad sería aceptar que sus necesidades reciban una atención mínima, sobre
todo las de las mujeres y los niños y de todas las personas cuya discapacidad no
está vinculada con la guerra. Los hombres que adquirieron la discapacidad en la
Yihad y las personas que la adquirieron por las minas pueden esperar algún tipo
de compensación y equipamientos simples (The Pakistan Times, 17 de abril de
1990). Por otra parte, es posible que se pase por alto a los niños afectados por la
polio o cuyo desarrollo mental se ve dañado por deficiencias alimentarias, al igual
que a muchas otras personas que forman parte de categorías que llaman poco la
atención.

Es útil considerar tres etapas de planificación: provisional, a medio y a largo
plazo. Las estructuras provisionales son aquellas que pueden diseñarse e imple-
mentarse sobre la base de la situación de los refugiados con discapacidad que se
encuentran en Pakistán e Irán hasta el momento de tránsito a Afganistán. Las es-
tructuras a medio plazo pueden preverse entre el momento en que el retorno esté
completamente en marcha hasta los primeros años de estabilización y recons-
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trucción del país bajo un gobierno nacional reconocido. Las estructuras para el
medio y el largo plazo son claramente una responsabilidad del pueblo afgano y
de su gobierno presente y futuro, quien podrá adoptar o rechazar cualquier medi-
da temporal o cualquier sugerencia que se le haga en relación con la planificación
a medio y largo plazo.

Idealmente, pueden diseñarse medidas y estructuras provisionales que se
encomienden al gobierno y al pueblo para que puedan integrarse fácilmente a los
recursos existentes en Afganistán y para que se las adopte y fortalezca de mane-
ra que se conviertan, en efecto, en el plan a medio plazo. Esto depende de los
puntos de vista, la fuerza y la ideología del gobierno que obtenga y retenga el
poder. La mayoría de los métodos, conocimientos prácticos y técnicas de rehabi-
litación de personas con discapacidad son políticamente neutros. No obstante, la
estructura de los servicios de rehabilitación depende mucho de decisiones políti-
cas e ideológicas relacionadas con la asignación de recursos financieros y huma-
nos, y también de si el gobierno permite que haya organismos internacionales
detrás del trabajo humanitario, como por ejemplo en la rehabilitación de las per-
sonas con discapacidad en áreas rurales y urbanas.

Una estrategia obvia parece ser la, políticamente neutral, de brindar capaci-
tación al personal en métodos, conocimientos y técnicas de rehabilitación básicos
que puedan ponerse en práctica de inmediato en estructuras provisionales, con la
esperanza de que, más adelante, las estructuras de medio y largo plazo estable-
cidas por el gobierno de Afganistán o las estructuras de organizaciones no guber-
namentales (ONG), con o sin apoyo internacional, absorban a esas personas
capacitadas como recursos. Algunos organismos en Peshawar y en Quetta ya
están trabajando de acuerdo a este esquema mediante la capacitación de ins-
tructores de movilidad para personas con ceguera, fisioterapeutas y técnicos en
ortopedia y prótesis.

Sin embargo, las elecciones políticas son inevitables aun en la transmisión de
conocimientos prácticos. En cada estructura de capacitación tiene lugar algún
tipo de concesión mutua entre requisitos de ingreso, duración del entrenamiento,
nivel de los conocimientos transmitidos, número de aprendices por período, cos-
tes de la capacitación, cantidad y tipo de personas con discapacidad que posi-
blemente se beneficien con los conocimientos transmitidos. Cuatro importantes
estrategias de rehabilitación —tradicional, institucional, enfoque paciente-comu-
nidad y la basada en centros de recursos— ajustan de manera diferente la ecua-
ción conformada por la transmisión, el coste, la accesibilidad, la responsabilidad
pública, etc., de los conocimientos prácticos relacionados con la rehabilitación
(MILES, 1989b). A su vez, estos ajustes se reflejan en los requisitos de ingreso de
los aprendices, la duración del entrenamiento y la estructura prevista en términos
de derivaciones y supervisión.

Algunos ejemplos prácticos:

1.NSi el Ministerio de Salud de Afganistán no va a emplear a nadie que utili-
ce técnicas terapéuticas y que no haya recibido una capacitación formal
durante al menos seis meses, esa decisión influirá en la clase de medidas
provisionales a tomar en el presente.

2.NSi los servicios de salud futuros de Afganistán se basan en un modelo des-
centralizado en el que los recursos del gobierno se dirijen principalmente a
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2.Nnumerosos centros de salud locales, esto afectará a la clase de aprendiz
al que sería más estratégico capacitar en rehabilitación.

3.NSi, tal como parece posible, un futuro gobierno afgano prioriza la rehabili-
tación profesional de los hombres con discapacidad adquirida en la guerra
(International Rehabilitation Review, 1989) mientras que otros organismos
tienen como objetivos las necesidades de mujeres y niños, esto influirá en
el tipo de capacitación que se imparta y en el método de financiación y el
lugar de operación esperados.

Estas cuestiones no pueden decidirse ahora, por lo que los organismos de
capacitación tienden a aceptar a cualquier posible aspirante. De todas maneras,
debería considerarse una perspectiva a más largo plazo. Los ejemplos antes
mencionados indican la necesidad de una consulta con una muestra representa-
tiva de los actuales líderes políticos, religiosos y sociales que se encuentran entre
los refugiados afganos y la población que aún vive en el país y con elocuentes
representantes de los afganos con discapacidadi4. Integrar todos esos puntos de
vista en los procesos de planificación no será fácil, pero debería aumentar las
posibilidades de que los esfuerzos aportados provisionalmente se incorporen de
manera fluida a las posibles estructuras que se desarrollen en Afganistán a medio
plazo.

Evaluación práctica

Lo anterior consiste en la previsión de un resultado óptimo en el que los servi-
cios provisionales se plantean y coordinan de la manera correcta y se aplican en
Afganistán con éxito y con una pérdida mínima de recursos y conocimientos. Es
improbable que ese ideal se convierta en realidad debido a muchas dificultades y
a la carencia actual de recursos formales de rehabilitación en ambos lados de la
frontera. En países con un perfil socioeconómico similar (como Nepal o Yemen)
los servicios formales son pocos y están mal coordinados entre los diversos nive-
les de capacitación disponibles y entre los sectores gubernamental y privadoi5.
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4nFormar una Asociación de Afganos con Discapacidad representativa con el factor unificador de
“nuestra discapacidad” no es tarea fácil. Los afganos normalmente tienen una fuerte identidad fami-
liar y tribal, incluso la mayoría de las muestras de cortesía tienen su origen en las aldeas. En los cam-
pos de refugiados, inicialmente indiferenciados, las familias se trasladaban de un lado al otro hasta
que se reconstituían aldeas y grupos tribales completos. El comparativamente alienado occidental
moderno puede estar más dispuesto a buscar una identidad y una causa común con otras personas
en cuanto personas con discapacidad (o mujeres, gais, personas de raza negra, etc., oprimidos). Los
afganos que adquieren discapacidad adaptarán algunas de sus funciones dentro de la familia y la
comunidad local, si bien tal vez es menos probable que descubran una nueva identidad o que hagan
causa común con personas con las que no comparten su origen y sus raíces. Entonces, el riesgo de
insistir en la creación de una asociación de esta clase es que sus miembros y sus exigencias pueden
ser en gran medida atípicos.

5nInformes de esos países, como LANCASTER-GAYE, D. (1990) “Childhood disability in the Yemen”,
en Interlink 2 (1), págs. 12-13, y RICHARDSON, S. (1983) “Physical impairment, disability and handicap
in rural Nepal”, en Developmental Medicine and Child Neurology, 25, págs. 717-726, dan una clara
impresión de la situación con la que se enfrentan las personas con discapacidad en las áreas rurales
de Afganistán.
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Es posible que los primeros años de reconstrucción de Afganistán dejen en
cada ciudad importante un hospital en el que se imparta algún tipo de rehabilita-
ción médica y algunas organizaciones de voluntarios que presten servicios, como
por ejemplo clínicas de fisioterapia para la parálisis causada por la polio, capaci-
tación en movilidad para los adultos no videntes, talleres cooperativos para per-
sonas con diversas discapacidades o lesiones graves. Los pueblos rurales pue-
den llegar a contar con servicios básicos de salud y educación pero no con
servicios especializados de rehabilitación. En las aldeas, donde vivirá el 80 por
ciento de la población, es posible que no haya siquiera servicios básicos de salud
y educación.

Para comenzar la planificación en estas circunstancias nada prometedoras,
es necesario contar con un enfoque sistemático que describa el punto de partida.
La Figura 10.1 ilustra algunas vinculaciones entre necesidades y recursos y los
factores que rigen el acceso a los servicios en un sistema planificado de rehabili-
tación, e indica también las oportunidades de aportes útiles y fortalecimiento que
requiere la actual situación afgana. Esta figura muestra de manera abreviada
algunos usuarios de información y conocimientos de rehabilitación; algunas fuen-
tes donde se pueden satisfacer las necesidades de los usuarios; algunos factores
que rigen el acceso de los usuarios a esas fuentes, y una ponderación o prioridad
de aportes sugerida como necesaria al planificar servicios para los afganos con
discapacidad. Una persona con discapacidad, por ejemplo una afgana con un
impedimento severo y progresivo en la audición, puede necesitar acceso a infor-
mación relacionada con cómo aprovechar al máximo su audición residual y sobre
dispositivos amplificadores de bajo coste. Esta persona podría beneficiarse con
un fondo destinado a audífonos o debería conocer a otras mujeres sordas que
están acostumbradas a formas de comunicación no verbal. Su acceso a la infor-
mación, los audífonos, la financiación o los grupos de iguales dependen de dón-
de viva, del permiso social para atravesar el pueblo o para viajar desde su casa
hasta el centro de la aldea, su nivel de motivación para recibir ayuda, su conoci-
miento de dónde buscarla y la adecuación de las fuentes de información a su
nivel de educación o alfabetización.

Cada línea de conexión en la Figura 10.1 representa cientos de situaciones
posibles y muchos miles de vinculaciones individuales entre usuario y fuente.
Cada línea principal debe considerarse cuidadosamente en términos de priorida-
des y debe analizarse con profundidad en cuanto herramienta para la planifica-
ción. Algunos recursos pueden incorporarse convenientemente a una organi-
zación o institución de rehabilitación, mientras que sería mejor integrar otros a
servicios de salud, asistencia social y educación regulares. En una ciudad o zona
rural específica debería ser posible hacer un inventario de los recursos existen-
tes, y de los niveles estimados de acceso a los mismos, de que gozan las diver-
sas clases de usuarios. A partir de tal inventario queda más claro qué recursos
importantes faltan, cuál sería la manera más útil de estructurar los ya existentes
y cuáles deberían ser los aportes más prioritarios.

Es importante que todos los usuarios de conocimientos o información rela-
cionados con la rehabilitación también se utilicen en algunas ocasiones como
recursos. Por ejemplo, el público general funciona como recurso cada vez que
una persona con discapacidad aparece públicamente y las personas con las que
se encuentra la tratan normalmente y de manera razonable. Las personas con
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discapacidad pueden ser importantes recursos de rehabilitación cuando aseso-
ran a otros o cuando actúan como terapeutas o colaboran en la formación de tera-
peutas. Las instituciones públicas o las personas que trabajan en planificación
funcionan como usuarios de información sobre rehabilitación cuando, por ejem-
plo, una mezquita, una escuela o un banco quieren información sobre cómo pro-
porcionar acceso a sillas de ruedas o cuando una persona dedicada a la planifi-
cación quiere saber qué clase de programas de radio podrían interesar a los
adultos no videntes. Al mismo tiempo, pueden desempeñarse como recursos
cuando, por ejemplo, una escuela proporciona educación integrada; un banco
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ofrece un horario reservado semanalmente para que las personas mayores y
debilitadas hagan sus transacciones en circunstancias tranquilas y sin multitudes;
una mezquita ofrece una sala de reuniones para una asociación local de perso-
nas con discapacidad; un planificador asigna recursos especiales a las madres
que crían niños con discapacidad.

El enfoque analítico apunta a salvar brechas conceptuales y de conocimientos
entre los asesores del ámbito de la rehabilitación, quienes saben mucho sobre su
propia área, y la persona que planifica y toma decisiones en un nivel más amplio,
quien necesita tener una idea estimada del punto de partida y una perspectiva
general de las cuestiones y factores principales.A las personas que trabajan en pla-
nificación, o a los políticos, los ayuda utilizar sus conocimientos sobre las condicio-
nes generales de vida de sus comunidades en el momento actual y ver qué impac-
to útil podría tener un aporte de información o conocimientos de rehabilitación.

El concepto de información

El concepto de Rehabilitación Basada en la Información se desarrolló duran-
te el uso de estrategias de información por parte de una población similar a la de
Afganistán (MILES, 1990). La información teórica y la aplicada —por ejemplo,
conocimientos y técnicas— se utiliza en todas las estrategias de rehabilitación,
está integrada en los trabajadores capacitados, se reproduce por medio de pla-
nes de formación, está accesible de manera concentrada en lugares como hospi-
tales, escuelas especiales, clínicas de fisioterapia. La información relacionada
con la rehabilitación existe en la comunidad general, de maneras menos obvias y
más tenues, de acuerdo con lo mencionado anteriormente.

Lo novedoso en el concepto de Rehabilitación Basada en la Información es la
evaluación de estrategias en términos de su contenido informativo y la planifica-
ción sistemática de servicios formales e informales de rehabilitación para maxi-
mizar la calidad, la cantidad, la difusión y la retroalimentación de los sistemas de
información y redes de rehabilitación. Esto tiene varias ventajas:

1.NEn lugar de enfrentar diversas estrategias, por ejemplo la basada en las
instituciones contra la basada en la comunidad, el enfoque informativo
percibe la naturaleza complementaria de todas las estrategias.

2.NUno de los pocos avances claros de este siglo es el desarrollo de medios pa-
ra el traslado de información alrededor del mundo de manera rápida, efectiva
y económica. Si en la lucha que tiene lugar en Afganistán se utilizan armas
occidentales de última generación, también será factible que la rehabilitación
se beneficie con conocimientos y técnicas modernos; aunque es posible que
sea menos fácil importar las armas de la vida que las de la muerte.

3.NLa información desafía las reglas de la economía ordinaria en el sentido
de que puede distribuirse en cualquier cantidad aunque el que la propor-
cione tenga menos. De hecho, la información se multiplica en el proceso
ya que quien la ofrece recibe a su vez una respuesta y mejora así la cali-
dad de la información que tenía al comienzo (el ciclo de retroalimentación
es necesario también para controlar el grado de deterioro de la informa-
ción durante su transmisión).
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En el ámbito de la salud está comenzando a reconocerse que “los sistemas
de asistencia sanitaria... realmente forman parte del negocio de la información;
que la información es un bien esencial y que es un ingrediente clave para alcan-
zar el éxito” (PROTTI, 1989). Esto también se aplica a los sistemas de rehabilita-
ción, pero aún no está reconocido ampliamente, en especial en situaciones como
las de los refugiados, las que suelen atraer a individuos dedicados que realizan
tareas heroicas individualmente.

Un ejemplo práctico

Para que sean más efectivas, la información y la comunicación necesitan un
centro, enfoque, financiación y administración independientes, al menos durante
las primeras etapas. La experiencia sugiere que si la información y comunicación
se añaden a una institución de servicio existente o se agregan en forma de pia-
dosa recomendación general a otros esquemas, entonces se dejarán de lado y
serán inefectivas y restringidas en su capacidad para responder a una amplia
serie de necesidades. Un centro independiente o un núcleo coordinador deberían
utilizar y contar con la dirección de personas con experiencia en los ámbitos de la
información, los medios y la rehabilitación. Las siguientes son algunas posibles
esferas de actividad que comienzan entre los refugiados afganos y se extienden
progresivamente dentro de Afganistán.

a)NInformación sobre discapacidad y rehabilitación

Un servicio de información o consultoría general relacionado con cuestio-
nes de discapacidad y rehabilitación, por ejemplo, si existen servicios de fisio-
terapia en pueblo; dónde se puede reparar un audífono; qué se puede hacer en
casa con un niño diagnosticado con un retraso mental severo; qué cuestiones
de diseño relacionadas con la discapacidad deben tenerse en cuenta en las
viviendas temporales de bajo coste; dónde solicitar financiación para un curso
de movilidad para mujeres no videntes; cómo modificar una letrina de un cam-
po de refugiados para personas frágiles, artríticas o mayores; qué es la epilep-
sia, etcétera.

b)NTransmisión de los conocimientos prácticos necesarios
para los servicios de rehabilitación

A los refugiados afganos con discapacidad (I) para sus propias necesidades
personales; (II) para la ayuda, asistencia y terapia mutua entre personas con dis-
capacidad. A las mujeres afganas que cuidan en sus hogares a una persona con
discapacidad. Módulos complementarios para cursos existentes destinados a
(I) trabajadores del ámbito de la salud; (II) maestros; (III) trabajadores de los ámbi-
tos vocacional, de creación de empleo y de la agricultura, (IV) otros que sean ne-
cesarios.
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c)NMovilización de personal

Facilitar el establecimiento de (I) un registro de recursos humanos disponibles
o posiblemente disponibles en el ámbito de la rehabilitación; (II) una o más orga-
nizaciones de ayuda o apoyo mutuo para tres grupos: a) afganos con discapaci-
dad; b) mujeres afganas que cuidan a personas con discapacidad; c) trabajado-
res afganos del ámbito de la rehabilitación.

d)NCambio de actitud

Provisión de (I) materiales radiofónicos y audiovisuales, pósters, libros de his-
torietas, folletos publicitarios insertados en periódicos, etcétera, para el público
general; (II) cursos y talleres breves de orientación dirigidos a representantes de
partidos políticos, líderes políticos y religiosos, profesionales y planificadores
de los ámbitos de la educación y la salud; trabajadores de medios de comunica-
ción e información y otros líderes de opinión y personas clave.

Conclusión

De acuerdo con los parámetros occidentales, son escasas las posibilidades
para la mayoría de los afganos con discapacidad; dentro y fuera de sus propias
fronteras. No obstante, no deben subestimarse la resistencia y el ingenio del pue-
blo afgano. En el futuro próximo, la mayoría de los afganos con discapacidad
necesitarán apelar a los recursos autóctonos a medida que reconstruyen sus
vidas. Estos recursos pueden complementarse con conocimientos, habilidades y
tecnología occidentales, o bien los encargados de la planificación, los políticos
y los asesores en lo relacionado con la asistencia pueden dejarlos de lado, des-
deñarlos e ignorarlos. La experiencia obtenida durante los últimos cuarenta años
en el desarrollo de los ámbitos relacionados con la salud, la educación y la asis-
tencia social sugiere que los resultados óptimos provendrán de facilitar a la comu-
nidad local la articulación de los objetivos y de identificar y apoyar los recursos
locales en lo que respecta a conocimientos e información.

Un enfoque informativo sistemático sobre la planificación de la rehabilitación
se utiliza cada vez más en otros países en desarrollo, lo que permite que los pla-
nificadores hagan aportes significativos y adecuados de recursos de acuerdo con
lo que permita su situación económica, utilizar de la manera más favorable la
asistencia y la experiencia extranjeras y combinar estos aportes con los recursos
tradicionales e invisibles en las comunidades locales. Este enfoque es una herra-
mienta conceptual, no una panacea. Se basa en la fortaleza de todas las estrate-
gias anteriores en lugar de verlas como opuestas o mutuamente excluyentes. En
épocas de reconciliación y reconstrucción nacional en Afganistán y en otras
zonas de conflicto, la Rehabilitación Basada en la Información facilita el desarro-
llo y la implementación de políticas positivas y constructivas.
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Resumen

La cuestión de la representación y la representatividad se ha convertido en un
tema fundamental en los debates sobre la participación de los usuarios, las personas
con discapacidad y los beneficiarios de los servicios de asistencia social. El presente
artículo indaga en la importancia que los organismos de servicios otorgan a la “no
representatividad” de las personas con discapacidad y los usuarios en general; exa-
mina cómo estos últimos viven esa experiencia y analiza por qué ese tema adquirió
tanta relevancia. Asimismo, estudia los distintos significados que los destinatarios y
los proveedores de servicios le atribuyen a la representación. Este artículo, además
de indagar cómo se utiliza la cuestión de la representatividad para desvalorizar,
excluir y quitar poder a las personas con discapacidad y a los usuarios, explora su
relación con los modelos y prácticas democráticas opuestas de participación y repre-
sentación que utilizan las personas con discapacidad y los proveedores de servicios.

El debate sobre la representatividad

Las cuestiones sobre la representación y la representatividad son el centro de
los debates y los progresos relacionados con la participación de los usuarios, a
pesar de que en muchas ocasiones no se expresan de manera explícita y, para
las personas con discapacidad y otros destinatarios de los servicios de asistencia
social, estos temas forman parte de una historia oculta de participación y empo-
deramiento que luchan por hacer pública.

La primera encuesta nacional de participación de los usuarios en los servicios
sociales reglamentarios y voluntarios arrojó que el único problema que los orga-
nismos identificaban con mayor frecuencia era la “no representatividad” de los
usuarios que se involucraban en ellos (CROFT y BERESFORD, 1990, pág. 37). En con-
versaciones con muchas personas con discapacidad y otros usuarios de servicios
de asistencia social —las que tuvieron lugar como parte del mismo proyecto de tres
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años de duración destinado a identificar sus experiencias y a orientarlos para que
tuvieran más poder de decisión y participación—, la crítica que dijeron recibir con
mayor frecuencia por parte de proveedores de servicios y organismos relacionados
fue que no eran “representativos” (CROFT y BERESFORD, 1991, pág. 228).

Estas cuestiones relacionadas con la “representatividad” no son nuevas y,
desde luego, no se limitan a los servicios sociales o a sus destinatarios.
Aparecieron las mismas cuestiones y críticas por parte de quienes ostentan el
poder acerca de las organizaciones y movimientos comunitarios —de inquilinos,
cuidado infantil, planificación, comunales, entre otros— que comenzaron a surgir
en el ámbito de la política comunitaria en las décadas de los sesenta y los seten-
ta. Otros movimientos de liberación, como los de las mujeres, las personas de
raza negra y los gais y lesbianas, también recibieron el mismo tipo de críticas.
Podemos esperar que éstas tengan lugar siempre que las personas y los grupos
a los que se haya debilitado luchen para recuperarla.

En el contexto de las personas con discapacidad y la asistencia comunitaria
fueron dos los avances que plantearon con mayor intensidad la cuestión de la
representatividad: el crecimiento de las organizaciones y movimientos de perso-
nas con discapacidad y usuarios de servicios y el énfasis político en el mercado
del bienestar que tiene lugar desde 1979. Aunque ambos avances aparenten
compartir una misma preocupación —una mayor participación de los usuarios—,
ésta se observa desde dos puntos de vista diferentes y encontrados: uno que se
basa en las políticas de liberación y otro que toma como punto de partida las polí-
ticas de mercado. Aunque ambas coincidan parcialmente en ciertos aspectos,
son diferentes en esencia; y es esta diferencia de perspectiva la que ayuda a
explicar el nuevo énfasis en la representación. La cuestión de la representativi-
dad se convirtió en un tema central para la expresión del conflicto, y hacer hinca-
pié en la “no representatividad” de los usuarios de servicios se transformó en una
de las formas en que los proveedores buscan adquirirla.

Por este motivo, no sólo es posible que un análisis de la representatividad en
este contexto sea de ayuda por derecho propio, sino que también permite que las
personas con discapacidad y los usuarios de los servicios de asistencia social pue-
dan explorar las diferencias entre sus propias políticas y filosofías y aquellas del tra-
dicional y nuevo mercado del bienestar, y que adquieran un mayor entendimiento
para desarrollar estrategias que les permitan manejar a estas últimas. El surgimien-
to de la representación como una cuestión importante en la participación de los usua-
rios quizá tenga, en última instancia, menos relación con una lucha de y por el poder
entre los proveedores y los destinatarios de los servicios —como en general se la
interpreta— que con un conflicto fundamental de la filosofía y la práctica políticas. En
definitiva, es posible que lo que esté en discusión sea la naturaleza de la democracia
y no la identidad de los usuarios de servicios que tienen participación en ellos.

Diferentes relatos y experiencias relacionadas
con esta cuestión

Los organismos de servicios suelen presentar la representación como un pro-
blema técnico y de acceso. Expresan su preocupación por tener una imagen poco
fiable, inexacta, incompleta o parcial de los usuarios de los servicios. Afir-
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man que están ansiosos por lograr un nivel de participación y una visión lo más
amplia y clara posible por parte de los usuarios de servicios y que les preocupa
que algunos puedan verse perjudicados por ciertos arreglos de participación y
que los grupos más desfavorecidos puedan quedar excluidos (CROFT y BERES-
FORD, 1990, pág. 37).

Sin embargo, las personas con discapacidad y otros usuarios afirman que
sus experiencias son diferentes. Dicen que se les menosprecia, desvaloriza,
desautoriza y excluye porque con regularidad se cuestiona su participación sobre
la base de que no son “representativos”. Consideran que esto pone en duda
su validez y legitimidad, así como también las de sus organizaciones. Las perso-
nas con discapacidad y otros usuarios describen una serie de objeciones con las
que comúnmente se enfrentan: que en realidad no son usuarios de servicios; que
no representan al usuario “típico”, en términos de sus experiencias generales,
sus experiencias de participación, sus puntos de vista y sus características per-
sonales por ejemplo, su edad, clase social, educación, y que no tienen derecho ni
permiso para representar a nadie (BERESFORD y CROFT, 1993, pág. 151).

Las cuestiones sobre la autoridad de las personas con discapacidad y los
usuarios de servicios ignoran o niegan la validez de un amplio y creciente núme-
ro de grupos y organizaciones locales, regionales, nacionales e internacionales
de autorrepresentación democráticamente constituidos y controlados a los que
estas personas pertenecen y en los que se las elije como representantes.

Del resto de cuestiones sobre la representatividad de los usuarios de servi-
cios que se involucran en ellos, la mayoría se relaciona con su identidad. Se
basan en un desajuste entre esas personas con discapacidad y usuarios de ser-
vicios y las principales expectativas, suposiciones y estereotipos que se les atri-
buyen (LINDOW, 1991, pág. 133; BERESFORD y CROFT, 1993, pág. 18). Las caracte-
rísticas que las personas que no tienen discapacidad y los proveedores de
servicios asocian a los usuarios y a las personas con discapacidad, reflejan nues-
tra larga historia de falta de poder y los regímenes debilitadores a los que estuvi-
mos sometidos (KEAY, 1991, pág. 154).

Las personas que formamos parte de las organizaciones y movimientos de
personas con discapacidad y usuarios de servicios no somos excepcionales o
extraordinarias. Compartimos las experiencias de aquellos a quienes representa-
mos. Muchos de nosotros estuvimos internados en instituciones. Asistimos a reu-
niones en las que no tuvimos la confianza necesaria para emitir palabra. Es el
proceso de empoderamiento que tiene lugar a través de nuestras propias organi-
zaciones lo que nos ayuda a trascender las identidades que se nos imponen
mediante la discriminación y las restricciones de nuestros derechos y experien-
cias. Las suposiciones sobre la “representatividad” de las personas con discapa-
cidad se basaron en las suposiciones predominantes respecto a quiénes somos,
suposiciones que nuestros movimientos desafiaron y ayudaron a que cada uno
de nosotros también lo hiciera en nuestra propia vida. Este tipo de suposiciones
ignoran el apoyo que la gente recibe de los demás, las aptitudes, la experiencia y
el conocimiento que adquieren al involucrarse de manera activa, y el consiguien-
te crecimiento de su confianza y autoestima (KEAY, 1993, págs. 153-155).

En este sentido, además de implicar un cambio, involucrarse también nos
cambia a nosotros. Nos transformamos. Nos volvemos “no representativos” de
una manera que los proveedores de servicios rechazan. Nos convertimos en per-
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sonas confiadas, experimentadas, informadas y efectivas. Al mismo tiempo, dado
que involucrarse no es algo que mucha gente tenga el estímulo o la oportunidad
de hacer, puede considerarse que el sólo hecho de hacerlo es lo que nos hace
“no representativos”.

Los esfuerzos del mundo de los servicios
para asegurar la participación representativa

Mientras los organismos de servicios sostienen que su preocupación reside
en la participación representativa de los usuarios, estos últimos señalan los
defectos de los esfuerzos de esos organismos para satisfacerla. Éstos incluyen:

a)Nque los organismos permiten una participación simbólica de los usuarios,
en general sólo de forma minoritaria (una o dos personas), en las estruc-
turas, comités y foros de participación que ellos establecen;

b)Nque en general no logran involucrar de manera eficaz a las personas de
raza negra y los grupos étnicos minoritarios;

c)Nque favorecen la participación de usuarios aislados e individuales sobre la
de aquellos que forman parte de grupos y organizaciones de personas
con discapacidad, de autorrepresentación o de usuarios de servicios;

d)Nque suelen requerir que las personas con discapacidad y los usuarios de
servicios hablen por sí mismos como individuos y no en nombre de sus
organizaciones;

e)Nque aplican un doble criterio y exigen que los usuarios sean representati-
vos, pero no exigen lo mismo de otros participantes como profesionales,
gerentes o quienes dictan las políticas.

El grado de participación

Esto nos lleva a una cuestión más amplia: el grado de participación en la
sociedad. En países occidentales industrializados como Gran Bretaña, la partici-
pación representa la excepción más que la norma. La participación en institucio-
nes y estructuras políticas y civiles formales está limitada y determinada por la
clase social, el género, la raza y la edad (HMSO, 1986; Hansard Society, 1990;
HARALAMBOS y HOLBORN, 1991, págs. 163-165). Sólo una cantidad mínima de per-
sonas suele involucrarse en campañas, grupos de presión y otras formas de
acción colectiva sin fines recreativos. En general a los que sí se involucran son
tratados con desconfianza y rechazados por ser activistas no representativos o
con motivaciones políticas. A pocos de nosotros se nos socializa a través de las
experiencias de educación o empleo como para que participemos en la esfera
pública. Ése no es uno de los fuertes de nuestra tradición o cultura pública. En
general, la naturaleza y la estructura de las instituciones públicas no concuerdan
con eso.

De esta manera, el contexto para la participación no es positivo y está lejos
de ser el típico en el que las personas se involucran. También se producen otras
exclusiones e impedimentos para las personas con discapacidad y otros destina-
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tarios de los servicios de asistencia social (BARNES, 1991). No obstante, la conse-
cuencia de la crítica que las personas con discapacidad y los usuarios de servi-
cios que se involucran reciben en cuanto a que son “no representativos” es que
la culpa de esto recae sobre ellos y sus organizaciones.

La experiencia de estas personas sugiere un análisis diferente. Si las autori-
dades y los organismos de servicios quieren asegurar una participación genera-
lizada, entonces la responsabilidad de garantizar que la gente obtenga el acceso
institucional y organizativo y el apoyo personal y colectivo que pueda necesitar,
para participar de manera eficaz, recae sobre ellos (BERESFORD y CROFT, 1993).
De manera significativa, son pocas las iniciativas de los proveedores de servicios
que realmente parecen poner estas herramientas a disposición de la gente para
fomentar la participación de los usuarios (ibid.).

¿Por qué se hace hincapié en la representatividad?

Como hemos visto, la representación es un tema central en las discusiones y
los avances relacionados con la participación de los usuarios. ¿Por qué adquirió
tanta importancia, en especial en vista de los limitados esfuerzos por parte de los
propios organismos de servicios para permitir la participación generalizada de la
gente? Los usuarios de los servicios proporcionaron varias explicaciones sobre
este punto, incluso que los proveedores de servicios creen que son quienes
mejor saben lo que los usuarios quieren y necesitan; a ellos les preocupa que lo
que los usuarios digan tenga demasiada repercusión y ésa es una forma de inva-
lidar lo que dicen (LINDOW, 1991, pág. 133).

En otras palabras, la representatividad de las personas adquiere importancia
si lo que éstas dicen amenaza o cuestiona el statu quo. Esto supone que la fun-
ción del argumento es neutralizar y excluir. Quizá ése no sea siempre el objetivo,
pero definitivamente suele ser el efecto. Cuestionar la representatividad de las
personas sirve para retener el poder y el control del lado de los que dictan las
políticas y los proveedores de servicios; para dejar las cosas como están y con-
servar la tradicional relación desigual entre los que reciben y los que proporcio-
nan los servicios. Ése se convirtió en el foco de resistencia ante los esfuerzos de
la gente por participar y de elusión de los requisitos para involucrarlos y escu-
charlos.

También resulta interesante que el tipo de oportunidades de participación
que los proveedores de servicios suelen favorecer como los más “representati-
vos” y accesibles —a saber, los enfoques de consulta y de investigación de mer-
cado— son también los que ofrecen a las personas con discapacidad y a los
usuarios de servicios el poder de decisión y participación menos eficaz, además
de tener sus propias limitaciones. La encuesta nacional de participación de los
usuarios reveló que cerca del 90 por ciento de las iniciativas de participación
establecidas por los servicios sociales reglamentarios y voluntarios se incluían
en estas dos categorías. Eran pocos los que ofrecían a los usuarios la posibili-
dad de emitir una opinión válida a la hora de tomar decisiones (CROFT y BERES-
FORD, 1990, pág. 31).
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Las críticas de los usuarios a la representación

Las personas con discapacidad y los usuarios de los servicios de asistencia
social también se opusieron a la idea de que el grado de “representatividad” que
tengan afecte la validez de sus palabras. Por ejemplo, Peter CAMPBELL, de “Survi-
vors Speak Out”, afirma:

“Si una práctica específica llevada a cabo por un enfermero es mala y realizada
con desdén, ¿lo es menos porque mi organización sólo tiene 52 miembros?, ¿y lo es
menos aún porque todos esos miembros son mayores de sesenta y tres años y pro-
vienen de Heldon?”

(CAMPBELL, 1990.)

Una suposición que, en general, parece sostener el énfasis en la repre-
sentatividad es que los puntos de vista de las personas que están involucra-
das son necesariamente diferentes de los de las demás personas. Una funcio-
naria representante de mujeres ofrece algunas reflexiones útiles sobre esto en
el contexto de las mujeres que consultan sobre servicios gubernamenta-
les locales. Se puso en contacto con diversas organizaciones de mujeres,
entre las que había agrupaciones civiles tradicionales, una agrupación de mu-
jeres indias y otras de jóvenes y mujeres con discapacidad, lo que permitió
que se incluyeran los puntos de vista de un amplio espectro de mujeres. Des-
cubrió que:

Todas las mujeres estaban notablemente de acuerdo en una amplia variedad
de cuestiones. Las feministas y las no feministas estuvieron especialmente de
acuerdo en muchos asuntos prácticos para la mujer relacionados con todos los as-
pectos de su vida, como el acceso a la educación y los medios para el cuidado de
sus hijos.

… la dirección no pudo esconderse detrás de la suposición de que era sólo un
pequeño número de feministas o mujeres de clase media el que pretendía que hubie-
ra cambios en el funcionamiento de los servicios prestados por el municipio.

Sin embargo, surgió una discrepancia que podría ser importante en este caso:

Las feministas tendían a expresar sus ideas sobre los servicios municipales en
forma de exigencias. En definitiva, un rasgo llamativo del proceso de consulta fue la
falta de demandas. Las mujeres podían identificar una deficiencia en un servicio, pero,
en la mayoría de los grupos, esto no significaba que exigieran que se tomara una
acción en consecuencia.

(KETTLEBOROUGH, 1988, págs. 64, 66.)

Esto sugiere que aquellas mujeres con una participación más activa quizá no
tenían puntos de vista demasiado diferentes pero eran más eficientes a la hora de
ponerlos en práctica.

A pesar de refutar las acusaciones de que no son “representativos”, las per-
sonas con discapacidad y los usuarios de los servicios de asistencia social tam-
bién consideraron profundamente la cuestión de la representación (KEAY, 1993,
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págs. 155-156; BERESFORD y CROFT, 1993, pág. 150). Con el paso del tiempo se
produjo un cambio radical mediante el cual las personas con discapacidad
comenzaron a aceptar que no pueden representar de manera individual a un
movimiento. Deben tener cierto tipo de mandato —un proceso colectivo de crea-
ción de políticas— antes de poder tomar alguna decisión. En los últimos cuatro
o cinco años, las personas con discapacidad, al centrarse en la no discriminación,
los pagos directos, las campañas para obtener transportes aptos y las campañas
en contra del patrocinio, por ejemplo aquellas en contra de Telethon y Children In
Needi*, pasaron de hablar como individuos a luchar de manera conjunta en un
frente por los derechos civiles.

Los distintos significados de la representación

Esto nos lleva a una confusión y un conflicto importantes con respecto al sig-
nificado de la representación. Mientras los hacedores de políticas y los provee-
dores de servicios suelen utilizar el término para referirse a “lo típico”, y ponen
en duda nuestra “tipicidad”, para las personas con discapacidad y los usuarios
de servicios esta palabra en general se refiere a que nuestras perspectivas, pun-
tos de vista, intereses, exigencias y derechos estén completamente representa-
dos en las discusiones y los foros y a la hora de tomar decisiones. De esta
manera, la preocupación por la “tipicidad” de los individuos se confunde con la
representación de las colectividades. Cuando las personas con dificultades de
aprendizaje, los supervivientes del sistema psiquiátrico, los ancianos y las per-
sonas con impedimentos exigieron el derecho de hablar por sí mismos, se
referían tanto al derecho de cada individuo de expresar sus puntos de vista y
definir sus necesidades como al derecho colectivo de que no sean otros grupos
los que hablen por ellos. No sólo tenemos nuestros propios discursos, historias,
organizaciones políticas y exigencias; también queremos que se nos incluya
totalmente en los debates y progresos de orden político, social, económico y cul-
tural dominantes.

Las concepciones antagónicas de “participación” que caracterizaron el deba-
te acerca de la participación de los usuarios en la asistencia comunitaria, la salud
y la asistencia social, reflejan estas distintas interpretaciones de la idea de repre-
sentación. También muestran una vez más las distintas cosmovisiones del mun-
do de los servicios y quienes los reciben. Mientras la primera se preocupa por los
servicios y la relación que las personas tienen con éstos como consumidores, la
última se ocupa de los derechos, el empoderamiento y la ayuda adecuada para
satisfacer las necesidades de la gente y mantener su independencia. Es como
parte de esta preocupación más amplia que las personas con discapacidad y
otros destinatarios de servicios de asistencia social buscan participar y que se los
represente en los debates y progresos relacionados con las políticas y los servi-
cios de asistencia comunitaria.
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Autoorganización y participación

Una preocupación que el movimiento de personas con discapacidad y otros
movimientos de usuarios de servicios de asistencia social tienen desde hace tiem-
po es que se permita una participación de sus miembros en los movimientos lo
más generalizada posible. El punto de partida para lograrlo fue desarrollar agru-
paciones y organizaciones locales bajo nuestro propio control. Involucrar a las per-
sonas con discapacidad lo más completa y ampliamente posible en sus propias
actividades fue una de las prioridades de los movimientos de personas con disca-
pacidad a lo largo de su historia moderna. En 1975, miembros de la Unión de
Impedidos Físicos contra la Segregación (UPIAS) hicieron hincapié en que “para
la Unión, la participación masiva de las personas con discapacidad fue fundamen-
tal” (UPIAS/The Disability Alliance, 1976, pág. 6). Cuando Mike OLIVER sostuvo que
el movimiento de personas con discapacidad debía considerarse como un
nuevo movimiento social, uno de los criterios comunes que identificó fue que:

Son culturalmente innovadores en que forman parte de la lucha esencial por la
democracia genuina y participativa, por la igualdad social y la justicia.

(OLIVER, 1990, pág. 13.)

Aunque Tom SHAKESPEARE sugiere que sería más útil considerar al movi-
miento de personas con discapacidad como un movimiento de liberación en lugar
de como un nuevo movimiento social, también destaca que:

La liberación debe implicar la acción y movilización más generalizada posible, en
lugar de simples cambios en las élites o la legislación.

(SHAKESPEARE, 1993, pág. 254.)

Este autor también cita el compromiso del Consejo Británico de Organizacio-
nes de Personas con Discapacidad (BCODP) de fomentar “acciones masivas en
lugar de acciones elitistas”. Este compromiso con la participación está presente
también en otros movimientos, incluso en el de supervivientes.

Los movimientos de personas con discapacidad y de usuarios de servicios
combinaron autoayuda, apoyo y actitudes de cambio político, cuestiones que en
el pasado solían estar separadas e incluso polarizadas. Esto ayudó a alentar y
permitir la participación en los movimientos de personas que de otra manera
hubieran sentido que no podían hacerlo. En estos movimientos se entiende per-
fectamente que las personas necesitan recibir apoyo —de todas las formas que
identificamos antes— si se pretende que sean capaces de participar en ellos.

El compromiso con la participación también se refleja en las estructuras de
nuestras organizaciones. El BCODP modificó su estructura en tres oportunidades
para hacerla más democrática y para que incluyera a más personas. La organi-
zación Survivors Speak Out pone énfasis en alentar a la gente a que participe
(BERESFORD, 1993, pág. 21).

Asimismo, el compromiso se manifiesta en la amplitud y la coherencia que
poseen el ámbito y las actividades del movimiento. Las organizaciones de perso-
nas con discapacidad tienen objetivos claros y una filosofía propia. Ahora existen
una cultura que les es propia y un arte de la discapacidad. El movimiento es poli-
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facético. Hay campañas de acción directa en las calles. En el Parlamento se
escriben cartas y se toman medidas políticas. Hay expresiones artísticas y traba-
jo intelectual. El movimiento implica todas estas cosas y las personas que partici-
pan. Quienes redactan los libros también se encuentran en el frente de batalla.
Todo esto nos dio una representación mucho más completa porque ahora tene-
mos un enfoque y un entendimiento mucho más integrales.

Las culturas de los movimientos de personas con discapacidad y usuarios
de servicios van más allá de las oficinas y los materiales impresos del sistema de
servicios e incluyen poesías, caricaturas e ilustraciones, música, comedia, obras
de teatro, representaciones, espectáculos de variedades y canto. Desarrollamos
numerosas formas de expresar la experiencia que el mundo de la asistencia
social denomina “asistencia comunitaria”. Existen más expresiones de la natura-
leza participativa de nuestros diferentes movimientos.

No obstante, existen inconvenientes relacionados con la plena participación en
las organizaciones de personas con discapacidad y usuarios de servicios (SHAKES-
PEARE, 1993, pág. 256). Los movimientos suelen enmarcarlas en términos de cues-
tiones de inclusión, de igualdad de oportunidades y de representación. Resulta
complicado incluir a otros grupos o personas que además se enfrentan a opresio-
nes de algún otro tipo. Mientras que un enfoque inclusivo de participación exige que
los movimientos cuestionen su propio sexismo, racismo, homofobia o discrimina-
ción por cuestiones de edad y las organizaciones de personas con discapacidad y
usuarios de servicios están desarrollando estrategias para hacerlo, también enfren-
tan inconvenientes debido a sus insuficientes recursos. En general, no cuentan con
los medios económicos que les gustaría tener para llegar a la gente y, a pesar de
que eso no debería utilizarse como excusa para la falta de inclusión, esa carencia
realmente influye. Involucrar a la gente de manera igualitaria cuesta dinero y, a su
vez, requiere de actitudes, políticas y prácticas no discriminatorias.

El mundo de los servicios y la representación

El enfoque que las organizaciones de personas con discapacidad y usuarios
de servicios tienen sobre la participación de la gente es sumamente distinto del
que tienen los organismos de servicios. Esto parece guardar relación con sus
diferentes estructuras y tradiciones culturales. El proceso de toma de decisiones
en los servicios reglamentarios implica estructuras y acuerdos tanto de índole
político como administrativo. La mayoría de los acuerdos de participación que
van más allá de las disposiciones electorales formales para la democracia local
se vinculan con las estructuras administrativas más que con las políticas. Aquí
es donde se ubican la mayor parte de los comités, grupos de trabajo y subgru-
pos consultivos y de planificación a los que se invita cada vez más a las perso-
nas con discapacidad y a otros usuarios de servicios. Estas estructuras admi-
nistrativas se construyen sobre jerarquías formales que tienen su origen en las
diferencias de poder y estatus. Algunas disposiciones relacionadas con la parti-
cipación se vincularon con la estructura política, como las subcomisiones del
consejo de igualdad de oportunidades establecidas en varios organismos del
Partido Laborista y las subcomisiones de discapacidad como las establecidas en
el municipio londinense de Greenwich.
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Dichos acuerdos de participación se caracterizaron por dos rasgos principa-
les: en primer lugar, cuando se añaden a estipulaciones formales ya existentes
relacionadas con la representación local, suele haber un problema para conciliar
los dos tipos de acuerdos. Esto se hizo evidente por primera vez con las disposi-
ciones para la participación pública que se establecieron a través de las leyes de
planificación de la ciudad y el país hacia finales de la década de los sesenta y
principios de los setenta y significa que cuando los resultados de estas consultas
y ejercicios de recopilación de información no se corresponden con la política,
prioridades y planes municipales existentes, en general se los ignora.

Por esta razón, las organizaciones de personas con discapacidad y aquellas
organizaciones comunitarias que existieron antes que ellas consideraron algunas
veces más útil evitar o hacer caso omiso de disposiciones de participación espe-
cíficas y centralizar sus esfuerzos en los acuerdos electorales comunes de repre-
sentación local ejerciendo presión política sobre sus diputados, concejales loca-
les, comisiones municipales, etcétera (DENNIS, 1972, págs. 213, 280). Tam-
bién es una de las razones por las que algunas personas con discapacidad y sus
organizaciones consideran que postularse como concejales constituye la ruta
más eficaz hacia la participación de las personas con discapacidad. A pesar de
que los marcos para la participación de las personas deben ser diferentes en los
ámbitos de los servicios voluntarios y los comerciales, aún existen restricciones
de amplio alcance en el trabajo que dan forma a la naturaleza y el alcance de la
participación de los usuarios de los servicios. En las organizaciones voluntarias,
por ejemplo, esto se ve notablemente afectado por las leyes que rigen las activi-
dades benéficas, y en las organizaciones comerciales, por el mandato imperioso
de obtener ganancias.

En segundo lugar, a pesar de que vimos que los organismos de servicios fue-
ron exhaustivos en su crítica sobre la representatividad de las personas con dis-
capacidad y de los usuarios de servicios, en general continuaron confiando en
una representación en un sentido mucho más estricto de la palabra cuando esta-
blecieron las disposiciones relacionadas con nuestra participación. Esto supuso,
sobre todo, el establecimiento de estructuras participativas basadas en lugares
destinados a los representantes de los usuarios. De esta forma, mientras su
debate plantea cuestiones fundamentales relacionadas con la naturaleza de la
representación, su práctica generalmente se basa en la representación formal
tradicional. Aquí se produce una contradicción importante porque se encuentra
debidamente documentado que en la práctica dichos acuerdos de representación
tienen prejuicios y exclusiones incorporados relacionados con la edad, la raza, el
género, la clase social, la discapacidad y la identidad sexual (User Centered
Services Group, 1993). También actúa como un círculo vicioso adicional en el
que los organismos de servicio favorecen que las personas con discapacidad y
los usuarios fallen en su propio examen de representatividad.

Modelos democráticos opuestos

Steve DOWSON, miembro de Values Into Action, la campaña nacional británi-
ca para la integración de las personas con dificultades de aprendizaje, plantea
una cuestión más amplia sobre este tipo de acuerdos:
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Tenemos una tradición participativa a través de los procesos democráticos repre-
sentativos del ayuntamiento. ¿La necesidad de nuevas oportunidades de participa-
ción no implica entonces el fracaso de dichos procesos? Y si los nuevos modelos de
participación dependen —como suelen hacerlo— de la representación, ¿no están
sujetos a las mismas debilidades?

(BERESFORD y CROFT, 1993, pág. 150.)

Esto nos lleva a una cuestión fundamental que plantea la representación de
las personas con discapacidad y de los usuarios en los organismos de servicios
y la provisión de los mismos. Como hemos visto, los esfuerzos de las personas
con discapacidad para que se les permita participar y los esfuerzos de los orga-
nismos de servicios por excluirlas reflejan una lucha por el control que en ocasio-
nes se encuentra polarizada sobre la cuestión de la representatividad. Quizá, en
este sentido general se comprende la naturaleza política del debate sobre la
representatividad. Aunque no existen dudas de que el tema gira en torno a una
lucha por el poder entre las personas con discapacidad y los usuarios, tradicio-
nalmente debilitados, y los servicios, tradicionalmente debilitadores, así mismo
resultaría útil explorar otro conflicto político que, al parecer, también tiene lugar
aquí. Se trata de un conflicto entre modelos y culturas democráticas antagónicas.
Mientras los movimientos de personas con discapacidad y de otros usuarios de
servicios pusieron cierto énfasis en un modelo democrático participativo, el mun-
do de los servicios está ubicado de manera firme sobre un modelo democrático
representativo y se esfuerza por involucrar a los usuarios de servicios en dicho
modelo de democracia.

No obstante, los organismos de servicios y las autoridades no parecen haber
considerado cuidadosamente las consecuencias de estos enfoques contradicto-
rios sobre la democracia. Quizá sea porque tal análisis de la participación de los
usuarios se limitó, y en gran parte se enmarcó, en términos de consumismo. Por
otro lado, las organizaciones de personas con discapacidad y de usuarios de ser-
vicios claramente analizaron con profundidad el tema de la democracia, tanto en
sus propias organizaciones como en la sociedad en general, sobre todo porque
estamos acostumbrados a vivir en una cultura en la que son otras personas las
que hablan por nosotros o en la que se nos exige que hablemos por nosotros sólo
como individuos.

En todo caso, los movimientos de personas con discapacidad y de usuarios
de servicios llevaron el debate y los progresos relacionados con la democracia
participativa más allá de las discusiones de la Nueva Izquierda debido a nuestro
énfasis en la autoorganización, nuestro entendimiento directo de la exclusión y
nuestro reconocimiento de que la gente necesita apoyo si se pretende que parti-
cipen y que gocen de empoderamiento (HELD, 1987, págs. 254-262).

Los modelos democráticos participativo y representativo no son muy com-
patibles. Los conflictos inherentes entre ambos ayudan a explicar muchos de los
problemas sobre la “representatividad” relacionados con la participación de los usua-
rios y también pueden ser indicativos de los límites de los planes que los mismos ser-
vicios ponen en marcha para fomentarla.

Las críticas que realizan los organismos de servicios a las personas con dis-
capacidad y los usuarios por no ser representativos muchas veces nos llaman la
atención y nos recuerdan nuestras propias reservas sobre los procesos y las
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estructuras políticas convencionales y que dentro de ellas sí somos representati-
vos. Es por este motivo que buscamos desarrollar alternativas relacionadas con
la participación a gran escala de la gente y provenimos de una tradición demo-
crática participativa emergente. Lo irónico es que la mayoría de los acuerdos de
“participación de los usuarios” nos obligan a volver a una limitada democracia
representativa.

Los esfuerzos de las personas con discapacidad y los usuarios por tener voz
y voto en lo que respecta a los servicios de asistencia social no sólo representan
un desafío para los servicios tradicionales, sino también para los conceptos tradi-
cionales de democracia representativa y de organizaciones y estructuras demo-
cráticamente responsables. En vista de esto, tal vez no sea sorprendente la fuer-
za de la resistencia con la que nos encontramos.

Conclusión

Aquí se plantean numerosas preguntas importantes para los organismos de
servicios: ¿pueden conciliar los planes de participación y empoderamiento de los
usuarios con el conjunto de estructuras políticas generales sobre las que están
establecidas? ¿De qué manera dichos planes pueden evitar ser marginales o
simbólicos? Al mismo tiempo, lo que quizás sea más importante, se plantean pre-
guntas para nosotros mismos: ¿Cómo podemos aprovechar mejor estas oportu-
nidades de participación? ¿Cuánto podemos esperar obtener de ellas realmente?

Las organizaciones de usuarios de servicios y de personas con discapacidad
se encuentran bajo una presión constante. Existe la presión de imitar y adap-
tarse a la democracia representativa de los proveedores de servicios para poder
obtener algún tipo de acceso a su proceso de toma de decisiones. Existen exi-
gencias por parte de los financiadores y las personas que regulan las organiza-
ciones benéficas que podrían internarnos en instituciones de cuidado o alejarnos
de nuestros propios objetivos y formas de trabajar. Pero ahora nosotros y nues-
tras organizaciones venimos de una posición de creciente confianza y fortaleza.
En el pasado, cuando nos invitaban a participar solíamos actuar de manera reac-
tiva. Ahora formulamos nuestras propias políticas, las que cuentan con el respal-
do de una investigación y elaboración cuidadosas.

Una lección que muchos de nosotros aprendimos de nuestros propios movi-
mientos podría ofrecer una última palabra sumamente útil sobre la representa-
ción: tiene más sentido dedicar una mayor parte de nuestra energía a participar
en nuestras propias iniciativas que contar con una representación en los sistemas
de servicios. Allí es donde reside la promesa real de participación, empodera-
miento y nuestra representación en la sociedad.
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Resumen

Malasia es uno de los países con un crecimiento más rápido en el mundo y, de
acuerdo con los planes estratégicos de su gobierno nacional, para el año 2020 se
habrá convertido en un país industrializado. Esta situación dinámica presenta nume-
rosas oportunidades y desafíos para las personas con discapacidad que viven allí.
Dos de sus resultados positivos son las oportunidades en el sector laboral y los pro-
gresos en el ámbito de la infraestructura. Sin embargo, los dos retos de especial
importancia son: la integración de las personas con discapacidad a los ámbitos nor-
males de capacitación laboral y educativa y la necesidad de un servicio dinámico de
ubicación. El incremento en los accidentes laborales en la industria, junto con las cam-
biantes tendencias demográficas que podrían tener un impacto negativo en las perso-
nas con discapacidad, generan un nuevo desafío. Lo más destacable es que estas
personas y sus organizaciones están comenzando a articular estos cambios y a recla-
mar su inclusión en la sociedad malasia.

Introducción

Malasia está atravesando una etapa de rápido desarrollo socioeconómico,
con un crecimiento económico registrado del 8 por ciento entre 1991 y 1993 y del
8,5 por ciento en 1994 y 1995. El objetivo de la política gubernamental nacional
denominada “Visión 2020” establece el objetivo de que para el año 2020 Malasia
sea un país industrializado (MAHATHIR, 1990). Malasia tiene una población de 19,5
millones de habitantes; de éstos, el gobierno estima que aproximadamente el uno
por ciento posee algún tipo de discapacidad, por lo que se considera a esa franja
una de las comunidades minoritarias desfavorecidas en la sociedad malasia. A
pesar de que no constituyen un grupo homogéneo y de que los subgrupos que lo
forman podrían tener necesidades diferentes entre sí, estos grupos comparten
problemas y desafíos similares dentro de un país en proceso de industrialización.
En Malasia la mayor parte de las personas con discapacidad posee un impedi-
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mento relacionado con su nacimiento, de origen congénito o adquirido durante
los primeros años de vida. Sin embargo, en la sociedad malasia está aumentan-
do el número de personas que adquirieron una discapacidad durante la edad pro-
ductiva, ya sea por accidentes laborales o automovilísticos.

Ian TUGWELL (1992) revela que en los países en donde las discapacidades
son congénitas o tienen origen natural suele haber una carencia de servicios es-
peciales, particularmente respecto a una educación y una capacitación laboral
adecuadas. De esta forma, cuando estas personas con discapacidad entran en
edad productiva tienen una doble incapacidad: la falta de educación y de capaci-
tación para trabajar. TUGWELL también señala que, debido a esta situación, las
personas con discapacidad se convierten en “una infraclase sin posibilidades de
escapar de la trampa de la pobreza. La dependencia de sus familiares para que
les den sostén y refugio y su incapacidad para colaborar de alguna forma con el
presupuesto familiar hace que su existencia empobrezca a los demás”.

La dura realidad de los malasios puede parecer muy pesimista; sin embargo,
existen indicadores positivos relacionados con la adopción de nuevas políticas y
programas (JAYASOORIA y cols., 1992). Se sembraron semillas de cambio y los
años venideros revelarán nuestras verdaderas intenciones. Es alentador darse
cuenta de que el gobierno de Malasia no se olvidó de que el éxito económico que
el país está alcanzando mediante la industrialización significaría muy poco si
no estuviera acompañado por el desarrollo de una sociedad solidaria. Esto se ve
corroborado por el hecho de que en el documento en el que se plantea la “Visión
2020” nuestro primer ministro, Dato’Seri Dr. MAHATHIR, destacó la necesidad de
cultivar una sociedad justa y solidaria como uno de los nueve desafíos para la
construcción de una nación vital y moderna (MAHATHIR, 1990).

Es importante destacar que en un país que apenas comienza un proceso de
industrialización comoMalasia existen numerosas oportunidades, pero que a la vez
hay desafíos que es necesario enfrentar y superar para alcanzar el bien común.

Empleo: Oportunidades y desafíos

Tanto el sector público como el voluntario ofrecen oportunidades de capacita-
ción para las personas con discapacidad. Según Haji Zainul ARIFF (1993), en la
actualidad el Ministerio de Unidad Nacional y Desarrollo Social dirige un centro de
rehabilitación en Cheras para las personas con incapacidades ortopédicas que
brinda capacitación profesional en sastrería, reparación de equipos de televisión
y radio, carpintería, reparación de motores, soldadura con arco eléctrico o gas,
trabajos con maquinaria en general y artesanías. Desde su inauguración, el cen-
tro han formado a 1.600 personas con incapacidades físicas. Bajo el sexto Plan
Malasio se aprobó el establecimiento de un nuevo Centro de Rehabilitación y
Capacitación Laboral en Bangi, Selangor. Cuando se inaugure, este centro podrá
atender a 350 aprendices. Con el fin de alentar a las personas con discapacidad
para que se inicien en los negocios, el Ministerio entrega un subsidio de 2.000
ringgits malasios que en 1992 subvencionó a 109 personas. Asimismo, se entre-
gan asignaciones de incentivo por 50 ringgits malasios a quienes tengan ingresos
de entre 20 y 300 ringgits; en 1992, 3.119 personas con discapacidad recibieron
esta asignación.
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Las organizaciones de voluntarios también cumplen una función importante.
La Asociación Malasia de No Videntes fundó el Centro de Capacitación Gurney
en Kuala Lumpur (KL), un centro de capacitación rural en Pahang y una agencia
de servicios de ubicación en KL para las personas no videntes. El Hogar Bethany
estableció un sector de pequeños negocios que emplea a adultos jóvenes con
retraso mental en sus tiendas Keday Bethany (una tienda de artículos de segun-
da mano) y Café MMM (una tienda de comidas rápidas). Otros cooperaron con el
sector privado para integrar a las personas con discapacidad, como en el caso de
la colaboración entre la Sociedad para las personas sordas y la tienda de comi-
das rápidas Kentucky Fried Chicken (KFC), que empleó a 17 personas sordas.
Todos estos casos constituyen pequeños ejemplos de los intentos realizados. Si
bien son esperanzadores, son inadecuados para satisfacer las necesidades de
toda la población malasia con discapacidad. Esto sucede porque, según estima
GANAPATHY (1992), sólo entre el 10 y el 20 por ciento de las 89.000 personas con
discapacidad a quienes se considera económicamente activas recibe un salario o
trabaja de manera independiente.

En respuesta a esta necesidad, así como también para aprovechar una
potencial fuerza de trabajo, el Ministerio de Asistencia Social (como se conocía
entonces) formuló en 1987 una política orientada a que al menos el uno por cien-
to de los empleos del sector público estuviera disponible para las personas con
discapacidad. En 1990, el Ministerio de Recursos Humanos emuló ese ejemplo
cuando apeló al sector privado para que al menos el uno por ciento de los pues-
tos de trabajo en las industrias quedaran en manos de personas con discapaci-
dad. Se formó entonces un Comité Nacional para la Promoción de Oportunidades
Laborales para las personas con discapacidad en el sector privado, con el Minis-
terio de Recursos Humanos como su presidente. Uno de sus primeros programas
fue el lanzamiento de una campaña para promover el empleo de personas con
discapacidad. Éstas son políticas y programas sumamente positivos que el
gobierno de Malasia introdujo para el beneficio de estas personas. Hacia finales
de 1991, 744 personas con discapacidad tenían un puesto de trabajo en el sec-
tor público. Entre 1991 y 1992, por las solicitudes del Ministerio de Recursos
Humanos, el sector privado ofreció un total de 2.152 puestos de trabajo. No obs-
tante, entre 1990 y 1993 sólo 1.249 de estos puestos quedaron en manos de per-
sonas con discapacidad.

GANAPATHY (1992) identifica cinco razones para justificar la falta de postulan-
tes. En primer lugar, no se creó un registro de personas con discapacidad en bus-
ca de trabajo. Esto no está debidamente coordinado por parte del gobierno y los
organismos de voluntarios. En segundo lugar, los prejuicios contra las personas
con discapacidad.En tercer lugar, el difícil acceso a las instalaciones públicas.En
cuarto lugar, la ubicación geográfica de los puestos de trabajo (el 70% de los
empleos eran en el valle de Klang, en las afueras de Kuala Lumpur); y en quinto
lugar, la reticencia de los empleadores a modificar o adaptar las maquinarias y las
instalaciones para que sean aptas para las personas con discapacidad.

Sabemos que muchas de las organizaciones de voluntarios existentes no
podían responder de manera dinámica a la solicitud del gobierno de proporcionar
puestos de trabajo para las personas con discapacidad. Esto se debía a que
muchas de estas personas no habían recibido una capacitación adecuada para
enfrentar el nuevo mercado laboral en expansión.
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Esta incapacidad por parte del sector no gubernamental demuestra que es
necesario hacer mucho más para preparar a las personas con discapacidad para
el mundo del trabajo. Los servicios de capacitación laboral existentes deben poder
brindarles la posibilidad de adquirir las habilidades que se requieran para que pue-
dan desempeñarse en un lugar de trabajo moderno de manera eficiente y efectiva.
Al mismo tiempo, deben explorarse nuevas posibilidades para su capacitación y
es posible que sea necesario revisar y actualizar los servicios existentes.

TUGWELL (1992) defiende la integración de las personas con discapacidad a
los ámbitos normales de capacitación laboral en lugar de los centros especializa-
dos exclusivos para personas con discapacidad. En sus documentos, la Orga-
nización Internacional del Trabajo recomienda eso mismo: “donde sea posible, las
personas con discapacidad deben recibir formación con y bajo las mismas condi-
ciones que sus compañeros sin discapacidad. Deben establecerse o desarrollar-
se servicios especiales de capacitación para personas con discapacidad que,
específicamente por la naturaleza o gravedad de su incapacidad, no puedan reci-
bir formación en compañía de personas sin discapacidad”. En este contexto,
TUGWELL (1992) destaca la función que deberían cumplir los organismos de volun-
tarios y el departamento de asistencia social: “garantizar que las personas con
discapacidad puedan acceder a una capacitación laboral integradora, ofrecer ser-
vicios de apoyo social para aquellas personas con discapacidad que están reci-
biendo formación y, cuando sea necesario, prestar servicios de consultoría
a los centros de capacitación que los ayuden a diseñar un acceso más sencillo a
sus instalaciones”.

Para aumentar el potencial sin explotar de las personas con discapacidad en
el lugar de trabajo es necesario que se implementen cuanto antes servicios de
ubicación especializada a escala nacional. Este servicio no debe proyectar una
imagen de asistencia social o caridad y, como afirma TUGWELL, “debe tener más
cosas en común con el mundo de la dirección de personal que con el del trabajo
social”. El encargado del sector de ubicación debe cumplir “la función de inter-
mediario honesto que actúa de manera objetiva en respuesta a los intereses del
empleador y del que busca trabajo; es un ‘creador de mercados’ que reúne la
oferta y la demanda”.

GANAPATHY, al igual que TUGWELL, aporta al establecimiento de servicios de
ubicación una prioridad elevada e identifica nueve deberes fundamentales para
un servicio de ubicación que son sumamente importantes:

•nAyudar a las personas con discapacidad a que adquieran o recuperen el
hábito de trabajar;

•nbrindar ayuda u orientación en lo relacionado con los problemas sociales
que puedan obstaculizar la reubicación;

•ngenerar o reestablecer la moral y la autoconfianza;
•nproveer a las personas con discapacidad de información relacionada con
oportunidades de empleo o capacitación;

•nproporcionar orientación de índole médica, psicológica y vocacional para
determinar la capacidad que tiene la persona para realizar distintos tipos de
trabajo;

•ndisponer, en caso de que sea necesario, la capacitación laboral de las per-
sonas con discapacidad;
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•nencontrar puestos de trabajo aptos para las personas con discapacidad;
•nasistir al postulante el día de la entrevista de trabajo;
•nrealizar visitas de seguimiento al lugar de trabajo para ver si la persona con
discapacidad logra adecuarse y para determinar con el empleador la elimi-
nación de posibles obstáculos que podrían impedir que el empleado se
adapte de manera satisfactoria al trabajo.

Resulta entonces imperioso que tanto el Ministerio de Unidad Nacional y
Desarrollo Social como el Ministerio de Recursos Humanos establezcan servicios
profesionales de ubicación a nivel nacional y se vinculen con los sectores priva-
do y voluntario. El empleo y la capacitación laboral de las personas con discapa-
cidad no pueden considerarse de manera independiente de otros factores. Por
ejemplo, la formación educativa de las personas con discapacidad sería de suma
importancia para ayudar a determinar el tipo de capacitación laboral que éstas
necesitarán más adelante. Debería existir un mecanismo por el cual quienes dic-
tan las políticas en el ámbito de la educación y la capacitación laboral para las
personas con discapacidad puedan observar en profundidad las necesidades
que tienen estas personas. Una cooperación y coordinación de estas caracterís-
ticas daría una comprensión más clara de los vínculos que existen entre la edu-
cación y la capacitación laboral de las personas con discapacidad. Esto, a su vez,
llevaría a una planificación más efectiva y concienzuda en todos los respectivos
niveles.

Desarrollos infraestructurales: Oportunidades y desafíos

Mientras que el público en general puede beneficiarse por el incremento en el
número de instalaciones construidas con propósitos de inversión o relacionadas
con los viajes y el entretenimiento que generó la industrialización, no sucede lo
mismo con muchas de las personas con discapacidad. Una razón muy evidente
por la que esto ocurre son las barreras y los riesgos que las personas con disca-
pacidad deben atravesar para acceder a ellas, como los numerosos escalones y
desniveles que entorpecen el camino de los que se movilizan en silla de ruedas
y las alcantarillas sin tapa que son sumamente peligrosas para los no videntes en
particular. La experiencia común de muchas personas con discapacidad es que
normalmente están confinadas a permanecer en sus hogares porque no existe un
acceso sencillo a las instalaciones públicas, ya sean medios de transporte, edifi-
cios públicos o aseos inaccesibles. Suele deducirse que todas esas instalaciones
se plantearon sin tener en cuenta a las personas con discapacidad. Una suposi-
ción común entre los malasios según THANASAYAN (1991), un activista por los
derechos de las personas con discapacidad, es que el público en general cree
que “las personas con discapacidad no necesitan acceder a los edificios públicos
porque permanecen en sus casas o en instituciones de cuidado especializadas”.

No obstante, se produjo un cambio radical cuando en 1990 se sancionaron
las reformas a las ordenanzas de Construcciones Uniformes de 1984 para brin-
dar instalaciones aptas para personas con discapacidad. De conformidad con
estas enmiendas todos los nuevos edificios públicos deben contar con facilidades
de acceso y los dueños de los edificios ya existentes tienen tres años de plazo
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para adaptarlos a las nuevas normativas. Más recientemente, en 1992, el Insti-
tuto de Normas e Investigación Industrial de Malasia (Standards and Industrial
Research Institute of Malaysia, SIRIM) publicó el Código Malasio de Prácticas
Estándar de acceso a los edificios públicos por parte de personas con discapaci-
dad. Esta normativa especifica los requisitos básicos para determinadas partes
de edificios e instalaciones relacionadas con el objetivo de que sean accesibles
para las personas con discapacidad. Dichos requisitos se aplican a todos los edi-
ficios que estas personas puedan utilizar ya sea como miembros del público en
general, como visitantes o como empleados. Si todas las autoridades estatales
hacen una publicación oficial de ambos documentos, será obligatorio entonces
que quienes construyan instalaciones públicas tengan en cuenta las necesidades
de las personas con discapacidad durante la etapa de planificación. Esto repre-
sentará un aporte importante para que estas personas tengan mejores oportuni-
dades de empleo, una mejor socialización, etcétera. Sin embargo, sólo seis de
los trece estados y uno de los dos territorios federales publicaron oficialmente
estas dos nuevas disposiciones que favorecen a las personas con discapacidad.

Otra gran dificultad que personas con discapacidad experimentan es que se
las excluye del sistema ferroviario ligero que se está instalando en el valle de
Klang y que comenzará a funcionar a mediados de 1996. Tanto ellas como sus
organizaciones mantuvieron numerosas conversaciones con todas las autorida-
des pertinentes. Los operadores de la primera fase, STAR, se negaron a aceptar
personas con discapacidad alegando cuestiones de seguridad, mientras que los
de la segunda fase, PUTRA, declararon públicamente que su sistema estará
equipado en su totalidad para que puedan utilizarlo quienes se movilicen en sillas
de ruedas. No obstante, tal como señala TANASAYAN (1992) atinadamente, “el pro-
blema... reside en que la ruta de PUTRA estará conectada a la de STAR”.

Hay una necesidad fundamental de que la voluntad política garantice que la
retórica de una sociedad solidaria y justa para todos en Malasia se haga realidad
a través de políticas claras que tengan una relevancia específica en todas las di-
mensiones de la vida de todos los malasios. En los años venideros, tanto las per-
sonas con discapacidad como el resto de la sociedad malasia deberán continuar
con la articulación de las cuestiones relacionadas con el acceso a los medios de
transporte públicos. Malasia, como país que comienza su período de industriali-
zación, ha perdido una oportunidad única para desarrollar una infraestructura
accesible para todos sus habitantes.

El desafío de los accidentes laborales y los subsidios
por discapacidad

El alarmante aumento en el número de accidentes laborales causó gran pre-
ocupación al gobierno. De acuerdo con las cifras de la Social Security Orga-
nisation (Organización de Seguridad Social, SOCSO), en el año 1982 Malasia tuvo
un total de 56.698 casos de accidentes laborales, mientras que en 1991 la cifra
ascendió a 124.898 (TEOH, 1992). Además de costarle al gobierno alrededor de
cuatro mil millones de ringgits malasios, estos accidentes laborales también cau-
saron numerosas muertes y dejaron a muchas personas con incapacidades per-
manentes. Cada año se registran alrededor de 80.000 casos de lesiones relacio-
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nadas con el trabajo, de las cuales aproximadamente 3.000 dejan como saldo
una discapacidad permanente. En vista de esto, el gobierno estableció un orga-
nismo supervisor —el Consejo Nacional de Seguridad y Salud Laboral— y un
Instituto de Seguridad y Salud Laboral con el objetivo de centrar la atención en la
seguridad y la salud en el ámbito laboral, así como también para fomentar
una “cultura autorreguladora de la seguridad”.

Además, se sancionó la Ley de Seguridad y Salud Laboral en el Parlamento.
Los principales objetivos de esta nueva ley son:

•ngarantizar que los trabajadores estén protegidos de los riesgos que puedan
correr su seguridad y su salud y que se cuide su bienestar;

•nbrindar protección en el lugar de trabajo de los no empleados;
•nmejorar las condiciones laborales de acuerdo a sus necesidades psicológi-
cas y elaborar de manera gradual nuevos códigos y pautas.

La ley busca reducir la incidencia de los accidentes laborales. A pesar de que
es muy importante y fundamental prevenirlos, debería ponerse cierto énfasis en
la rehabilitación de los trabajadores que ya los sufrieron y que ahora tienen una
discapacidad permanente. Cuando una persona tiene una lesión en su lugar de
trabajo, usualmente la SOCSO evalúa el caso para determinar si el empleado
puede continuar con el desempeño de su tarea o si debe recibir un subsidio por
discapacidad. Lo que en general ocurre es que los trabajadores aceptan los sub-
sidios y dejan de trabajar. Quizás debería reorientarse el enfoque al momento de
considerar los subsidios de la SOCSO. Los médicos que tienen la responsabili-
dad de evaluar los impedimentos provocados por una lesión ocupacional debe-
rían, en colaboración con los funcionarios del sector de rehabilitación de la SOC-
SO, centrarse más en determinar la capacidad funcional residual del trabajador
accidentado para establecer con qué actividad podría continuar con el fin de per-
mitirle que conserve su empleo remunerado. En casos que impliquen una inca-
pacidad severa, tal como la pérdida de extremidades o de sus funciones, es posi-
ble que el empleado no pueda volver a su puesto de trabajo original, pero eso no
significa que no pueda realizar otro tipo de tarea para la que sea apto. Esto real-
mente ayudará a reestablecer la autoestima y la dignidad del trabajador acciden-
tado después de haber atravesado una experiencia traumática por la incidencia
del impedimento. Esto también irá de la mano con nuestra meta nacional de pro-
mover una sociedad solidaria en la que se acepte a las personas con discapaci-
dad como miembros activos que participan de la fuerza laboral nacional. Sólo
después de haber analizado la posibilidad de una reubicación en un nuevo pues-
to de trabajo o en un lugar alternativo deberían considerarse los subsidios por dis-
capacidad, que deben basarse en una capacidad funcional residual baja o nula.
Éste sería un enfoque más equitativo respecto a la rehabilitación de un trabajador
accidentado que aún tiene la capacidad de obtener un ingreso. No obstante, una
vez que se resolvió la reubicación en un empleo, el trabajador accidentado aún
deberá enfrentarse a otros diversos factores en una sociedad industrializada que
podría poner trabas a su nuevo trabajo o reubicación. En primer lugar, necesitará
un entorno libre de barreras arquitectónicas que le permita acceder a su lugar de
trabajo. En segundo lugar, debería disponer de un transporte adecuado para uti-
lizarlo desde y hacia el trabajo. Tercero, deberán hacerse modificaciones al pro-
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pio lugar de trabajo para proporcionar un acceso adecuado al edificio mediante
elevadores, rampas, etcétera; y, por último, es posible que el trabajador también
necesite utilizar dispositivos de adaptación que le permitan realizar su trabajo de
la manera correcta.

Además de las barreras físicas, el trabajador accidentado quizás deba en-
frentarse también a barreras relacionadas con las actitudes de los empleadores
que se niegan a darle una oportunidad. Una sociedad industrializada que se
caracteriza por altos niveles de productividad y de producción de ganancias pue-
de tener muy poca consideración en lo que respecta a brindar iguales oportuni-
dades de participación a las personas con discapacidad. Sin embargo, esto no
significa que estas personas queden absolutamente excluidas. Existen áreas
laborales en donde las personas con discapacidad, con la ayuda de tecnología
adaptativa y en un ambiente conducente, demuestran que pueden trabajar a la
par de sus compañeros sin discapacidad. Con la llegada de la tecnología informá-
tica muchas industrias automatizaron sus procesos de producción. Esto de hecho
generó nuevas oportunidades para las personas con discapacidad. Las tareas
que antes eran tediosas y complicadas ahora pueden realizarse desde simples
paneles de control, y este tipo de trabajo puede ser apto para personas con algún
tipo de discapacidad que impida el total funcionamiento de sus miembros.

Servicios de asistencia para las personas
con discapacidad y sus familias

Los teóricos del ámbito de las políticas sociales nos hacen recordar el impac-
to de la industrialización, es decir, la “lógica de la industrialización”. Christopher
PIERSON (1991) nos proporciona un resumen sumamente útil. Algunos de los
avances sociales que poseen relevancia directa para las personas con discapa-
cidad son:

•nla caída en el empleo agrícola y la población rural;
•nel alto grado de urbanización; el crecimiento de las grandes ciudades y del
“modo de vida” típicamente urbano;

•nla demanda de una fuerza laboral capacitada, educada y de confianza;
•nlos cambiantes modelos de familia y de vida comunitaria;
•nuna división cada vez mayor entre la población empleada y desempleada, y
entre “la casa” y “el trabajo”.

•nla mortalidad infantil decreciente y el aumento de la expectativa de vida.

En el contexto malasio, las tendencias demográficas que señaló Annuar
MAARUF (1991) indican un traslado desde lo rural a lo urbano, y se estima que
para el año 2020 el 64 por ciento de la población vivirá en centros urbanos. Se
espera que la obtención de niveles de educación más elevados y más oportuni-
dades de trabajo permitirá que una cantidad más numerosa de mujeres participen
de manera activa en la economía. Se prevé que para el año 2000 el índice de par-
ticipación femenina en el trabajo aumentará del 49 por ciento registrado en 1990
al 52 por ciento. Si se mantiene constante esta proporción hasta el año 2020,
se estima que la fuerza laboral femenina total será de 5,3 millones. También se
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prevé que habrá más mujeres de 65 años o más gracias al aumento general de
la expectativa de vida.

Estos cambios tienen un impacto muy importante en las personas con disca-
pacidad debido a que la mayoría de quienes los cuidan pertenecen al sector de
trabajo informal, es decir, son sus familiares directos. Esta transición de la socie-
dad rural a la urbana, así como la mayor participación de las mujeres en la fuer-
za laboral, tendrán importantísimos efectos secundarios para las personas con
discapacidad. Invariablemente, existe una tensión entre la función de la mujer de
cuidadora de los demás y su oportunidad de desarrollo personal. No existe una
respuesta simple para esta cuestión debido a la explotación que sufrió la mujer al
menospreciarse y desmerecerse su labor como cuidadora. Es necesario que se
establezca un equilibrio en lo que respecta a las responsabilidades paternales de
los miembros femeninos y masculinos de la familia. Debe haber más servicios
de asistencia a las familias tales como servicios de cuidado diurno, “respite facili-
ties”i* y servicios residenciales en pequeños hogares comunitarios. Si estos ser-
vicios se prestan de la manera adecuada, las personas con discapacidad podrán
consumar su potencial en la sociedad.

Conclusión

El enfoque tradicional relacionado con la asistencia se centra en la perspecti-
va de la beneficencia o la asistencia social, lo que le otorga una orientación pater-
nalista y genera una mentalidad de subvención y dependencia. Ésta es la filoso-
fía dominante sobre la que se apoya la mayor parte de los servicios para las
personas con discapacidad en la sociedad malasia (JAYASOORIA y cols., 1992). En
la actualidad, las personas con discapacidad y sus organizaciones están cuestio-
nando este enfoque. No quieren que se las deje de lado porque se dan cuenta de
que la política “Visión 2020” brinda numerosas nuevas oportunidades y buscan
beneficiarse directamente del crecimiento económico que resultará de ella. Las
personas con discapacidad quieren que las organizaciones sociales adopten una
estrategia de autosuficiencia y ayuden a los más vulnerables a romper el ciclo de
dependencia.

Aquí es donde la Política Nacional de Asistencia Social es relevante porque
aboga por una estrategia para el desarrollo de una mayor capacidad de recupe-
ración tanto en individuos como en comunidades. Creemos firmemente que bajo
una igualdad de oportunidades, lo que se supone que ocurre en una sociedad
democrática como la nuestra, las personas con discapacidad deberían poder dis-
frutar de todos los beneficios que generó la industrialización, ya que se supone
que estos son para todos los habitantes del país. No obstante, como las personas
con discapacidad constituyen una minoría descuidada y desfavorecida, se debe
prestar especial atención para brindarles iguales oportunidades que les permitan
una participación e integración total en la sociedad malasia. En la actualidad no
existe en Malasia una Política Nacional exhaustiva para el desarrollo de progra-
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mas y servicios para las personas con discapacidad. Nuestra recomendación es
que se desarrolle una política específica que sirva como marco para la acción.
Esta política deberá estar de acuerdo con los objetivos dinámicos de Visión 2020.
Hace poco tiempo la Organización de las Naciones Unidas (ONU) dio a conocer
la Resolución 1993/19 para promover la igualdad de oportunidades para las per-
sonas con discapacidad, documento que puede servir como un antecedente útil.
La Política Nacional sobre personas con discapacidad en Malasia debería garan-
tizar que todas ellas, como ciudadanas, puedan gozar de los mismos beneficios
que el resto de la sociedad de ese país.
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Resumen

Este estudio presenta la historia del movimiento moderno por los derechos en el
ámbito de la discapacidad de Japón, el cual ha constituido una fuerza propulsora para
el cambio en las normas y las políticas sociales y para mejorar la calidad de vida de
las personas con discapacidad y sus familias. En este artículo se presentan las nor-
mas y políticas sociales tradicionales que tuvieron como consecuencia la reclusión de
las personas con discapacidad en la casa de sus padres y en instituciones especiali-
zadas; un movimiento radical de personas con parálisis cerebral que estuvo activo
entre las décadas de los sesenta y los ochenta; el surgimiento del movimiento de vida
independiente en los años ochenta y el actual movimiento por los derechos en el ámbi-
to de la discapacidad y sus futuros desafíos. Este estudio se realizó a partir de un aná-
lisis de los documentos que se produjeron y las entrevistas realizadas durante la pri-
mavera del año 2000 en Japón con defensores de los derechos en el ámbito de
la discapacidad y el personal que trabaja en los centros para la vida independiente.

Introducción

Hace apenas dos décadas, la sociedad japonesa no percibía la reclusión en
instituciones de las personas con discapacidad durabte toda la vida como una
violación de los derechos humanos. Actualmente, el movimiento por los derechos
en el ámbito de la discapacidad en Japón puede jactarse de tener noventa cen-
tros para la vida independiente en todo el país, los cuales proporcionan servicios
de asistencia comunitaria y realizan tareas de apoyo. Además, este movimiento
brinda su ayuda a los movimientos de vida independiente de personas con disca-
pacidad que se encuentran en otros países asiáticos. El objetivo de este movi-
miento es la realización a escala nacional de programas de asistencia personal
dirigidos a los consumidores que permitan que las personas con cualquier tipo de
incapacidad, sin importar su gravedad, vivan de manera independiente dentro
de sus comunidades. Este estudio presenta la historia del movimiento por los
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derechos en el ámbito de la discapacidad en Japón, el cual ha constituido la fuer-
za impulsora para el cambio en las normas y las políticas sociales y para mejorar
la calidad de vida de las personas con discapacidad y sus familias.

Después de examinar el escenario previo a la aparición del movimiento, este
artículo describe otro movimiento radical de personas con parálisis cerebral que
estuvo activo entre las décadas de los sesenta y los ochenta dentro del ámbito
cultural de la sociedad japonesa. Además, relata el surgimiento del movimiento
de vida independiente en los ochenta y analiza el movimiento actual por los dere-
chos en el ámbito de la discapacidad, lo que incluye los éxitos de los centros para
la vida independiente y los desafíos con los que estos se enfrentaron como pro-
veedores de asistencia comunitaria.

Este estudio se basa en un análisis de los documentos y de las entrevistas
realizadas durante la primavera del año 2000 al personal de los centros para la
vida independiente y a los defensores de los derechos en el ámbito de la disca-
pacidad.

Se preguntó a los entrevistados respecto a su historia personal: sobre sus
experiencias durante la niñez, sus vivencias en la escuela (si alguna vez acudie-
ron a ella) y en instituciones especializadas, su primer contacto con el movimien-
to por los derechos en el ámbito de la discapacidad y su participación en el mis-
mo y, finalmente, sobre sus actividades actuales y el camino que seguirán en el
futuro. La historia personal de los entrevistados representa al movimiento por los
derechos en el ámbito de la discapacidad que liberó a las personas de vivir reclui-
das en la casa de sus padres o en instituciones para hacerlo de manera inde-
pendiente y activa en la sociedad.

El enfoque tradicional japonés sobre la asistencia social

En el año 1874 se estableció en Japón un gobierno centralizado y se pro-
mulgó la Regulación de Ayuda Social, con el objetivo de proveer de arroz a los
ancianos, jóvenes, enfermos y personas con discapacidad muy pobres e indi-
gentes. Sin embargo, se esperaba que los familiares directos y los vecinos ayu-
daran a los desamparados y, por consiguiente, la asistencia gubernamental era
muy limitada. A medida que el país se sobreponía de la Primera Guerra Mundial
y de la posterior depresión, el movimiento obrero se hacía más activo. Se pro-
mulgaron leyes destinadas a aumentar las obligaciones gubernamentales hacia
los pobres, además de la provisión de un seguro médico y un programa de pen-
sión para los trabajadores empleados en relación de dependencia. No obstante,
aún se consideraba a los ciudadanos con discapacidad como dependientes de
sus padres y hermanos y no existían políticas de orden público que los respalda-
ran (MINISTRY OF HEALTH AND WELFARE, 2000).

Después de la Segunda Guerra Mundial se promulgaron tres leyes de asis-
tencia social: la Ley de Asistencia Pública, la Ley de Asistencia Infantil y la Ley
para el Bienestar de las Personas con Discapacidades Físicas. Esta última, pro-
mulgada en 1949, constituyó la primera política nacional de asistencia a las per-
sonas con discapacidad. No obstante, esta ley se creó para brindar servicios de
rehabilitación a veteranos de guerra con discapacidad para que pudieran recupe-
rar sus habilidades profesionales. Bajo esta ley se establecieron en algunas ciu-
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dades instalaciones para la rehabilitación laboral. Sin embargo, el resto de las
personas con discapacidad aún debían depender de sus parientes directos o
recibir asistencia pública para poder sobrevivir. Sólo un pequeño número de per-
sonas vivía en las escasas instituciones públicas de caridad existentes (TATEIWA,
1990; MINISTRY OF HEALTH AND WELFARE, 2000).

En el año 1961 se instauró el sistema de pensión nacional. En principio,
este sistema se desarrolló sólo para los trabajadores contratados en relación de
dependencia. Más tarde se extendió a los autónomos y a los agricultores y final-
mente se convirtió en un sistema de pensión nacional generalizado. Tanto
empleadores como empleados realizaban aportaciones económicas a ese sis-
tema y, al momento de alcanzar la edad de retiro, estos últimos recibían los
beneficios. También se adoptó un sistema suplementario y provisional de pen-
siones no contributivas (pensiones asistenciales) que extendió los beneficios a
los hogares sin figura paterna, a las personas con discapacidad y a aquellas
otras que, a pesar de haber alcanzado la edad de retiro, no habían contribuido
la cantidad de años suficientes (MINISTRY OF HEALTH AND WELFARE, 2000). Para
las personas con discapacidad, la pensión nacional también incluía la llamada
pensión asistencial para personas con discapacidad. Sin embargo, el monto de
la pensión dependía de los ingresos de los miembros de la familia, así como
también de la gravedad de la incapacidad. Aunque las personas discapacitadas
fuesen adultas, se esperaba que recibieran la ayuda monetaria de sus padres u
otros familiares para mantenerse. Por lo tanto, muchas personas con dis-
capacidad no podían cobrar la pensión y continuaban dependiendo de sus fami-
liares o ingresaban a instituciones residenciales; que rápidamente se es-
tablecieron en el país durante la década de los sesenta (WAKABAYASHI, 1986;
TATEIWA, 1990).

Del confinamiento domiciliario
a la segregación institucional

La década de los sesenta fue testigo de cómo los padres de las personas
con discapacidad se organizaban para reclamar el establecimiento de institu-
ciones residenciales en donde albergar a sus hijos. Las normas y políticas
sociales exigían que cuidaran de ellos incluso en su edad adulta, por lo que se
necesitaban instituciones como éstas para cuando los padres no pudieran con-
tinuar ocupándose de sus hijos. A medida que se incrementaba la recupera-
ción económica posterior a la Segunda Guerra Mundial, la sociedad japone-
sa comenzó a responder a estas demandas “asistenciales”. Se construyeron
entonces instituciones residenciales adecuadas para personas con discapaci-
dad, y aquellas para la rehabilitación laboral, destinadas inicialmente sólo a los
veteranos de guerra, se convirtieron en instalaciones residenciales para otras
personas con discapacidad (TATEIWA, 1990; H. KONDO, entrevista, 26 de mayo
de 2000). Dichas instituciones se transformaron en lugares aptos para que las
personas con discapacidad vivieran de manera permanente separadas del res-
to de la sociedad. Al mismo tiempo, muchas personas con discapacidad aún
permanecían ocultas de la sociedad en la casa de sus padres. Era común que
se separara a los niños con discapacidad de sus familias a muy temprana edad
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para que vivieran en estas instituciones residenciales. Muchos de estos niños
permanecían allí hasta alcanzar los 18 años de edad, momento en el que se
trasladaban a instituciones para adultos en donde pasarían el resto de sus
vidas (IRUBE, 1990).

Dichas instituciones residenciales aplicaban estrictas reglas para controlar
todos los aspectos de la vida de los residentes. Se trataba de una vida de segre-
gación y obediencia, sin privacidad. A menudo las condiciones de vida eran crue-
les y, con frecuencia, se violaban los derechos humanos de los residentes.

Una mujer que permaneció en una institución para niños con discapacidad
durante diez años fue testigo del maltrato al que estaban sometidos. Algunos
niños no recibían el tratamiento médico adecuado cuando enfermaban y, por con-
siguiente, morían. Podía recordar niños con graves impedimentos que vivían en
condiciones insalubres y que nunca recibían un baño; olían muy mal y las mos-
cas volaban a su alrededor y depositaban sus huevos en las llagas producidas
por estar postrados (KIM, 1996).

Era común que se realizaran operaciones a los niños con discapacidad. Los
padres de estos menores daban su consentimiento para ello con la esperanza de
que sus hijos se curaran o al menos mejoraran su estado de salud. En realidad,
lo más común era que ocurriera lo contrario. En muchos casos las funciones cor-
porales de estos niños se debilitaban debido a la cirugía. Por ejemplo, un niño que
podía caminar perdió esa capacidad como resultado de cuatro intervenciones
quirúrgicas realizadas durante su estancia en una institución (K. ONOUE, en-
trevista, 17 de mayo de 2000). Las personas con discapacidad a quienes se
sometió a operaciones cuando eran niños, o que presenciaron el deterioro en la
salud de sus compañeros después de procedimientos quirúrgicos, ahora sospe-
chan que fueron utilizados como conejillos de Indias para el desarrollo profesio-
nal de los médicos (IRUBE, 1990; KIM, 1996).

Una práctica común dentro de estas instituciones era la realización de histe-
rectomíasi* a aquellas mujeres que menstruaban con objeto de facilitar la labor
del personal. Simplemente, a las mujeres con discapacidad no se las considera-
ba mujeres. Cada vez que menstruaban el personal de la institución se quejaba y
las instaba a practicarse esa operación. En ocasiones se ignoraban los deseos
de las residentes y el personal obtenía de sus padres el permiso para ello. Una
mujer debía ser sumamente firme para conseguir evitar esta operación (K. IRUBE,
entrevista, 17 de mayo de 2000).

También era común el abuso sexual de las residentes. ONAKA (1990) denun-
cia que un miembro masculino del personal les acariciaba los pechos cuando
las bañaba. Asimismo, eran frecuentes los abusos verbales tales como “eres
una carga para la sociedad” o “tus padres debían haberte matado”. El personal
masculino muchas veces bañaba juntos a los residentes de ambos sexos, y los
retretes no tenían puertas. Sin embargo, protestar contra esos abusos no era
posible. Los residentes necesitaban asistencia diaria, por lo que debían aceptar
la humillación que sufrían a manos del personal así como su posición inferior en
la sociedad. Lloraban en silencio en sus camas mientras toleraban diariamente
estos abusos.
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Además de estas evidentes violaciones a los derechos humanos, las con-
diciones de vida dentro de estas instituciones eran muy duras. Generalmente
los horarios de las actividades de los residentes se establecían y modificaban
de acuerdo a la conveniencia de la institución y no a la de ellos mismos. Por
ejemplo, en una residencia para niños, la hora de levantarse era las 6:30
horas. Para estar arreglados a esa hora, los despertaban a las 4:00 para que
se vistieran, para lo que contaban con la ayuda de un número limitado de
miembros del personal. En invierno no había calefacción. Muchos niños tirita-
ban de frío y, al no contar con ayuda, tardaban horas en vestirse (KIM, 1996).
En una institución para adultos, la hora estipulada para que el personal prepa-
rara los futones para dormir era las 16 horas, por lo que a las 13 ya comenza-
ban a preparar las habitaciones para que los residentes durmieran y por la tar-
de se cerraban todas las cortinas de las ventanas temprano. Los residentes
que tenían el valor de quejarse se incluían en una “lista negra” y recibían repri-
mendas, no sólo de parte del personal, sino también de otros residentes que
argumentaban que no tenían derecho a quejarse porque no podían valerse por
sí mismos (SUZUKI, 1995).

En las instituciones para niños se clasificaba a los residentes de acuerdo a la
gravedad de sus impedimentos. Los niños con impedimentos menos severos eran
más favorecidos por los docentes y empleados y adoptaban el “elitismo” propio de
aquellos que se autoconsideran superiores comparados con los residentes con
incapacidades más severas. La misión de estas instituciones era enseñar a los
residentes a superar sus impedimentos y a asemejarse lo más posible a las per-
sonas sin discapacidad. Aquellos niños que no podían caminar se les obligaba a
que lo hicieran por la fuerza. En general, los niños con impedimentos físicos seve-
ros sufrían el abandono por parte del personal, quienes los dejaban en sus
camas. Sus camas se convertían en lo más importante para ellos. (K. ONOUE,
entrevista, 17 de mayo de 2000; KIM, 1996; IRUBE, 1990).

Recibir visitas y salir con la familia eran acontecimientos especiales para los
niños confinados en estas instituciones. Sin embargo, sus reglas limitaban esas
actividades de manera estricta. En muchos casos, se permitía a los residentes
visitar a sus familias tan sólo una o dos veces al año (en general para Año Nuevo)
y recibir visitas, a lo sumo, una o dos veces al mes (IRUBE, 1990; HIGUCHI, 1998).
Aquellos niños abandonados frente a la institución o cuyos padres desaparecían
después de internarlos no tenían a quién visitar durante las fiestas de fin de año
ni tampoco recibían ninguna visita. Permanecían recluidos allí, sin saber nada del
mundo exterior, hasta cumplir los 18 años, momento en que eran trasladados a
una institución para adultos. Aquellos residentes que recibían visitas solían obte-
ner un mejor trato por parte del personal que los demás. Los familiares llevaban
comida a escondidas (lo que violaba las reglas de las instituciones) para alimen-
tar a sus hijos hambrientos, forzados a soportar una dieta limitada (KIM, 1996;
HIGUCHI, 1998).

En las instituciones para adultos se trataba a los residentes como si fueran
niños. El personal adoptaba una actitud condescendiente hacia ellos. Un
manual para el personal, publicado por una coalición de instituciones residen-
ciales, hacía énfasis en las limitaciones funcionales de los personas con dis-
capacidad y las consideraba personas de carácter débil que necesitaban
supervisión constante. Dicho manual estipulaba que el personal debía estar
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principalmente constituido por docentes, quienes debían reprender a los resi-
dentes para que se comportaran (ONAKA, 1990). Los residentes debían pedir
permiso para todo. YOKOYAMA (1998) recuerda que en la residencia en la que
él vivía ningún residente tenía permiso para salir durante el invierno. La razón
oficial de esta negativa era que se los protegía para que no se enfriaran. Se
censuraban los periódicos que llegaban a los residentes y se recortaban los
avisos clasificados de inmuebles para que estos no soñaran con abandonar la
institución.

ONAKA (1990) describe un incidente que puede percibirse como negligencia
intencional por parte de la institución: un médico dio instrucciones a una de estas
residencias para que se permitiera a un residente que utilizara una silla de ruedas
eléctrica para que así pudiera prescindir de la ayuda del personal voluntario.
Tuvieron que pasar dos años y medio para que la institución se lo permitiera.
Después de comprobar que podía controlarla, tuvieron que pasar otros ocho años
para que le entregaran una.

La aparición del movimiento por los derechos
en el ámbito de la discapacidad

En Japón el movimiento por los derechos de las personas con discapacidad
surgió junto con otros movimientos sociales de las décadas de los sesenta y los
setenta, entre ellos los que se oponían a la guerra de Vietnam, los de estudian-
tes, ecologistas, feministas y el movimiento de liberación Buraku. (Los “buraku”
eran los ciudadanos japoneses cuyos ancestros pertenecieron a la casta más
baja durante la era de los Samurai, 150 años atrás. Aún hoy, los buraku son vícti-
mas de la discriminación.) Fue también alrededor de esa época cuando las per-
sonas con discapacidad comenzaron a alzar sus voces en contra del trato discri-
minatorio. Más adelante se describe un incidente que tuvo lugar en el centro
Fuchu Ryoiku. Esta sección también presenta a Aoi Shiba, un grupo de personas
con parálisis cerebral que tuvo gran influencia en el movimiento por los derechos
en el ámbito de la discapacidad durante los años setenta y ochenta. La agrupa-
ción Aoi Shiba criticaba la “cultura de la capacidad” y cambió la percepción de la
discapacidad entre las mismas personas con discapacidad y también entre gran
parte de la población.

La batalla del centro Fuchu Ryoiku

El centro Fuchu Ryoiku era una de las instituciones residenciales descritas en
la sección anterior. Abrió sus puertas en 1968 y se la consideraba una institución
ejemplar de acuerdo a las políticas asistenciales de Taturo Minobe, el gobernador
de Tokio con tendencias de izquierda. En realidad, no era una excepción en tér-
minos del maltrato hacia los residentes. Para que aceptaran a las personas con
discapacidad en esa institución sus padres debían firmar un documento median-
te el que eliminaban el requisito de consentimiento para la práctica de interven-
ciones quirúrgicas a sus hijos adultos. Esto permitía a los médicos del centro rea-
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lizar cualquier clase de cirugía, incluso lobotomíasi* o autopsias, sin notificárselo
a los padres. Como resultado, se utilizaba a los residentes como conejillos de
Indias para realizar investigaciones médicas (KYUKYOKU, 1998).

Durante el proceso de admisión se fotografiaba desnudas a las personas con
discapacidad. Los residentes estaban en pijama durante las 24 horas y vivían
en habitaciones compartidas por muchas personas. En la entrada de la institución
había un letrero que decía “no dar alimentos que no sean los provistos por el cen-
tro”. Los residentes no podían establecer contacto con personas ajenas a la ins-
titución, excepto con las visitas que recibían una vez al mes. Podían salir sólo una
vez cada tres meses y únicamente si sus padres presentaban una solicitud por
escrito. Eran comunes los abusos verbales por parte del personal, en especial
cuando los residentes necesitaban asistencia en el cuarto de baño. “Quien no
puede limpiarse el culo por sí mismo no tiene derecho a preocuparse por su pei-
nado. ¡Córtate el maldito cabello!” (WAKABAYASHI, 1986).

Después de que se ignoraran repetidas veces sus numerosas solicitudes de
un mejor trato, en 1970 algunos residentes del centro Fuchu Ryoiku iniciaron una
huelga de hambre para protestar contra el maltrato crónico que recibían. A pesar
de que la huelga efectivamente recibió la atención de algunos medios de comu-
nicación, el centro Fuchu Ryoiku no realizó ningún cambio en sus políticas. En el
año 1972, impulsados por los despidos del personal que se solidarizaba con
ellos, la unión de residentes convocó una sentada frente al edificio de la munici-
palidad de Tokio. Esta vez recibieron un fuerte apoyo por parte de trabajadores y
estudiantes activistas que les ayudaron a establecer y mantener la protesta. Las
manifestaciones duraron más de un año y obligaron al gobierno a investigar las
condiciones de vida dentro de las instituciones residenciales. Este incidente tam-
bién permitió a las personas con discapacidad pensar en alternativas de vida.
Sólo habían obtenido dos opciones en su vida: vivir con sus padres o internados
en una institución. Fue entonces cuando comenzaron a contemplar la posibilidad
de vivir de manera independiente dentro de la comunidad (WAKABAYASHI, 1986;
KYUKYOKU, 1998).

Aoi Shiba

El origen de Aoi Shiba se remonta a una escuela fundada en 1932 y a una
amistad que nació entre los que se graduaron en 1957. En el año 1932 se inau-
guró en Tokio la primera escuela para personas con discapacidad física —Komyo
Gakko— gracias a los esfuerzos de algunos educadores motivados que se vieron
influenciados por el movimiento democrático de comienzos del siglo XX. Ésta era
la única escuela de Japón en la que los niños con parálisis cerebral podían reci-
bir educación. La institución admitía a niños pertenecientes a familias acomoda-
das y se les enseñaba literatura, arte y música. Quienes se graduaron allí alcan-
zaron la mayoría de edad más o menos al final de la Segunda Guerra Mundial y
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en 1947 formaron un club literario conocido como Sinonome. Publicaron una re-
vista con sus ensayos, poemas y haikus. Mientras que la mayoría de las personas
con parálisis cerebral se mantenían ocultas de la vista de los demás, recluidas en
la casa de sus padres, esta afortunada élite desafió las miradas curiosas para
acceder a instituciones de rehabilitación laboral. Algunos incluso ingresaron en
establecimientos de educación superior. Sin embargo, una vez que completaron
su capacitación o formación académica, se enfrentaron con la cruda realidad de
que no había lugar para ellos en la sociedad. Ni siquiera las organizaciones para
personas con discapacidad recibían a individuos con parálisis cerebral
(WAKABAYASHI, 1986).

En 1957 algunos miembros de esta culta élite formaron un grupo llamado Aoi
Shiba integrado por personas con parálisis cerebral. Al principio, sus actividades
eran sólo recreativas y de socialización (el mismo tipo de actividades que otras
organizaciones de personas con discapacidad ya ofrecían a sus respectivos
miembros). No obstante, el grupo comenzó a tomar una conciencia más profunda
de las cuestiones sociales relacionadas con las personas con parálisis cerebral.
En 1961 el grupo tuvo su primera reunión con las autoridades del MINISTRY OF

HEALTH AND WELFARE japonés. Solicitaron doce cambios en las políticas existentes,
entre ellos el aumento de la pensión asistencial para las personas con discapaci-
dad. Sus peticiones incluyeron también algunos puntos a los que los de-
fensores actuales de los derechos en el ámbito de la discapacidad se opondrían
rotundamente, como el establecimiento de instituciones residenciales permanen-
tes (WAKABAYASHI, 1986). Aunque muchas de sus solicitudes se ven con desprecio
desde nuestra perspectiva actual, se debe considerar que esta reunión entre el
gobierno de Japón y un grupo de personas con parálisis cerebral —un grupo dis-
criminado incluso por personas con otras incapacidades— constituyó un logro
histórico importante.

A medida que Aoi Shiba crecía, se unieron a ella otras dos agrupaciones inte-
gradas por personas con parálisis cerebral. Una de ellas, una pequeña institución
residencial llamada Kurume-en, la había creado un trabajador del ámbito de
la asistencia social con tendencias progresistas que animaba a los residentes a
expresar sus opiniones y a ejercer la libertad por primera vez en sus vidas. La
otra agrupación para personas con parálisis cerebral, llamada Colonia Maharaba,
era una comuna liderada por un monje budista de izquierda que ayudaba a los
residentes a darse cuenta de que debían liberarse de las normas que les imponía
la sociedad que discriminaba a las personas con discapacidad (WAKABAYASHI,
1986). Ambas agrupaciones tenían una conciencia social mayor que la élite que
había fundado Aoi Shiba, que pretendía tener menos conflictos con la sociedad
dominante.

La dirección de Aoi Shiba cambió de manos cuando absorbió a estas dos
nuevas agrupaciones. Además, un incidente en la prefectura de Kanawa en don-
de un niño perdió la vida dejó entrever un cambio en su orientación. En 1970 una
mujer asesinó a su hijo discapacitado de dos años de edad. Este hecho provocó
que una asociación de padres de niños con discapacidad presentara una petición
para evitar la acusación penal de la madre. Este tipo de peticiones no era una
novedad. En ellas se solía argumentar que el número de instituciones para per-
sonas con discapacidad era muy limitado, por lo que los ciudadanos sentían una
profunda compasión por los padres. Bajo la influencia de esta protesta pública, la
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Fiscalía de Distrito debió reconsiderar la acusación penal. Sin embargo, en esta
oportunidad Aoi Shiba criticó públicamente el movimiento liderado por estos
padres; los acusaba de ser representantes de la sociedad que discrimina a las
personas con discapacidad y que cultiva una ideología eugenésica que cataloga
a la discapacidad como un destino peor que la muerte. Con éxito, la agrupación
presentó una petición al tribunal para que juzgara a la madre de acuerdo con lo
establecido por la ley, lo que finalmente se hizo (WAKABAYASHI, 1986; TATEIWA,
1990; NAGASE, 1995).

Se había enseñado a las personas con discapacidad a ser infantiles, adora-
bles, siempre sonrientes y a estar agradecidas y llenas de disculpas hacia las
personas sin discapacidad. También se les había enseñado a sentir lástima de sí
mismas y a ser dependientes en sus hogares, en las instituciones y en la socie-
dad. La nueva dirección de Aoi Shiba las ayudó a darse cuenta de que la so-
ciedad que las discrimina, las juzga como “personas que existen pero que no
debieran existir”, lo que las animó a autorrepresentarse de manera agresiva para
protegerse a sí mismas (NAGASE, 1995). Esta organización incluso rogaba a las
personas con discapacidad que rechazaran el “amor y justicia” de la sociedad
que los discriminaba, sentimientos a los que ellos veían como “lástima y opre-
sión”. Finalmente, la agrupación determinó que no resolvería problemas. Creían,
por experiencias personales, que las soluciones fáciles podrían llevar a conce-
siones peligrosas. En definitiva, creían que su misión era simplemente dar a
conocer esos problemas (OKAHARA, 1990; TATEIWA, 1990). Aoi Shiba envió repre-
sentantes a muchas zonas de Japón con el objetivo de establecer filiales.
Continuaron alzando sus voces en contra de la discriminación que ellos, como
personas con discapacidad, sufrían. Ellos, entre otros, protestaron con sentadas
en las que detuvieron autobuses inaccesibles, trabajaron contra la segregación
obligatoria de los niños con discapacidad en escuelas especiales y organizaron
protestas en contra de la Ley de Protección Eugenésica que conseguía legalizar
el aborto cuando el feto presentaba alguna discapacidad (WAKABAYASHI, 1986;
YAMAMOTO, 1995; YOKOYAMA, 1998). Aoi Shiba fue la principal fuerza que impulsó
la creación de una coalición de organizaciones de defensa de los derechos en el
ámbito de la discapacidad, Zenshoren, en el año 1976. Zenshoren era una coali-
ción progresista de personas con distintas incapacidades que también organizó
numerosas protestas en contra de las políticas discriminadoras de la discapaci-
dad (WAKABAYASHI, 1986).

Desafíos en el movimiento por los derechos en el ámbito
de la discapacidad

Así como ocurre en otras organizaciones políticas, Aoi Shiba afrontó conflic-
tos internos. Uno de ellos tuvo relación con la participación en el movimiento de
personas sin discapacidad. TOYOTA (1988) recuerda que algunos de dichos
miembros eran radicales de izquierda que perseguían otros objetivos más allá de
la liberación de las personas con discapacidad. Querían aprovecharse de la
energía de este grupo oprimido para ayudar a sus facciones políticas en la lucha
contra el sistema social. Intentaban tomar el control de las actividades que reali-
zaban las personas con discapacidad y sus organizaciones. Para establecer la
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“autoridad en discapacidad” algunas personas con discapacidad declararon que
las personas sin discapacidad debían, simplemente, ser “manos y piernas”; es
decir, que sólo debían satisfacer las necesidades de las personas con discapa-
cidad sin expresar sus opiniones. Sentían que las personas sin discapacidad
debían reconocer las funciones que desempeñan en la sociedad que los discri-
mina y trabajar ad honorem como “manos y piernas” a modo de redención por su
papel de opresores (TOYOTA, 1988). Algunas personas con discapacidad, a las
que se había sacado de la sociedad y nunca se consideraron capaces de traba-
jar, no lograban comprender que dichas personas sin discapacidad debían ganar-
se la vida. Algunos catalogaban al trabajo remunerado como “impuro”. La idea de
pagarles a sus asistentes no cruzó la mente de los primeros activistas del movi-
miento. En algunos casos extremos, los asistentes voluntarios que llegaban a las
citas unos minutos tarde recibían fuertes reproches verbales acusándoles de
opresores. Aquellos que querían abandonar sus cargos voluntarios por cuestio-
nes personales también recibían reprimendas. Este deseo de establecer la auto-
ridad de las personas con discapacidad que tenía su origen en sus experiencias
de abuso por parte de la sociedad que los discriminaba, ocasionó ataques de ira
hacia las personas sin discapacidad que los rodeaban. Muchos de estos partida-
rios sin discapacidad se negaron a aceptar ese sometimiento, así como también
la expectativa de que trabajaran ad honorem, pero no tuvieron voz ni voto dentro
del movimiento (KYUKYOKU, 1998).

Otro problema que debió afrontar el movimiento fueron las categorías de
opresión. Esto ocurrió en una época en la que numerosos grupos oprimidos
alzaron sus voces con el objetivo de que el resto de la sociedad japonesa los
escuchara. Algunos de ellos fueron los coreanos y los buraku. Existía una clasi-
ficación de las opresiones en la que el sexismo se consideraba la de menos
peso. Se creía que, a diferencia de éste, la discriminación hacia las personas con
discapacidad y los burakus era algo muy serio. Cuando una madre asesinaba a
su hijo con discapacidad, el movimiento veía a las madres como enemi-
gas. Su consigna era “¡Madres, no maten!”, y no “¡Padres, no maten!” El mo-
vimiento por los derechos en el ámbito de la discapacidad no fue capaz de
reconocer en este incidente el cruce entre sexismo y discriminación en contra
de la discapacidad. Mientras las mujeres sólo podían validar su estatus social
como madres que engendraban hijos “sanos” para la familia de su marido, a
aquellas que daban a luz niños con incapacidades se las condenaba a vivir con
ellos en la deshonra. Sin duda, el asesinato de un niño debe ser denunciado,
pero también el sexismo (YONEZU, 1998). El movimiento se convirtió en un lugar
incómodo para mucha gente porque ignoraba otros tipos de opresión existentes
en la sociedad.

Aoi Shiba atravesó conflictos organizativos internos debido a las diferentes
opiniones de sus integrantes con respecto a numerosos temas. Muchos miem-
bros se sintieron ofendidos y abandonaron la organización. Aun así, con todas
sus debilidades, Aoi Shiba merece que se la recuerde como una estrella radiante
en el movimiento japonés moderno por los derechos en el ámbito de la discapa-
cidad. Aquellos que permanecieron allí, los que se marcharon por diversas razo-
nes y aquellas personas con discapacidad que no se unieron a la organización
pero que conocieron, gracias a su existencia, lo que era el orgullo de la persona
con discapacidad, todos reconocen que Aoi Shiba ayudó a cambiar sus vidas
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para siempre. Muchos de los líderes del movimiento actual por los derechos en el
ámbito de la discapacidad tomaron conciencia gracias al movimiento Aoi Shiba y,
como resultado de ello, permanecieron en actividad.

Vivir en la comunidad

A medida que se producía una toma de conciencia dentro del movimiento por
los derechos en el ámbito de la discapacidad en los años setenta, algunos acti-
vistas abandonaban el confinamiento en instituciones o en la casa de sus padres
y comenzaban nuevas vidas en la comunidad con la ayuda de un asistente volun-
tario. Estaban convencidos de que, aunque sus vidas estuvieran en peligro, no
querían volver a su situación anterior (K. ONOUE, entrevista, 17 de mayo de 2000).
El hecho de tener control sobre sus propias vidas durante las 24 horas junto con
sus acompañantes voluntarios representaba grandes desafíos, como por ejem-
plo conseguir voluntarios, conservarlos y organizar sus horarios. Muchas perso-
nas con discapacidad debían permanecer largas horas al teléfono para encontrar
un asistente. Pronto las personas con discapacidad comenzaron a competir entre
ellos por los mismos voluntarios (YOKOYAMA, 1998). Las necesidades personales
cotidianas que generaba vivir en la comunidad los llevaron a negociar con el
gobierno local en muchas regiones. Exigían que el gobierno creara o ampliara
programas tales como servicios de cuidado doméstico y que otorgara fondos
para permitir a los ciudadanos con discapacidad contratar a sus cuidadores per-
sonales (KYUKYOKU, 1998).

En la década de los ochenta, en lugar de liderar protestas en respuesta a inci-
dentes relacionados con la discriminación, las organizaciones por los derechos
en el ámbito de la discapacidad pusieron más énfasis en las negociaciones con
los gobiernos locales para mejorar la vida cotidiana de las personas con discapa-
cidad. Durante los años setenta sus negociaciones con el gobierno se orientaron
hacia la protesta. En esa época, que las personas con discapacidad consiguieran
una respuesta condescendiente y fingida del personal gubernamental era igual
de importante que el contenido de sus reclamaciones. En la década de los ochen-
ta, los organismos de gobierno se estaban acostumbrando a la presencia de per-
sonas con discapacidad en la mesa de negociaciones y las organizaciones por
los derechos en el ámbito de la discapacidad comenzaron a hacer peticiones
basadas en los resultados de investigaciones. Sus demandas fueron más allá de
las necesidades personales inmediatas de los activistas y comenzaron a incluir
beneficios para “el común” de las personas con discapacidad (K. ONOUE, entre-
vista, 17 de mayo de 2000).

Los años ochenta fueron una época en la que la gente comenzó a considerar
que la vida independiente dentro de la comunidad constituía una alternativa a la
vida en instituciones cuando sus padres envejecían o enfermaban los hermanos
que los cuidaban. Por ejemplo, en el año 1980 la delegación de Aoi Shiba ubica-
da en Osaka hizo un sondeo entre las personas con discapacidad sobre sus con-
diciones de vida. La encuesta constaba de 100 preguntas acerca de su vida
cotidiana, empleo, educación y necesidades médicas. El propósito de esta inves-
tigación era analizar la situación de aquellas personas con discapacidad que
vivían con sus padres o en instituciones. Los resultados que obtuvieron de alre-
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dedor de 200 entrevistados revelaron que existían algunas situaciones muy preo-
cupantes. Por ejemplo, era común que la persona con discapacidad no hiciera
nada más que sentarse todo el día sola a mirar la televisión, excepto cuando una
vez al mes salía con un voluntario. También era común que se dieran un baño
una vez al mes debido a que sus padres eran ya demasiado mayores para brin-
darles ese tipo de asistencia. Cuando Aoi Shiba de Osaka le presentó estos
resultados al gobierno de dicha ciudad, transcurrieron varios años de negociacio-
nes para que se estableciera un programa de asistencia personal que satisficiera
las necesidades de las personas con discapacidad. Lo que recomendaban era la
asignación de “ayudantes domiciliarios” del mismo sexo que la persona con dis-
capacidad para que no sólo realizaran tareas domésticas, sino que también
dieran asistencia personal como por ejemplo ayuda para bañarse o ir al cuarto de
baño. Exigían el derecho de elegir a sus asistentes, así como también el de des-
pedirlos. En 1986 se puso en marcha en la ciudad de Osaka el Programa de
Asistentes Personales para las Personas con Discapacidad Física. En un princi-
pio, el programa facilitaba asistencia por un máximo de 12 horas al mes por per-
sona, y la remuneración por hora para el cuidador era de 650 yenes (en esa épo-
ca, 3,89 dólares estadounidenses). Sin embargo, el programa mejoró y para el
año 1999 la ciudad aportaba 153 horas de asistencia al mes por persona a cam-
bio de una remuneración para el cuidador de 1.400 yenes por hora (el equivalen-
te a 12,36 dólares estadounidenses) (ONOUE, 2000).

En algunas regiones las organizaciones por los derechos en el ámbito de la
discapacidad pusieron en marcha sus propios programas de asistentes persona-
les. Los miembros de dichas organizaciones conocían las dificultades para con-
seguir asistentes de buena calidad, así como para conseguirlos en la cantidad
necesaria. Los ayudantes provistos por los gobiernos municipales solían ser infle-
xibles en cuanto al trabajo que estarían dispuestos a realizar. Asimismo, las per-
sonas con discapacidad debían esperar a que el ayudante llegara a sus domici-
lios, igualmente se iba cuando quería, además no tenían la posibilidad de
modificar sus horarios. Algunos ayudantes eran condescendientes y dominantes.
Estos pioneros de la vida independiente aprendieron de sus propias experiencias
de qué manera debían educar y tratar a sus ayudantes. Los programas de asis-
tentes personales contrataban y capacitaban al personal, además de coordinar
su trabajo con sus clientes a cambio de un honorario. Las organizaciones por los
derechos en el ámbito de la discapacidad se convirtieron en proveedores de ser-
vicios y ayudaron a incrementar las oportunidades de vida independiente de las
personas con discapacidad que querían abandonar las casas de sus padres o
las instituciones en las que se encontraban y no sabían cómo hacerlo. Recibieron
fuertes críticas por parte de algunos miembros del movimiento de los años seten-
ta que aún creían que esta asistencia debía ser “pura”, es decir, sin que mediara
compensación monetaria. No obstante, a pesar de tales disensiones, los progra-
mas se desarrollaron en respuesta a la demanda dentro de las comunidades y las
personas con discapacidad continuaron negociando con los gobiernos locales
para aumentar los fondos destinados a la asistencia personal (KYUKYOKU, 1998;
YOKOYAMA, 1998).

Además de las cuestiones relacionadas con los asistentes personales, en la
década de los ochenta las organizaciones por los derechos en el ámbito de la dis-
capacidad se mantenían activas en varios frentes. Por ejemplo, en la región de
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Osaka montaron algunos “talleres para personas con discapacidad” a partir de
subvenciones otorgadas por los gobiernos locales. Los movimientos de padres
habían establecido estas subvenciones originalmente en los años sesenta. Estos
nuevos talleres incluían una fábrica de jabones, panaderías e imprentas (IRUBE,
1990). La diferencia principal entre estos talleres y los tradicionales era que los
primeros los habían fundado personas con discapacidad, quienes también los
administraban. Los talleres se localizaban en la comunidad y los trabajadores con
discapacidad participaban en la planificación, la producción, la venta y la direc-
ción. Los que fundaban y controlaban los talleres tradicionales eran usualmente
personas sin discapacidad (en general los padres de los trabajadores con disca-
pacidad). En esos “talleres protegidos” se asignaban tareas menores a las perso-
nas con discapacidad, quienes tenían muy poca o ninguna voz en la toma de
decisiones organizativas (K. ONOUE, entrevista, 17 de mayo de 2000).

Las organizaciones por los derechos en el ámbito de la discapacidad también
expandieron la definición del concepto de “taller”. Algunas agrupaciones recibían
el subsidio para talleres para crear oficinas en las que se pudiera recibir informa-
ción, establecer contactos, planificar negociaciones y demás actividades. Los
subsidios también permitieron que se abrieran hogares compartidos con cuida-
dores personales, así como instalaciones para la experimentación de la vida
independiente en donde las personas con discapacidad podían intentar vivir de
esa manera con la asistencia de personas totalmente extrañas por primera vez
en sus vidas (M. KAWAKAMI, entrevista, 16 de mayo de 2000).

Más allá de su activismo comunitario, algunas mujeres con discapacidad se
enamoraron de sus asistentes, se casaron, tuvieron hijos y formaron una familia
(IRUBE, 1990; M. SAITO, entrevista, 19 de mayo de 2000). Éstas eran las mismas
mujeres que en otro tiempo habrían sido forzadas a realizarse histerectomías
mientras vivían sin ningún tipo de independencia dentro de instituciones. Cuando
los defensores de los derechos en el ámbito de la discapacidad decidieron que
debían hacer que se escucharan sus voces en una asamblea ciudadana, una
madre que requería asistencia las 24 horas se postuló para el cargo y lo obtuvo
en 1990. La primera vez que esta madre se hizo presente en el ayuntamiento, los
empleados públicos se dirigieron a su cuidador a pesar de que era ella la nueva
asambleísta. Actualmente está atravesando su tercer período como miembro de
la asamblea y los empleados de la ciudad se dirigen directamente a ella (K. IRUBE,
entrevista, 17 de mayo de 2000).

Activistas de los Estados Unidos

El Año Internacional de las Personas con Discapacidad, 1981, fomentó la visi-
ta de activistas de los Estados Unidos de América, entre ellos de Ed Roberts y
Judy Heumann, pioneros de los movimientos estadounidenses por los derechos
en el ámbito de la discapacidad y de vida independiente. Roberts, un hombre
tetrapléjico unido a un respirador, ingresó en la Universidad de California-
Berkeley en 1962 a pesar de que las autoridades de la universidad se resistían y
el edificio carecía de una infraestructura adecuada para sus necesidades. Esta
acción animó a una docena de estudiantes con incapacidades severas a ma-
tricularse en la universidad en los años subsiguientes. Estos alumnos formaron una
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agrupación conocida como Rolling Quads (que en español significa “tetrapléjicos
sobre ruedas”), que trabajó para que el campus universitario y la comunidad cir-
cundante fueran accesibles para ellos. Roberts también fundó en 1972 el primer
centro para la vida independiente (PELKA, 1997, págs. 266-267; SHAPIRO, 1993,
págs. 41-73). Heumann, por su parte, ganó un juicio por discriminación basado en
la discapacidad en Nueva York y se convirtió en la primera docente en silla
de ruedas que, en 1970, impartiera clases en el sistema de escuelas públicas de
dicha ciudad. Además, fundó la agrupación política de personas con discapaci-
dad Disabled In Action y organizó sentadas y manifestaciones en protesta por el
veto a la Rehabilitation Act [Ley de Rehabilitación] impuesto por el presidente
Richard Nixon en 1972. Heumann y Roberts se unieron al año siguiente en el
Centro para la Vida Independiente de Berkeley. En 1977 los activistas por los
derechos en el ámbito de la discapacidad tomaron el edificio federal de San
Francisco durante 25 días en demanda de que el gobierno de Carter implemen-
tara el artículo 504 de la Ley de Rehabilitación promulgada cuatro años antes.
Esta acción engendró un sentido de orgullo y solidaridad en la comunidad de per-
sonas con discapacidad (PELKA, 1997, págs. 152-154; SHAPIRO, 1993, págs. 55-73).
A medida que el movimiento estadounidense amplió su espectro, los activistas
por los derechos de las personas con discapacidad desafiaron la opresión y la
segregación institucional y la ausencia de derechos básicos tales como la acce-
sibilidad, el empleo igualitario, la vivienda y el transporte.

Cuando visitaron Japón en 1981, el movimiento estadounidense por los de-
rechos de las personas con discapacidad ya había establecido numerosos cen-
tros para la vida independiente en diversas ciudades de Estados Unidos. Estos
centros, administrados por personas con discapacidad, brindaban apoyo y ser-
vicios sociales para asistir a las personas con discapacidad que vivían en la
comunidad (LIFCHEZ, 1979; LEVY, 1988; DEJONG y cols., 1992). En esa época, Ed
Roberts era el director del Departamento de Rehabilitación Profesional del
Estado de California, y Judy Heumann era la subdirectora del Centro para la
Vida Independiente de Berkeley. Ambos, junto a otros activistas estadouniden-
ses, asistieron a conferencias realizadas en varias ciudades de Japón e impre-
sionaron enormemente a muchos de los participantes con discapacidad con sus
descripciones de los centros para la vida independiente, así como también con
sus credenciales de importantes funcionarios de gobierno y de organismos
comunitarios.

Entre los japoneses presentes en dichas conferencias estaban aquellos que
se habían distanciado del movimiento en la década de los setenta. Algunos se
habían sentido incómodos con las estrategias agresivas que Aoi Shiba había
adoptado. Otros aún eran niños entonces y vivían en instituciones adecuadas.
Habían crecido escuchando a maestros que les advertían que Aoi Shiba era una
organización extremista y peligrosa y les prohibían acercarse a ella. Las historias
de estos activistas estadounidenses motivaron a algunos participantes japone-
ses a aprovechar un programa de becas que ofrecía una fundación y que les per-
mitía viajar a los Estados Unidos y estudiar en los centros para la vida in-
dependiente de ese país (HIGUCHI, 1998). De esta manera, una nueva genera-
ción de activistas comenzó a recibir formación en los Estados Unidos en los
años ochenta.
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La fundación de Centros para la Vida
Independiente en Japón

En 1986 abrió sus puertas en un suburbio de Tokio el primer centro para la
vida independiente moldeado a imagen de los centros equivalentes de los
Estados Unidos, cuyo personal estaba compuesto principalmente por quienes se
habían capacitado en ese país. Este nuevo centro no se orientó a la protesta
como las organizaciones de los años setenta, sino que estableció una oficina
comercial y ofrecía los siguientes servicios a cambio del pago de una tarifa: un
programa de vida independiente, orientación entre personas con discapacidad y
un programa de asistentes personales. El programa de vida independiente dota-
ba a sus participantes de aptitudes sociales, comportamientos y actitudes que
necesitarían para vivir dentro de la comunidad y ofrecía clases para aumentar la
confianza en sí mismos, la motivación para la vida y la autoestima. A pesar de que
las escuelas segregadas para las personas con discapacidad ofrecían prácticas
de rehabilitación física a sus alumnos, ignoraban la necesidad fundamental de
aptitudes sociales y de confianza en sí mismos que requerían para vivir en la
comunidad. De esa manera, el programa de vida independiente resultaba esen-
cial para aquellas personas con discapacidad que desearan vivir así. Las sesio-
nes de orientación entre personas con discapacidadi* se desarrollaban mediante
la combinación de la información recopilada en sesiones de asesoramiento psi-
cológico mutuo, orientación en grupo y métodos y prácticas terapéuticas de otros
países con conocimientos sobre situaciones típicamente japonesas. El programa
de cuidadores personales contrataba y capacitaba ayudantes además de coordi-
nar su trabajo. Los miembros del centro también dieron su apoyo para fundar más
centros para la vida independiente en otras zonas de Japón (NAKANISHI, 1996;
HIGUCHI, 1998; TSUTSUMI, 1998; H. KONDO, entrevista, 26 de mayo de 2000; S. NA-
KANISHI, entrevista, 1 de junio de 2000).

En 1991 se fundó el Consejo Japonés de Centros para la Vida Independiente
(JIL), una asociación, para coordinar el movimiento de vida independiente de
Japón. Para poder unirse al JIL, las organizaciones deben cumplir ciertos requisi-
tos. En primer lugar, tanto el presidente como el director de la organización, así
como la mayoría de su junta directiva, deben ser personas con discapacidad. En
segundo lugar, la organización debe brindar un “servicio integral” consistente en
al menos dos de los siguientes cuatro programas: orientación entre personas con
discapacidad, un programa de cuidadores personales, un servicio de alojamiento
y un programa de vida independiente. Por último, deben admitir a cualquier per-
sona con discapacidad, sin importar el tipo de incapacidad o la severidad de la
misma (JIL, 2000a). Las organizaciones de apoyo que desde los años setenta
habían ofrecido numerosos servicios a la comunidad, así como también los cen-
tros para la vida independiente que se habían fundado en épocas más recientes,
se unieron a JIL. Los activistas formados en los movimientos de protesta de la
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década de los setenta junto con los nuevos activistas capacitados en los Estados
Unidos unieron sus fuerzas para crear programas de asistencia personal orienta-
dos a las personas de Japón. Al comienzo, en 1991, los miembros del consejo
eran 10 centros. En la primavera del año 2000 ya existían en Japón 90 centros
para la vida independiente, asociados al JIL. Ese consejo brinda asistencia para
la creación de nuevos centros, promueve la cooperación entre los ya existentes y
se esfuerza por obtener reconocimiento público por su trabajo con el objetivo de
recibir contratos del gobierno y subsidios de fundaciones privadas para ayudar a
la continuidad y el desarrollo de sus actividades. También educa al público en
general acerca de los casos de violación de los derechos humanos de las perso-
nas con discapacidad y lucha por su erradicación.

A la vez que brindan servicios, los centros para la vida independiente man-
tienen, tanto de manera conjunta como individual, negociaciones continuas con
los organismos de gobierno para aumentar la ayuda oficial que reciben para
cubrir los servicios de asistencia. Como resultado de esto, la cuarta parte de los
ciudadanos japoneses actualmente vive en regiones en donde las personas con
discapacidad pueden recibir más de 8 horas diarias de asistencia proporciona-
das por organismos gubernamentales. En las ciudades de Matsuyama y Ta-
kamatsu, y en otras 17 zonas de Tokio, las personas con discapacidad pueden
recibir 24 horas de servicios de asistencia cubiertas por organismos del gobier-
no (SSK, 2000).

El movimiento por los derechos en el ámbito
de la discapacidad: Hacia el futuro

En la sociedad japonesa, tradicionalmente asistencialista, se consideraba
que las personas con discapacidad debían permanecer con sus padres y herma-
nos incluso en la edad adulta para que éstos los atendieran tanto en el aspecto
físico como en el económico. Las posibilidades de la mayoría de las personas con
incapacidades severas se limitaban a vivir con sus padres o en instituciones
especializadas durante toda la vida. En la década de los setenta las protestas por
las violaciones de los derechos humanos en instituciones residenciales, en
escuelas segregadas y en la sociedad japonesa en general llevaron al nacimien-
to del movimiento moderno por los derechos en el ámbito de la discapacidad.
Finalmente, algunos de los pioneros de este movimiento abandonaron las institu-
ciones o la casa de sus padres para vivir en la comunidad con la firme determi-
nación de nunca volver a su situación anterior. Debieron procurarse ellos mismos
a sus cuidadores voluntarios y, cada vez que fallaron en esa tarea, tuvieron que
enfrentarse al hambre, la falta de higiene y demás privaciones. Estas personas
valientes que superaron dichos obstáculos se convirtieron en activistas aún más
motivados y decididos. Las continuas negociaciones que mantuvieron con los
gobiernos locales hicieron posible que las personas con discapacidad recibieran
fondos y servicios de asistencia, lo que les permitió sobrevivir dentro de la comu-
nidad. En la década de los noventa, las personas con discapacidad ya no necesi-
taban ser activistas para vivir de manera independiente (K. ONOUE, entrevista,
17 de mayo de 2000).
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Los activistas que llegaron desde los Estados Unidos introdujeron la filosofía
y las prácticas de sus centros de vida independiente, lo que animó a las personas
japonesas con discapacidad a formarse en los centros de dicho país y luego vol-
ver para fundar el primer centro para la vida independiente de Japón. Después se
crearon nuevos centros, y en el año 1991 se fundó el Consejo Japonés de Cen-
tros para la Vida Independiente, que se encargó de coordinar las acciones de ese
movimiento.

Tanto el gobierno nacional como los regionales fueron aceptando cada vez
más la idea de establecer programas comunitarios orientados al consumidor. En
1996, el MINISTRY OF HEALTH AND WELFARE creó el programa de asistencia para las
personas con discapacidad Ciudad-Pueblo-Aldea y subcontrató sus servicios a
tres centros para la vida independiente en la zona de Tokio. En el año 2000, la ciu-
dad de Machida también ofreció los servicios de su programa de ayuda domici-
liaria para las personas con discapacidad en el centro de vida independiente de
dicha ciudad (H. KONDO, entrevista, 26 de mayo de 2000). Además, el gobierno
japonés planea para el año 2005 poner en marcha el programa nacional de segu-
ros para cuidadores de personas con discapacidad, y subcontratará sus servicios
a organismos orientados a la comunidad. Esto ofrece a los centros para la vida
independiente de Japón la oportunidad de demostrar su competencia como pro-
veedores de servicios comunitarios y de convertirse en una red nacional de con-
tratistas de servicios. Un logro semejante establecería el concepto de servicios
controlados por el consumidor en todos los aspectos del sistema de provisión de
los mismos.

En el nuevo milenio, además de implantar el reconocimiento público de los
centros para la vida independiente como importantes proveedores de servicios
comunitarios, el movimiento japonés por los derechos en el ámbito de la discapa-
cidad deberá continuar con su trabajo de activismo en numerosos frentes.
Algunas cuestiones de importancia incluyen:

•nla creación de comunidades accesibles que incluyan medios de transporte
adecuados para las personas con discapacidad (H. KONDO, entrevista, 26
de mayo de 2000; JIL, 2000b);

•ntener un mayor contacto con las personas con discapacidad que viven en
instituciones especializadas (KISHIDA, 2000; S. NAKANISHI, entrevista, 1 de
junio de 2000);

•nuna participación mayor con el Defensor del Pueblo —actualmente domina-
do por profesionales sin discapacidad— con el fin de proteger los derechos
humanos de las personas que viven en instituciones (JIL, 2000b);

•nextender los servicios de vida independiente a personas con incapacidades
psiquiátricas o intelectuales (NAKANISHI, 1996);

•nbrindar sus conocimientos y experiencias a movimientos fuera de Japón.

El movimiento por los derechos en el ámbito de la discapacidad de Japón
comenzó a prestar su ayuda a movimientos de vida independiente en otros paí-
ses de Asia. Los activistas japoneses visitan esos países para transmitir a sus ciu-
dadanos la filosofía y las prácticas de los centros para la vida independiente. En
la actualidad, algunas personas con discapacidad de esos países asiáticos se
están formando en centros para la vida independiente de Japón. Los activistas
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japoneses esperan que otros países de Asia consigan evitar la creación de insti-
tuciones segregadas que, una vez establecidas, serán difíciles de abolir (S. NA-
KANISHI, entrevista, 1 de junio de 2000). El movimiento por los derechos en el ám-
bito de la discapacidad de Japón ya recorrió un largo camino, y aún queda mucho
más por conquistar.
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Resumen

La Americans with Disabilities Act (ADA) [Ley de Estadounidenses con Discapa-
cidades] es, al mismo tiempo, una ley liberal de derechos civiles y una ley de econo-
mía laboral destinada a aumentar las posibilidades de empleo de las personas con
discapacidad. Esta ley identifica el motivo del desempleo de esas personas en actitu-
des discriminatorias por parte de los empleadores y barreras físicas dentro del
ambiente de trabajo y promueve la inclusión mediante una serie de normas dirigidas a
crear “igualdad de oportunidades” en el mercado laboral. Estas reformas liberales se
centran, ante todo, en actitudes discriminatorias “irracionales”. Los derechos civiles,
emplazados dentro de un marco individualista, no prestaron suficiente atención a las
barreras de orden estructural que establecen las prácticas empresariales “racionales”,
el sistema económico y las relaciones de poder entre las clases sociales. Este estudio
tratará sobre las realidades micro y macroeconómicas del capitalismo estadouniden-
se que impiden de manera directa que las personas con discapacidad obtengan un
empleo y que perpetúan una sociedad que genera discapacidad. El fracaso de la
legislación en aumentar el nivel de empleo de las personas con discapacidad deja ver
las contradicciones que implica la promoción de la igualdad de oportunidades en una
sociedad clasista y, por ende, desigual.

Introducción

Ahora que ya transcurrió una década desde la creación de la Ley de Esta-
dounidenses con Discapacidades (ADA) y cinco años desde la promulgación de
la Disability Discrimination Act [Ley de Discriminación por Discapacidad] de Gran
Bretaña, parece un momento propicio para examinar el punto muerto en la apli-
cación de los derechos civiles por el trasfondo de la economía política dominan-
te. Dado que el capitalismo estadounidense es lo que me compete, este estudio
sólo proporcionará detalles de los problemas estructurales que subyacen a la
cuestión del empleo de las personas con discapacidad en los Estados Unidos.
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Hoy en día es evidente que en los Estados Unidos los derechos civiles en el
ámbito de la discapacidad no se equiparan con un descenso en el índice de
desempleo de sus beneficiarios. A pesar de que la economía crece —lo cual
constituye el mejor escenario posible para aumentar el nivel de empleo de las
personas con discapacidad— y que el índice oficial de desempleo es bajo y se ha
mantenido durante gran parte de los nueve años que las estipulaciones laborales
de la ADA llevan vigentes (4-5 por ciento), el índice de desempleo de las perso-
nas con discapacidad en edad productiva apenas se ha movido de su nivel cróni-
co: alrededor del 70 por cientoi1.

Más de dos tercios de los adultos con discapacidad en edad productiva de los
Estados Unidos afirman que preferirían trabajar (HARRIS y cols., 1998); sin embar-
go, la información obtenida en el censo del año 2000 sugiere que sólo el 30,5 por
ciento de las personas de entre 16 y 64 años con alguna imposibilidad para el tra-
bajo integraban la fuerza laboral y que sólo el 27,6 por ciento tenía un empleo en
relación de dependencia, mientras que el 82,1 por ciento de las personas sin dis-
capacidad dentro del mismo rango de edad o bien tenían un empleo (78,6 por
ciento) o lo estaban buscando. De acuerdo con un estudio reciente, mientras
muchos estadounidenses obtuvieron mayores ingresos gracias a que la econo-
mía creó una cantidad récord de nuevos empleos durante siete años de cre-
cimiento económico continuo (1992-1998), los niveles de empleo de hombres y
mujeres con discapacidad continuaron bajando de forma tal que en 1998 se
encontraban por debajo del nivel registrado en 1992 (BURKHAUSER y cols., 2001).
Una noticia publicada en el Boston Globe titulada “Accesos y puertas cerradas: a
pesar de la Ley Federal, aumenta el número de personas con discapacidad sin
empleo” hacía referencia a un estudio mediante el que la empresa Pollster Louis
Harris & Associates determinó que, en 1998, el 71 por ciento de las personas con
discapacidad en edad productiva no tenía trabajo, cifra 5 puntos más alta que la
registrada en 1986, año en que se realizó por primera vez ese sondeo (LEWIS, 1999).

Según los datos empíricos, ¿qué es lo que ocurrió con el empleo durante la
expansión económica de la década de los noventa, época en la que las estipula-
ciones laborales de la ADA estaban en plena vigencia? El Servicio de Investi-
gaciones del Congreso descubrió que la proporción de personas con discapaci-
dad de entre 18 y 64 años que afirmaba poder trabajar y tenía un empleo
aumentó del 70,2 por ciento en 1992 al 72,3 por ciento en 1996. Durante el mis-
mo período, la proporción de personas sin discapacidad en edad productiva que
tenía un empleo creció del 78,5 por ciento al 80,5 por ciento. Las posibilidades de
trabajo para las personas con discapacidad mejoraron tanto como para aquellas
sin discapacidad, lo que significa que la brecha en los índices de empleo no se
redujo. La autora del estudio, Linda LEVINE, concluye que “esto sugiere que, has-
ta mediados de la década de los noventa, la Ley de Estadounidenses con
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1nDurante la etapa de investigación previa al surgimiento de la ADA, el Congreso descubrió
que “dos tercios de todos los estadounidenses con discapacidad de entre 16 y 64 años de edad no
tenían ningún tipo de trabajo”. Audiencia n.o 2273 de la Cámara de Representantes, Ley de
Estadounidenses con Discapacidades (ADA) de 1989: Audiencia conjunta ante el Sub-commitee on
Select Educación and Employment Opportunities of the House Committee on Education and Labor, CI
Período de sesiones del Congreso (1989-1991), primera sesión (18 de julio y 13 de septiembre de
1989; dos audiencias). S. Rep. N.o 101-116, en 9.
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Discapacidades no mejoró la situación laboral de los adultos con discapacidad en
edad productiva” (LEVINE, 2000, pág. 12).

En los Estados Unidos el Movimiento por los Derechos en el Ámbito de la
Discapacidad (DRM) los conceptualizó, en gran medida, como un grupo minori-
tario, lo que los perjudicó negándoles la posibilidad de tener los mismos derechos
que la mayoría (HAHN, 1985; ZOLA, 1994). Al identificar como motivos de la falta de
empleo de las personas con discapacidad las actitudes discriminatorias por par-
te de los empleadores y las barreras físicas dentro del ambiente de trabajo, el
movimiento buscó modificar la exclusión histórica de estas personas de la fuerza
laboral. Esto lo hizo mediante la implementación de derechos legales individuales
y recursos de acuerdo con la teoría liberal de “igualdad de oportunidades” labo-
rales; lo que, en esencia, significa acceso igualitario a un empleo que, de por sí,
no está disponible para todos.

La Ley de Estadounidenses con Discapacidades de 1990i2 es tanto una ley de
derechos civiles que busca terminar con la discriminación por parte de los empre-
sarios como una ley de economía laboral que apunta a aumentar los salarios rela-
tivos y el nivel de empleo de las personas con discapacidad. La ADA afirma que “los
objetivos de la nación en lo que respecta a los individuos con discapacidad son ase-
gurar... la autosuficiencia económica [.] La discriminación... le cuesta a los Estados
Unidos miles de millones de dólares en gastos innecesarios que se producen como
resultado de la dependencia y la improductividad”i3. Esta ley prohíbe la discrimina-
ción basada en la discapacidad mediante la implementación de leyes y regulacio-
nes constitucionales orientadas a “nivelar el campo de juego” para los postulantes
con discapacidad y a inducir a los empresarios a adaptar sus instalaciones.
Además, en caso de discriminación laboral, permite a las personas con discapaci-
dad buscar resarcimiento en los tribunales y a través de la Equal Employment
Opportunity Commission (Comisión de Igualdad de Oportunidades Laborales).

Sin embargo, existe consenso entre los académicos y los analistas en cuanto
a que los tribunales de los Estados Unidos no lograron hacer cumplir la Ley de
Estadounidenses con Discapacidades en la medida en que lo pretendían sus
defensores y a que el funcionamiento de la EEOC no cubrió las expectativas. Por
ejemplo, un estudio llevado a cabo por la Comisión sobre Legislación en materia
de Discapacidad Física y Mental del Colegio de Abogados de los Estados Unidos
muestra que los empleados con discapacidad que inician juicios por discrimina-
ción laboral tienen pocas posibilidades de tener éxito en los tribunales (Mental
and Physical Disability Law Reporter, 1998). En los más de 1.200 casos presen-
tados de acuerdo con las disposiciones laborales de la ADA entre 1992 y 1998,
los empleados con discapacidad triunfaron sólo el 8 por ciento de las veces. En el
año 2000, los empleadores ganaban el 95 por ciento de los casos. Otro estudio
realizado por Ruth COLKER, profesora de Derecho de la Universidad Estatal de
Ohio, arrojó resultados similares pues demostró que los empresarios defienden
con éxito más del 93 por ciento de los casos de discriminación laboral que se
denuncian en el marco de la ADA ante los tribunales de primera instancia y que
triunfan en el 84 por ciento de los casos que se apelan (COLKER, 1999, pág. 99).
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Hasta el momento, los demandantes con discapacidad se enfrentaron con
grandes dificultades para triunfar en cuestiones clave en los tribunales. La Co-
misión Estadounidense por los Derechos Civiles [US Commission on Civil Rights]
afirma que muchos expertos en discapacidad atribuyen este problema a la confu-
sión judicial y administrativa en la interpretación de los estatutos laborales (US
Commission on Civil Rights, 1998, pág. 5). El profesor Matthew DILLER explica que
los casos legítimos de demanda a menudo se frustran por razones absurdas (por
ejemplo, que la ley no otorga a los problemas médicos el estatus de “discapaci-
dad”) y que los tribunales se resisten a comprender y a aceptar la aplicación de la
igualdad de derechos y de los ajustes razonables al ámbito de la discapacidad
(DILLER, 2000, pág. 23). Arlene MAYERSON, abogada perteneciente al Fondo para
la Educación y la Defensa de los Derechos en Materia de Discapacidad, ca-
racteriza la jurisprudencia de la ADA como “interpretaciones sumamente técnicas
y muchas veces ilógicas de la ley” que generaron una “tendencia inquietante” de
precedentes judiciales (MAYERSON, 1997, págs. 587, 612). Robert BURGDORF Jr.,
uno de los redactores de dicha ley, concluye que “el análisis judicial recorrió un
tramo considerable por el camino equivocado” (BURGDORF, 1997, pág. 409).
BURGDORF señala que existe una tendencia judicial a considerar que quienes ini-
cian demandas de acuerdo con la ADA buscan beneficios y tratamientos espe-
ciales en lugar de derechos igualitarios (BURGDORF, 1997, pág. 413). Bonnie
TUCKER tiene la teoría de que, en lo que respecta a los derechos igualitarios de las
personas con discapacidad, el paradigma de los derechos civiles es defectuoso
en sí mismo. TUCKER sugiere que los jueces pueden considerar que la disposición
relacionada con los ajustes razonables es un requisito “adicional”, una ampliación
del concepto tradicional de derechos civiles y, en consecuencia, rechazar la legi-
timidad de los derechos en el ámbito de la discapacidad basándose en el princi-
pio de igualdad de derechos (TUCKER, 2001).

Para poder explicar estos resultados, procuré examinar la relación entre polí-
tica, regulaciones y economía; sobre todo en lo que respecta a los intereses
empresariales. Algunos académicos del ámbito de la discapacidad, como Victor
FINKELSTEIN, Michael OLIVER, Colin BARNES, Paul ABBERLEY, Nirmala EREVELLES,
Lennard DAVIS y Brendan GLEESON, entre otros, desarrollaron la postura de que el
sistema capitalista —en particular, la mercantilización del trabajo— es un factor
que contribuye de manera crucial a la falta de progreso económico de las perso-
nas con discapacidad. Ernest MANDEL retoma la teoría de MARX sobre el empo-
brecimiento absoluto y aclara la observación del alemán de que el capitalismo
“excluye del proceso de producción” a una parte del proletariado: los desemplea-
dos, las personas mayores, las personas con discapacidad, los enfermos, etcé-
tera (MANDEL, 1962, pág. 151). MARX considera a estos grupos una parte del
estrato más pobre que “carga con el estigma de mano de obra asalariada”. Tal
como afirma MANDEL, “este análisis conserva todo su valor, incluso en el marco
del capitalismo ‘asistencial’ de la actualidad” (MANDEL, 1962, pág. 151).

Mientras ya hubo quienes vincularon el capitalismo con la discapacidad, mi
propósito ha sido exponer de qué manera el capitalismo moderno perpetúa este
sustrato a pesar de la lucha de las personas con discapacidad por tener un lugar
en la fuerza laboral estadounidense. En el mismo sentido, he querido exponer la
discriminación económica sistémica que sufren los trabajadores con discapaci-
dad dentro de la economía capitalista y que la ADA no pudo abordar ni remediar,
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tema que retomaré nuevamente más adelante. También sostengo que los fraca-
sos que la ADA tuvo en los tribunales fueron provocados por la oposición capitalista,
la que se fortaleció en la era neoliberal, época en que las fuerzas conservadoras
lograron por medios políticos que hubiera una economía más desregulada, más
laissez faire, y apuntaron, con éxito, la atenuación o revocación de aquellas regla-
mentaciones que en su opinión interferían en los negocios (RUSSELL 1998; págs.
109-111; 2000, pág. 341). En la década de los noventa, cuando se promulgó la
ADA, el impulso filosófico a la justicia social que tuvo como resultados la promul-
gación de la Civil Rights Act [Ley de Derechos Civiles] de 1964 y las subsiguientes
decisiones judiciales progresistas que se tomaron en las décadas del sesenta y de
los setenta ya estaba en pleno ocaso. En la época posterior a la promulgación
de las leyes civiles de los años 1957, 1960, 1964 y 1968, por ejemplo, los republi-
canos se adjudicaron las victorias demócratas que forjaron el movimiento por los
derechos civiles, establecieron la Oficina de Oportunidades Económicas y dieron
comienzo a la Guerra contra la Pobreza durante la Gran Sociedad de Lyndon
Johnson. Los presidentes Reagan y Bush desmantelaron por completo la Ad-
ministración de Servicios Comunitarios, responsable de llevar adelante gran parte
de los cambios de orden social de la década de los sesenta mediante el mejora-
miento de las leyes relacionadas con los servicios humanitarios, la seguridad labo-
ral, la defensa del consumidor y el cuidado del medio ambiente.

Mientras tanto, los derechos civiles y económicos estaban quedando obsole-
tos y vino en su reemplazo una iniciativa conservadora para reducir “las malas
acciones de gobierno”. A finales de la década de los setenta y durante la década
siguiente, la agenda dominante estaba plagada de objetivos corporativos que
ponían énfasis en la globalización y el dominio político del gobierno (MCMAHAN,
1985). El aumento en la movilidad de capitales extranjeros y la liberalización de
los mercados internacionales hicieron que la gestión empresarial adquiera más
poder a expensas de los trabajadores (PARENTI, 1995, págs. 99-119, 271). Las
fuerzas conservadoras apuntaron a la revocación o reversión de las regulaciones
proteccionistas que, desde su punto de vista, interferían en los negocios (WOLMAN

y COLAMOSCA, 1997; MISHEL y cols., 1999). La política económica en el período
que comenzó en 1979 tomó un rumbo aún más al estilo de laissez faire, más des-
regulado. Industrias como la del transporte y las telecomunicaciones pasaron por
importantes desregulaciones. Las protecciones sociales, entre ellas las regula-
ciones sobre la seguridad, la salud y el medio ambiente, el salario mínimo, pen-
siones gubernamentales (asistencia social) y el sistema de seguro de desempleo,
todas se debilitaron. La Ley de Estadounidenses con Discapacidades no fue la
excepción; se la atenuó de manera sustancial para que obtuviera el consenso del
Congreso y la aprobación del presidente Bush (PHEIFFER, 2000, pág. 43). Las
pruebas más recientes de que esas fuerzas permanecen intactas son: el cerce-
namiento de la ADA por parte de la Corte Suprema en los veredictos para los
casos Garrett, Sutton, Murphy y Alberston relacionados con el empleo de perso-
nas con discapacidad; la invalidación de la Age Discrimination Act [Ley de
Discriminación por Edad] en el caso Kimel v. Florida, y la invalidación de la
Violence Against Women’s Act [Ley contra la Violencia hacia la Mujer] en el caso
United States v. Morrison.

Luego de dedicarle muchos años al activismo por los derechos civiles en las
décadas de los cincuenta y sesenta, el Dr. Martin Luther KING Jr., líder de ese
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movimiento en los Estados Unidos, fue más allá de la perspectiva liberal según la
cual era posible que hubiera justicia económica para las personas de raza negra
a través de la promulgación de leyes de derecho civil que establecieran como ile-
gal la discriminación racial en el trabajo. KING sabía que los derechos civiles
(incluso si se unían a la expansión económica) no podían resolver el nivel de
desempleo masivo de la población estadounidense de raza negra.

En 1967, durante la Conferencia de Liderazgo Cristiano del Sur, el Dr. KING le
imploró al movimiento que:

aborde la cuestión de la reestructuración de la sociedad estadounidense en su totali-
dad. Hay 40 millones de pobres aquí. Un día debemos preguntarnos: ‘¿Por qué hay
40 millones de pobres en los Estados Unidos?’ Y cuando comencemos a hacernos
esa pregunta, estaremos planteando cuestiones acerca del sistema económico, de
una mejor distribución de la riqueza. Cuando se formula esa pregunta, se empieza a
cuestionar la economía capitalista...

(WASHINGTON, 1991, pág. 250.)

Para KING, la creación de puestos de trabajo dentro de una economía capita-
lista constituía una parte fundamental y continua de la lucha de su pueblo por la
justicia. “Necesitamos una declaración de derechos económicos. Ésta garantiza-
ría un empleo a todas aquellas personas que quisieran y pudieran trabajar...”
(KING, 1968, pág. 24). Al día de hoy, casi 40 años después de la sanción de la Ley
de Derechos Civiles de 1964, no se ha promulgado ninguna ley de derechos eco-
nómicos y el índice de desempleo de la población de raza negra (8 por ciento)
sigue siendo el doble del índice nacional oficial (4,2 por ciento). Esto es así a
pesar de que los derechos civiles contaron con el apoyo de medidas de acción
afirmativa diseñadas para promover la contratación de estas personas y subsa-
nar los actos de discriminación racial del pasado. La ADA no contó con el apoyo
de medidas de acción afirmativa para los trabajadores con algún tipo de discapa-
cidad. No existe un motivo para creer que los derechos civiles en el ámbito de la
discapacidad vayan a tener mejores resultados.

En la práctica, los derechos civiles —que se centran ante todo en actitudes y
prejuicios— no prestaron suficiente atención a las barreras que la estructura
económica y las relaciones de poder construyeron frente a la posibilidad de tra-
bajo de las personas con discapacidad. Este estudio analiza los defectos que el
enfoque liberalista de “igualdad de oportunidades” tiene en el ámbito laboral.
Pondré énfasis en la economía política de la discapacidad, en las realidades
micro y macroeconómicas del capitalismo que contribuyen a que exista un alto
índice de desempleo de personas con discapacidad. Los intereses clasistas per-
petúan la exclusión de dichas personas de la fuerza laboral a través de prácticas
contables empresariales de carácter general y del desempleo forzoso. Si con-
sideramos que la discapacidad es producto de la estructura económica explo-
tadora de la sociedad capitalista, de aquella que crea el llamado “cuerpo disca-
pacitado” para permitir que una pequeña clase capitalista cree las condiciones
económicas necesarias para acumular gran cantidad de riqueza, entonces queda
claro que las leyes en contra de la discriminación son insuficientes para resolver
el problema del desempleo de las personas con discapacidad porque no lograron
aún reconocer las contradicciones que sugiere la promoción de la “igualdad de
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oportunidades” en una sociedad clasista y, por lo tanto, desigual. En cambio, el
modelo de derechos liberales permite anticipar las críticas a las relaciones de
poder que se encuentran en el centro de la exclusión del empleo y la desigualdad
a las que se enfrentan las personas con discapacidad. Este estudio propondrá
justamente ese tipo de crítica.

La relevancia de la economía política

El término economía política se utilizó durante alrededor de 300 años para
definir la relación entre los asuntos políticos y económicos de un país. En térmi-
nos de economía, los liberales suelen creer que el sistema actual es en esencia
justo y que las injusticias y la desocupación, los bajos salarios, la desigualdad y
la pobreza que prevalecen dentro del mismo son simplemente consecuencias no
intencionadas de una economía que, más allá de eso, es beneficiosa. Los libera-
les son reformistas que creen que las enormes desigualdades pueden nivelarse
por medio de la legislación y de otras medidas dirigidas a la corrección de las
“ineficiencias del mercado”. De manera similar, en los Estados Unidos —y en
todas partes— el movimiento por los derechos en el ámbito de la discapacidad
aceptó, en gran medida, las bases de la ideología de libre mercado al encuadrar
los términos del debate por la equidad en los derechos de las personas con dis-
capacidad que merecen recibir un trato igualitario del actual mercado laboral
(RUSSELL y MALHOTRA, 2002). Por otra parte, la economía política de izquierdas
considera que las leyes arraigadas en la continua reproducción y expansión de
este sistema de acumulación de bienes materiales constituyen el origen de todos
los males. Los economistas radicalesi* creen que el problema es el sistema eco-
nómico en sí mismo: El sistema de generación de beneficios no crea pobreza
como, por otro lado sí lo hace el desafortunado contratiempo de un sistema de
justicia social; más bien el sufrimiento que las personas experimentan bajo este
sistema es parte integral del mismo y resulta necesario para que funcione. Este
sistema niega a la gente, incluidas muchas personas con discapacidad, la posibi-
lidad de trabajar. De esta manera, quedan en la pobreza e incluso en la indigen-
cia, pero no porque el sistema falle sino porque funciona exactamente como se
pretende.

La concepción de Estados Unidos como una meritocracia en la que los fraca-
sos de los individuos son consecuencia de sus defectos personales constituye
una postura ideológica atractiva. Recurrir al individualismo crudo —que uno pue-
de ser quien quiera si es perseverante— es una tradición estadounidense y qui-
zás una noción reconfortante, pero las barreras que detienen el progreso y los
logros no suelen relacionarse con el esfuerzo, la capacidad o la motivación indivi-
duales. Las leyes que rigen los derechos civiles en el ámbito de la discapacidad
(o cualquier derecho civil) no cuestionan esa suposición. Los derechos civiles,
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“radical” se ha entendido como un compromiso con los sectores desposeídos y una defensa de los
derechos de las personas marginadas y ha implicado un grado de hostilidad contra la empresa priva-
da y el sistema capitalista. (N. del T.)
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por ejemplo, se basan en la premisa de que cada ciudadano es un actor con igua-
les derechos dentro de un proceso judicial y que tiene la capacidad legal de repa-
rar las injusticias mediante demandas judiciales en contra de la discriminación;
pero, ¿qué sucede si una mujer, debido a su posición social, no cuenta con el
dinero para contratar un abogado, no tiene educación o no puede asegurarse
esos derechos? El género y la raza también son reconocidos determinantes de
falta de acceso a los tribunales. Además, los derechos dependen de la interpre-
tación que los tribunales hagan de ellos. ¿Qué sucede si el clima político en los
tribunales es tal que es posible que los derechos de esta mujer se vean malogra-
dos por jueces que actúan en oposición a la premisa ideológica de los mismos?
¿Qué sucede si los derechos se encuentran en un conflicto directo de clase; si,
por ejemplo, la clase empresaria ha acumulado tanto poder político que los dere-
chos civiles —que sufren derrota tras derrota en los tribunales— se ponen en
duda y muy pocos abogados se arriesgan a tomar esos casos por las pocas posi-
bilidades que tienen de ganarlos (y de cobrar sus honorarios)? En estos casos, la
acción individual y el “derecho” individual se bloquean y se anulan por acción de
las clases sociales y de la política, las que se encuentran más allá del control
de los individuos.

...[cuando las personas con derechos] no tienen el poder y los recursos para “compe-
tir” de la manera adecuada, los derechos no pueden hacer más que reforzar el statu
quo, debido a que aquellos que quedan sin poder no pueden hacer otra cosa que
reclamos esporádicos o simbólicos.

(YOUNG y QUIBELL, 2000, pág. 757.)

El sistema económico presenta un conjunto de obstáculos similar. El principio
fundamental del actual modelo económico o “economía pura” (mal llamada “eco-
nomía neoclásica”i4) es el “individualismo metodológico”, el que no considera a la
sociedad como otra cosa que la suma apolítica de los individuos que la componen
y despoja a la estructura económica de toda dimensión social, excepto de la inte-
racción entre la actividad exclusivamente individual y los proyectos. Mientras las
teorías de la economía pura y la de la izquierda podrían llegar a permitir que los in-
dividuos actuaran de forma independiente y de acuerdo con sus necesidades, los
economistas de izquierda reconocen que detrás de esta necesidad privada se
esconde una estructura objetiva de reproducción cuyos requisitos dominan al in-
dividuo al momento de llevar adelante sus intereses personales. Mientras los eco-
nomistas puros se aferran a su teoría de que la maximización del bienestar se
produce por mérito del individuo, los de izquierda reconocen que las barreras
estructurales dominan las necesidades de las personas. Tal como señala el eco-
nomista Samir AMIN, “la sociedad real, lejos de constituirse a partir del encuentro
directo de los comportamientos individuales, es una estructura infinitamente más
compleja que combina clases sociales, naciones, estados, grandes corporaciones,
proyectos colectivos y fuerzas políticas e ideológicas” (AMIN, 1998, pág. 134).
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4nQuienes trabajaban en el campo de la economía política clásica eran teóricos tales como
Adam SMITH, David RICARDO, Karl MARX y John KEYNES, quienes aceptaban la política como un com-
ponente propio de la economía. Los economistas neoclásicos reducen la economía a una técnica
matemática apolítica que no tiene relación con la historia.
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Una perspectiva económica de izquierda no reconoce a la discapacidad como
un concepto socio-actitudinal que puede corregirse mediante la eliminación de
las malas conductas o al prohibir la discriminación laboral que se base en un pre-
juicio. Tal como lo planteó el Dr. Martin Luther KING, esta perspectiva propone una
serie de cuestiones completamente diferentes como problema central: ¿Por qué
en nuestra economía existen millones de personas, con y sin impedimentos, que
están dispuestas a trabajar y no tienen un empleo?; ¿por qué en la nación más
rica del mundo aún existen personas pobres o que trabajan por salarios que se
encuentran por debajo del coste de vida?; ¿por qué a las personas con discapa-
cidad “respetables” se las priva de los medios necesarios para su subsistencia y
pueden apenas sobrevivir o quedan a merced de subsidios por discapacidad que
las mantienen por debajo del límite de pobreza? El enfoque que se presenta aquí
es el análisis que hace la economía política de izquierdas de los límites del mer-
cado en cuanto a institución para la satisfacción de necesidades.

Desempleo forzoso

La economía capitalista restringe de manera natural la aplicación liberal de la
“igualdad de oportunidades” en lo que respecta al empleo para todos debido a que
el desempleo no constituye una aberración del capitalismo, sino que existe un
componente inherente a la economía de mercado que requiere que muchas per-
sonas estén desempleadas en contra de su voluntad (KEYNES, 1936, pág. 249;
KALECKI, 1996, pág. 131; MARX, 1967, págs. 589-592). No todas las personas con-
seguirán un empleo y no todas las necesidades materiales que éstas tengan se
satisfarán por medio del trabajo. El sistema es más bien como un enorme esque-
ma piramidal en el que muchas personas “que sobran” en el mercado laboral
quedarán excluidas del mismo de manera intencional. Este ejército industrial de
reserva incluye a los desempleados reconocidos por las cifras oficiales y a todos
esos otros sectores de la población que, ya sea que hayan formado parte de la
fuerza laboral en un determinado momento o no, podrían ingresar a ella si crecie-
ra la demanda de individuos como ellos. La población sobrante y el ejército de reser-
va coinciden parcialmente; los barrios más pobres de la ciudad de México son parte
del ejército industrial de reserva de los Estados Unidos, y al mismo tiempo constitu-
yen la población sobrante. Históricamente, la masa de reserva laboral incluía muje-
res y trabajadores minoritarios. MARX designó a las personas con discapacidad
incluidas en el grupo como las que tenían menos posibilidades de obtener un
empleo, subgrupo al que denominó “grupo estancado” o ejército de reserva pasivo.
Ahora que más gente con discapacidad espera obtener trabajos remunerados, exis-
te la posibilidad de que muchos de ellos ingresen al ejército de reserva activo.

No obstante, las personas con discapacidad son las últimas en incorporarse
a la fuerza laboral; éstas buscan obtener el derecho a compartir la riqueza de la
nación en una época en la que los niveles de desempleo son tan bajos como los
de los últimos cuarenta años y pueden ser más bajos aún de lo que tradicional-
mente podría tolerar la clase inversora. Es probable que las expectativas de
empleo de las personas con discapacidad superen las ganancias materiales
debido a los límites que aquellos que dictan las políticas económicas imponen al
crecimiento (RUSSELL, 2001a, pág. 226).
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Para mostrar de qué manera el capitalismo estadounidense mantiene una
masa de reserva laboral, nos centraremos en la función que desempeña el esta-
do en su crecimientoi5. Es la política monetaria de los Estados Unidos puesta en
práctica por la Reserva Federal —un sistema de bancos cuasi independientes
bajo la supervisión de un consejo de gobernadores designados por el presiden-
te— la que establece las tasas de interés y, desde hace muchos años, dirige la
economía del país.

Un gran número de personas queda sin trabajo en parte porque los economis-
tas de la tendencia dominante creen que es necesario que exista un umbral de
desempleo para evitar la inflación y mantener así la salud de la economía de los
Estados Unidos (FRIEDMAN, 1968; AKERLOFF y cols., 2000). La teoría de un “índice
natural de desempleo”, o tasa de desempleo no aceleradora de la inflación
(NAIRU), está dominando la macroeconomía desde hace alrededor de 25 años.
La Full Employment and Balanced Growth Acti* [Ley de Pleno Empleo y Creci-
miento Equilibrado] de 1978 (Ley de Humphrey-Hawkins) resuelve que el Banco
de la Reserva Federal debe promover el pleno empleo, pero la Reserva Federal
vincula la baja tasa de paro con la inflación, haciendo caso omiso de la Ley de
Humphrey-Hawkins. Desde la década de los setenta, la Reserva Federal lleva
a cabo la tarea de luchar contra la inflación por medio del aumento de los tipos
de interés, la desaceleración del crecimiento económico y el control del desem-
pleo. Cuando la tasa de paro disminuye, la Reserva Federal sube el tipo de interés
hacia arriba para evitar más crecimiento (empleo) con la intención de prevenir la
inflación (GREENSPAN, 1997; HENWOOD, 1998, pág. 219)i**.

Desde el año 1999 hasta el mes de mayo de 2000, por ejemplo, la Reserva
Federal aumentó los tipos de interés alrededor de un 2 por ciento. Tal como lo
explicó su presidente, Alan GREENSPAN, la economía estaba demasiado saluda-
ble, el desempleo había caído mucho y los salarios habían comenzado a subir
lentamente, con lo que aparecía el fantasma de la inflación.

GREENSPAN dijo en el Congreso:

En algún momento de la continua reducción del número de trabajadores disponi-
bles con intenciones de trabajar, lejos de la derogación de la ley de la oferta y la
demanda, los aumentos de salario sobrepasarán incluso los más impresionantes
aumentos en la productividad. Esto intensificará las presiones inflacionistas o reduci-
ría los márgenes de beneficio, y cualquiera de estos dos resultados puede acabar con
nuestra creciente prosperidad.

(GREENSPAN, 2000.)
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5nExisten numerosas fuentes para la masa de reserva laboral. Algunas de ellas fueron la des-
trucción de sociedades precapitalistas, la división del trabajo y la mecanización intrínseca al proceso
de acumulación de capital. También existen otros, como la manipulación de la disponibilidad de cré-
ditos por parte del Sistema de la Reserva Federal de los Estados Unidos, que son mecanismos deli-
berados de la política estatal.

**nPuede consultarse en http://congress.indiana.edu/spanish/backgrounders/notable_members.
php#humphrey. (N. del T.)

**nEn Macroeconomía, la curva de Phillips muestra la relación inversa entre la inflación y el
desempleo y sugiere que una política dirigida a la estabilidad de precios promueve el desempleo.
También un país puede tener simultáneamente inflación y desempleo elevados, fenómeno conocido
como estanflación. (N. del R.)
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Desde el punto de vista de la Reserva Federal, fue necesario aumentar el pre-
cio de los préstamos para, de ese modo, frenar la expansión y la contratación de
empleo y volver a elevar la tasa de desempleo para detener los aumentos sala-
riales.

¿Por qué? Los mercados laborales en los que hay más demanda de trabajos
que oferta —“escasez de mano de obra” o un ejército de reserva activo más
pequeño— producen una presión por parte de los trabajadores para que haya un
aumento de los salarios; a medida que el desempleo disminuye, el coste de la
mano de obra sube debido a que existe una presión mayor para que aumenten
los salarios.

Hay una evidencia empírica contundente de la correlación negativa que exis-
te entre los niveles de los salarios y el desempleo. Dos reconocidos econo-
mistas, David BLANCHFLOWER y Andrew OSWALD, proporcionaron evidencias de
que, en igualdad de condiciones, el desempleo reduce los salarios (BLANCHFLO-
WER y OSWALD, 1994). El economista James GALBRAITH también demostró que el
poder, en particular el poder de mercado o de monopolio, cambia de acuerdo con
el nivel general de demanda, la tasa de crecimiento y la de desempleo. GAL-
BRAITH explica que “en períodos en los que el nivel de empleo es alto, los débiles
ganan terreno sobre los más fuertes; en períodos de alto nivel de desempleo, son
los fuertes los que ganan terreno sobre los débiles” (GALBRAITH, 1998, pág. 266).
Incluso GREENSPAN, el portavoz de los accionistas de Wall Street, admite la exis-
tencia de una relación de clases: mantener bajo el nivel de los salarios es uno de
los objetivos fundamentales de la política monetaria de los Estados Unidos
(GREENSPAN, 1997).

Debido a que el pleno empleo socava la disciplina laboral y la posición social
de los niveles gerenciales, el economista político Michel KALECKI plantea que los
capitalistas aceptan el desempleo “como una parte integral del sistema capitalis-
ta convencional” (KALECKI, 1971, págs. 140-141). El economista Michael PIORE,
por su parte, revela la resistencia del gobierno a perseguir objetivos de pleno
empleo; ellos creen que este tipo de políticas crearía entre los trabajadores ex-
pectativas crecientes que no se podrían satisfacer y que provocarían inestabilidad
social y política (PIORE, 1978). De este modo, los índices positivos de desempleo
se convierten en una consecuencia de la lucha de clases por la distribución de la
riqueza y el poder político (POLLIN, 2000, pág. 98).

Con el tiempo, la tasa de desempleo en los Estados Unidos efectivamente
aumentó de un 3,9 por ciento en abril del año 2000 a un 4,5 por ciento en el mis-
mo mes del año siguiente. Alrededor de 763.000 personas perdieron sus empleos.

¿De qué manera afecta esto a la tasa de desempleo de las personas con dis-
capacidad? Las consecuencias de una desaceleración orquestada por la clase
dominante son quizás más graves para las personas con discapacidad, tanto si
se tiene trabajo como si no. Un mercado laboral con exceso de ofertas laborales
suele constituir un ambiente favorable para que aquellas personas que no tenían
trabajo consigan uno. Esto sucede porque una baja oferta de trabajadores obliga
a las empresas a contratar y formar personal, lo cual, hubiese evitado en otro
momento del ciclo comercial (CONLIN, 2000). Sin embargo, un empeoramiento
en la economía implica que los trabajadores con discapacidad que sí tienen un
empleo podrían ser despedidos. Peter BLANCK, profesor y director del Centro de
Derecho, Política Sanitaria y Discapacidad de la Facultad de Derecho de la
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Universidad de Iowa, explica que “los trabajadores con discapacidad son usual-
mente los últimos en entrar y los primeros en salir”. Los economistas Edward
YELIN y Patricia KATZ, por ejemplo, muestran que durante los períodos de expan-
sión del mercado laboral los individuos con discapacidad obtienen una proporción
mayor de ventajas que los individuos sin discapacidad y que, durante las etapas
de recesión, sufren una proporción más importante de pérdidas que sus compa-
ñeros sin discapacidad (YELIN & KATZ, 1994, pág. 36). En general, las personas
con un grado severo de discapacidad se ven afectadas por los cambios negativos
en la economía, lo cual resulta evidente por el hecho de que las solicitudes de
subsidios por discapacidad aumentan durante las etapas de recesión (Disability
Policy Panel, 1994).

Existen aún más consecuencias. Resulta “beneficioso” para la actividad co-
mercial que el ejército industrial de reserva activo aumente, ya que esto permite
disciplinar la mano de obra. Que exista más gente desesperada por trabajar man-
tiene la competencia por los empleos en un nivel elevado y los salarios en un nivel
bajo, lo cual protege los márgenes de beneficio de las compañías y el privilegio
de clases, factores sagrados para los intereses de capital. El ex presidente
Clinton se refirió a esa conexión macroeconómica ante las cámaras del grupo
CNBC cuando dijo: “... se pueden incorporar a la fuerza laboral más personas que
viven de la asistencia social o personas con discapacidad [para mantener baja la
inflación (los salarios)]...” (INSANA, 1999). Una de las herramientas para lograrlo
fue la Personal Responsibility and Work Opportunity Reconciliation Act [Ley de
Reconciliación de Responsabilidad Personal y Oportunidad Laboral] del año
1996, la cual terminó con los beneficios federales de asistencia social y puso al
programa de asistencia pública “Welfare-to-work”i* como uno de los objetivos
principales de la política de asistencia social federal, forzando así a millones de
mujeres a ingresar al sector peor remunerado de la fuerza laboral. El ex secreta-
rio de trabajo Alexis HERMAN explicó que lo mismo podía hacerse con los trabaja-
dores con discapacidad: “tal como lo afirmó el presidente Clinton, el último gran
conjunto de personas que podría sostener el crecimiento de la economía del país
con una tasa de inflación baja son los estadounidenses con discapacidad ... que
no forman parte de la fuerza laboral” (HERMAN, 1999). De aquí que no sorprendie-
ra que a finales de los noventa los políticos de Washington se ocupasen de la
reforma de ciertas políticas, tales como la legislación de apoyo al programa
“Return to work” (Regreso al Trabajo) (la ley TWWIIA), una medida orientada a la
oferta que promete incorporar a la población con discapacidad que recibe benefi-
cios de seguridad social a la fuerza laboral, pero que no incluye un programa de
creación de puestos de trabajo mediante el que efectivamente se ofrezca empleo
a las personas con discapacidad.

¿Cuál es el tamaño de la masa de reserva laboral? Mucho más que el núme-
ro oficial de personas desempleadas. La cifra oficial de desempleados de la ofici-
na de Estadísticas Laborales del año 2000 era de 5,5 millones de personas
(2000), pero otros 3,1 millones trabajaban a tiempo parcial (mientras hubieran
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*nPrograma social de los EE.UU. destinado a alentar a los responsables de familias monopa-
rentales y personas con discapacidad a que dejen de depender de la asistencia social y vuelvan a
incorporarse a la fuerza laboral. (N. del T.)
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preferido hacerlo a tiempo completo), y 4,4 millones de personas que necesita-
ban un trabajo no figuraban en los registros porque ya habían dejado de buscar
empleo y por eso no se los tienen en cuenta para las cifras oficialesi6. La tasa de
desempleo real es de aproximadamente 13 millones de personas, lo cual repre-
senta un 8,9% de la población; y es más del doble de lo que indica la tasa oficial.

¿Cuántas personas con discapacidad podrían ser potenciales miembros de la
masa de reserva laboral? De acuerdo con el Instituto de Investigaciones Econó-
micas y Sociales, 2,3 millones de personas con discapacidad que se encuentran
desempleadas podrían trabajar si se aplicara un plan de adaptación a sus nece-
sidades (MEYER y ZELLER, 1999, pág. 9). No obstante, esto parece subestimar el
tamaño de la reserva laboral de personas con discapacidad. Diecisiete millones
de personas en edad productiva tienen alguna discapacidad, de las cuales 5,2
millones poseen un empleo (TRUPIN, y cols., 1997). Dichas cifras ubican a 11,8 mi-
llones de personas o bien dentro del número oficial de desocupados o bien fuera
de la fuerza laboral. Más de dos tercios de las personas con discapacidad en
edad productiva (16-64 años) que no tienen trabajo aseguran que preferirían
tenerlo (HARRIS, y cols., 1998). De esta forma, aproximadamente 8,3 millones de
trabajadores podrían incorporarse al ejército activo de reserva y la fuerza laboral
crecería alrededor de un 8 por ciento.

Además, existen indicadores de que las personas con discapacidad podrían
estar subempleadas, ya que trabajan a tiempo parcial mientras que en realidad
preferirían hacerlo a tiempo completo. Entre 1981 y 1993 la proporción de perso-
nas con discapacidad que trabajaban a tiempo completo disminuyó en un 8 por
ciento, mientras que el número de trabajadores a tiempo parcial aumentó de
manera desproporcionada, ya sea por motivos económicos o de otra clase (YELIN
y KATZ, 1994b).

Existe una gran cantidad de personas con discapacidad a quienes se podría
recurrir para amortiguar el aumento de los salarios y la disminución del beneficio
(RUSSELL, 2001a, pág. 228).

Básicamente, alrededor de 20 millones de trabajadores están condenados,
por parte de las políticas federales antiinflacionistas que racionan el empleo, a
estar desocupados de manera forzosa o a trabajar a cambio de bajos salarios.
Esto demuestra claramente que el sufrimiento económico, los salarios bajos y la
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6nDe acuerdo con la definición de empleo que se maneja actualmente en los Estados Unidos,
las personas deben estar buscando trabajo de manera activa para que se las considere desem-
pleadas. Para caer en la categoría de “desempleado”, las personas deben responder a las siguien-
tes características: no haber tenido empleo durante la semana de referencia; haber tenido disponi-
bilidad para trabajar en ese período y haber hecho esfuerzos específicos para encontrar un empleo
en algún momento del período de 4 semanas que concluye en la semana de referencia. Si la per-
sona ya perdió las esperanzas y dejó de buscar empleo, no se la considera desempleada. Los pre-
sidiarios, una población que crece cada vez más, no se incluyen entre las personas desempleadas.
Además, las estadísticas de desempleo en los Estados Unidos tienden a incluir errores de recuen-
to de las personas de escasos recursos y desempleados más marcados que los de la mayoría de
las estadísticas europeas. Para calcular el índice de desempleo, la Oficina de Estadísticas La-
borales (BLS) utiliza el recuento de personas en lugar del equivalente a tiempo completo (FTE por
sus siglas en inglés). Como una persona que trabaja sólo 10 horas por semana cuenta de la mis-
ma forma que una que trabaja 40 horas a la semana, un número significativo de subempleados
puede distorsionar el índice de empleo y hacer que se eleve, cosa que no sucedería si se utilizara
el sistema de FTE.
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pobreza no son resultado de faltas morales individuales o de una “dependencia”
patológica, ni tampoco de un deterioro en la ética protestante del trabajo, sino que
más bien son factores incorporados a la estructura del capitalismo moderno. Es
sencillo ver por qué el premio nobel William VICKREY, en su discurso presidencial
ante la Asociación de Economía de los Estados Unidos en 1993, afirmó que el
término tasa “natural” de desempleo constituía “uno de los eufemismos más crue-
les que jamás se hayan inventado” (COLLINS y cols., 1994, pág. 10). La economía
pura racionaliza el desempleo —en cuanto algo “voluntario”— sin hacer referen-
cia al sistema económico o a las relaciones sociales que lo crean.

Cuestiones microeconómicas: El cálculo capitalista

Los economistas más influyentes se dedicaron (y limitaron) tradicionalmente
a las “compensaciones” entre igualdad y eficacia de mercado. Ya me he referido
anteriormente a la “compensación” macroeconómica entre inflación y nivel de
empleo, por lo que aquí haré hincapié en la cuestión microeconómica de la dis-
criminación en el mercado laboral. La discriminación económica se produce
cuando personas con igual nivel de productividad reciben salarios u oportunida-
des de empleo desiguales (JOHNSON, 1997, pág. 161).

La sociedad liberal promueve la igualdad al establecer derechos sociales y
políticos que en teoría —pero casi nunca en la práctica— se distribuyen de mane-
ra igualitaria y universal. Esto significa que se considera que los derechos indi-
viduales están por encima de las leyes del mercado. Sin embargo, existe una
interrelación entre las instituciones de mercado, la injusticia y la igualdad de opor-
tunidades.

Las personas encargadas de dictar las políticas de gobierno son plenamente
conscientes de que los derechos influyen en el funcionamiento de la economía y
que, al mismo tiempo, su ejercicio recibe la influencia del mercado. Por ejemplo,
un derecho adquirido sobre algo determinado tiene más posibilidades de que se
establezca como derecho con reconocimiento legal cuando tiene un coste relati-
vamente bajo. Cuando el Congreso promulgó la ADA, reconoció que el modelo
tradicional de derechos civiles no serviría para garantizar a las personas con dis-
capacidad igualdad de oportunidades en la fuerza laboral. El movimiento por los
derechos en el ámbito de la discapacidad expresó la necesidad de ajustes en
los lugares de trabajo y el Congreso determinó que la provisión de “ajustes razo-
nables” era un componente necesario de los derechos civiles de las personas con
discapacidad para que pudieran integrarse al ámbito laboral normal.

Durante los debates de la ADA hubo importantes discusiones acerca del cos-
te que suponía la existencia de derechos igualitarios para la población con disca-
pacidad. Por ejemplo, el senador Paul Simon planteó, durante las audiencias
legislativas, que el Congreso iba a sancionar la Ley de Estadounidenses con
Discapacidades porque esto significaba “hacer lo correcto”, sin importar los costes
que dicha acción implicara (Americans with Disabilities Act; Hearings [audien-
cias], 1989, pág. 22). El ex presidente George Bush, por su parte, estaba deci-
dido a “restringir los gastos en los que se podría incurrir para implementarla”
(MASHEK, 1990, pág. 4). En efecto, el derecho a “ajustes razonables” perdió im-
portancia de manera considerable con la implementación de la cláusula de “difi-
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cultades excesivas” para atenuar las preocupaciones de las empresas. El empre-
sario no está obligado a pagar por un ajuste si eso implica una dificultad financie-
ra “excesiva” para su empresa; lo que en teoría es un “derecho” de los trabajado-
res con discapacidad en la práctica no es tal, sino que está determinado por la
conveniencia económica del empresario. Éste y otros privilegios en el servicio
que la ADA presta a la clase empresarial me llevaron a referirme a esta ley como
una ley de derechos civiles de libre mercado (RUSSELL, 1998, pág. 114), debido
a que el derecho a la propiedad (riqueza) del dueño de la empresa tiene más
peso que el “derecho” del individuo con discapacidad a un ajuste razonable en el
lugar de trabajo y, por lo tanto, a tener un empleo.

Aun así, el día en que se firmó la ADA, el Instituto Cato (un grupo de expertos
libertarios) le pidió al presidente Bush que le solicitara al Congreso que reconsi-
derara la implementación de esa ley porque, desde el punto de vista de la libre
empresa, representaba una re-regulación de la economía que era perjudicial para
el comercio (Revista Disability Rag, 1992, pág. 28). Paul CRAIG ROBERTS, un eco-
nomista orientado a la oferta del Centro de Estudios y Estrategias Internacionales
de Washington (CSIS), advirtió el mismo día en que se aprobó la ley que “[la ADA]
supondrá a las empresas enormes gastos que reducirán sus beneficios” (SHO-
GUN, 1990, pág. A26).

Mientras nosotros pensamos que no deberían negarse los derechos de los
trabajadores con discapacidad sólo porque representen un gasto para las empre-
sas por intentar cumplir con la ADA, las objeciones por parte de los empresarios
resultan una fuente de información porque revelan los mecanismos del mercado
laboral propios del capitalismo. Las prácticas empresariales demuestran con elo-
cuencia que la estructura económica efectivamente genera obstáculos para que
las personas con discapacidad tengan un empleo.

El capitalismo es un sistema de relaciones sociales en el que la maximización
del beneficio y la necesidad constante de revolucionar las fuerzas de producción
resultan condiciones de supervivencia básicas e ineludibles, de una forma que no
ha tenido lugar en ningún otro orden social. A los capitalistas sólo les interesa la
mano de obra que aumente las riquezas materiales. Desde el punto de vista de
un capitalista, el trabajo productivo es sencillamente aquél que produce ganan-
cias (superávit) para el empresario involucrado en la explotación de dicho trabajo
(MARX, 1967, pág. 167). El término superávit se refiere a la diferencia entre lo pro-
ducido y el coste necesario para su producción. Las prácticas contables corpora-
tivas habituales ponderan el coste relacionado con el puesto de trabajo y las
ganancias que se obtendrán. Las empresas calculan lo que podrían ganar gracias
a la productividad del trabajador y lo comparan con lo que dedican a salarios, ser-
vicio médico y en general a todos los gastos normales que implica tener un
empleado. Entonces el superávit que se genera durante la producción es una
diferencia que queda en manos del capitalista, es decir, sus ganancias (MARX,
1967, págs. 184-186). El trabajador recibe sueldos que, en teoría, cubren social-
mente la labor necesaria o lo que haga falta para reproducir la fuerza de trabajo
en cada jornada laboral.

En el sistema capitalista, los trabajadores con discapacidad deben enfrentar
la discriminación microeconómica inherente a ese sistema que se origina en la
suposición de los empresarios de que contratar o mantener en un trabajo a una
persona con discapacidad genera más gastos de producción que si se tratara de
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una sin discapacidad pues, esta última no necesita ajustesi7, intérpretes, perso-
nas que lean para ella, modificación de las instalaciones, seguro de responsabili-
dad civili8, máxima cobertura de salud (con servicio de acompañante incluido) o
incluso puede no necesitar cobertura médica alguna (RUSSELL, 2000, pág. 349).
La “discapacidad” es una creación social (histórica) del capitalismo que define a
quién se le ofrece un empleo y a quién no y su significado varía de acuerdo al
nivel de actividad económica.

Esto es así porque la causa principal de la discriminación que las personas
con discapacidad sufren en sus lugares de trabajo se encuentra en un cálculo
contable entre el coste actual de producción y la contribución potencial que el tra-
bajo de dicha persona hará a las futuras ganancias. Los teóricos de la economía
pura concluyen entonces que si la discapacidad de los empleados directos del
sector de producción incrementa el coste de producción sin aumentar el margen
de beneficio, los dueños y gerentes necesariamente los discriminarán. Estos se
resistirán a realizar ajustes para acomodar a las personas con discapacidad en
sus lugares de trabajo porque los gastos que eso implica constituyen una adición
a la porción fija del capital constantei9.

Esto se desarrolla de muchas maneras. La Comisión Estadounidense por
los Derechos Civiles señaló en un informe del año 1998 que los empresarios
aún expresan su preocupación por los mayores costes que implica contratar a
una persona con discapacidad (US Commission on Civil Rights, 1998, pág. 4).
Ya sea que sus cálculos se basen en información fehaciente o en proyecciones
falsas sobre cualquier circunstancia individual dada, ellos prevén costes adicio-
nales relacionados con la provisión de ajustes razonables y costes administra-
tivos adicionales relacionados con la contratación de trabajadores con discapa-
cidad y especulan con que un empleado de estas características puede llegar a
ocasionar un aumento en los costes de indemnización por accidentes laborales
en el futuro (BALDWIN, 1997, págs. 42 y 49). Los empresarios, siempre y cuando
brinden seguro médicoi10, conjeturan que el seguro de los trabajadores con dis-
capacidad tendrá un coste mayor (US Commission on Civil Rights, 1998, pág.
134). Generalmente las compañías de seguros y los planes de salud centrali-
zados no cubren las afecciones “preexistentes” o realizan otro tipo de exclusio-
nes basadas en enfermedades crónicas, lo cual implica cuotas sumamente
altas para aquellas personas que tienen antecedentes de una mayor necesidad
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17nLos requisitos de la ADA relacionados con igualdad de salarios y ajustes razonables aumen-
tan los costes del trabajo de los individuos con discapacidad. Los costes de contratar y despedir
empleados también aumentarían (véase DONOHUE y SIEGELMAN, 1991).

18nLas disposiciones de la ADA permiten que pueda clasificarse y registrarse a las personas con
discapacidad como un “riesgo” en lo que respecta a seguros privados, lo que implicaría un costo adi-
cional que los empleadores tendrían que pagar [42 U.S.C. artículo 12111(c) (1994)].

19n“Si una empresa con intención de maximizar sus ganancias tuviera que elegir entre dos tra-
bajadores igualmente productivos, uno que requiere un gasto significativo para acomodarlo y otro que
no implica tal gasto, seguramente preferiría a aquel que implicara un costo menor de contratación”
(véase DONOHUE, 1994).

10nUno de cada cinco trabajadores en los Estados Unidos no tiene seguro médico. La razón prin-
cipal (aparte de que en este país no existe una asistencia sanitaria universal como en la mayoría de
los países desarrollados) es que los beneficios de asistencia médica no son provistos por los em-
pleadores. El índice de cobertura cayó durante la última década de un 73 por ciento en 1989 a un 67
por ciento en 1996 (véase Kaiser Family Foundation 1999, pág. 30).
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de atención médica (BALDWIN, 1997, pág. 47; JOHNSON, 1997, pág. 171). Por su
parte, los empleadores tienden a buscar maneras de evitar ofrecer cobertura
con el objetivo de reducir costes (CARRASQUILLO y cols., 1999). Además, los em-
presarios suelen suponer que contratar a una persona con discapacidad les
representará una mayor responsabilidad y una menor productividad (BALDWIN,
1997, págs. 46-47).

Históricamente, los directivos y dueños de empresas sólo toleran el uso de
empleados con discapacidad cuando pueden ahorrar en la porción variable del
coste de producción; por ejemplo, cuando pueden pagarles salarios más bajos o
gozar de ventajas tributarias u otros subsidios. Se sabe que los empresarios que
dirigen talleres sin fines de lucro pagan salarios muy por debajo del mínimo, pero
la información recogida por el Departamento de Censos muestra, en general, una
asociación negativa entre los ingresos y la discapacidad. En 1995, los trabajado-
res con discapacidad que tenían empleos de media jornada (estas personas sue-
len trabajar a tiempo parcial) registraron un ingreso promedio de sólo el 72,4 por
ciento de los ingresos anuales de un trabajador sin discapacidad (KAYE, 1998,
pág. 2). Si el objetivo es aumentar el beneficio neto con el nivel actual de produc-
ción, lo más probable es que un empleado que resulta demasiado costoso (por
ejemplo alguien con una discapacidad considerable) no consiga trabajo o no
conserve su puesto. La información del Censo de los Estados Unidos tiende a
respaldar esta perspectiva. De todas las personas sin discapacidad en edad pro-
ductiva, el 82,1 por ciento tiene trabajo; entre aquellas que tienen una discapaci-
dad que no es severa, el 76,9 por ciento posee un empleo; pero las que tienen
alguna discapacidad significativa, el nivel de empleo es de apenas el 26,1 por
ciento (MCNEIL, 1997).

El economista neoclásico Richard EPSTEIN se hace eco de la opinión general
del sector empresarial cuando señala que las disposiciones de la ADA relaciona-
das con el empleo constituyen “un subsidio encubierto” y que “su aplicación exi-
tosa bajo la apariencia de ‘ajustes razonables’ impide necesariamente el funcio-
namiento y la eficacia de las empresas” (EPSTEIN, págs. 484, 485).

En un fallo a favor de un empresario acusado en el Séptimo Circuito en 1995,
el juez Richard Posner relaciona el análisis esquemático de coste-beneficio co-
mercial con la Ley de Estadounidenses con Discapacidades (ADA):

“Si los empresarios del país tienen obligaciones económicas potencialmente ilimi-
tadas hacia 43 millones de personas con discapacidad, la ADA habrá impuesto una
carga impositiva indirecta potencial, mayor que la deuda nacional. No creemos que ni
en el lenguaje de la ADA ni en su historia haya existido la intención de provocar seme-
jante resultado. De hecho, el preámbulo “promociona” la ley como orientada al ahorro
y señala los “miles de millones de dólares de gastos innecesarios que resultan de la
dependencia y la no productividad” β12101(a)(9). Los ahorros serán ilusorios si se exi-
ge a los empresarios que gasten muchos miles de millones de dólares más en ajustes
de los que se ahorrarían al permitir que las personas con discapacidad trabajen”.

(Vande Zande v. State of Wisconsin, 1995.)

Los empresarios y los accionistas confían en la preservación del statu quo del
sistema laboral, el cual no requiere que ellos absorban los costes no convencio-
nales relacionados con la contratación de personas con discapacidad bajo el

261Lo que no pueden hacer los derechos civiles en el ámbito de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton14.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:39  Página 261



actual modelo de producción y mucho menos de los 800 millones de personas
que se encuentran total o parcialmente desempleadas en la masa de reserva
laboral que hay en todo el mundo. Por consiguiente, los individuos con discapaci-
dad que hoy no pertenecen a la fuerza laboral, que perciben subsidios por disca-
pacidad y que podrían trabajar si se hicieran ajustes para acomodar sus impedi-
mentos, no están contemplados en los costes empresariales (RUSSELL, 2001b).
De esta manera, el sistema de subsidios por discapacidad sirve como un medio
socialmente legitimado por el cual la clase capitalista puede evitar contratar o
conservar a los empleados con discapacidad y trasladar “moralmente” el coste de
ayudarlos a programas de gobierno orientados a la pobreza, lo que perpetúa su
empobrecimiento.

Las políticas de orden público que condenan así a las personas con discapa-
cidad a la pobreza cumplen otra función relacionada con las clases sociales. En
principio, la inadecuada red de seguridad es producto del miedo de los propieta-
rios de perder el control de los medios de producción. El amplio valor que se otor-
ga al trabajo es necesario para producir riqueza. La ética del trabajo de los
Estados Unidos es un mecanismo de control social que asegura a los capitalistas
una fuerza de trabajo en la que se pueda confiar para producir beneficio. Si se
concediera a los trabajadores un sistema de seguridad social federal que los pro-
tegiera de manera adecuada cuando no tengan trabajo, estén enfermos, posean
alguna discapacidad o tengan una edad elevada, entonces las empresas
tendrían menos control sobre la fuerza laboral porque los trabajadores lograrían
una posición más fuerte desde la cual negociar sus condiciones de empleo, tales
como salarios justos y condiciones de trabajo seguras. El comercio estadouni-
dense mantiene su poder sobre la clase trabajadora al infundirle el temor a la indi-
gencia, que podría disminuir si el sistema de seguridad social fuera realmente
seguro. A su vez, esto ocasiona la opresión de los miembros de la sociedad que
son menos valorados y que no trabajan; aquellos a quienes se considera “disca-
pacitados” que no colaboran en la creación de ganancias (por el motivo que sea)
y que quedan relegados a la privación económica para reforzar el sistema capi-
talista (RUSSELL, 1998, págs. 81-83).

Las leyes de derechos civiles exigieron históricamente el trato igualitario con
el objetivo de rectificar las acciones “irracionales” de los empresarios.

Respecto al empleo y la discapacidad, las leyes de derechos civiles operan
dentro de un mercado laboral capitalista en el que la maximización del beneficio
es “racional”. Estas leyes prevén un trato igualitario, pero no reconocen el verda-
dero impacto de la competencia y la eficiencia que rigen a las economías capita-
listas. El mercado transgrede prácticamente todo derecho liberal, incluido el dere-
cho a los ajustes en el lugar de trabajo. Además, debe reconocerse que la
productividad se encuentra en el centro de la acumulación capitalista. Los capita-
listas consideran, a priori, que la mano de obra es siempre el factor que retrasa la
productividad porque nunca es capaz de producir lo suficientemente rápido o, de
manera equivalente a un índice de valor lo necesariamente bajo para satisfacer
las expectativas de una curva de ganancias acelerada. Por lo tanto, es probable
que se siga considerando que la labor de las personas con impedimentos no
cumple con las expectativas para maximizar las ganancias.

Las leyes orientadas a la igualdad de oportunidades, tales como la ADA, no
alcanzan a remediar el problema del empleo de las personas con discapacidad.
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Para que las oportunidades sean realmente equitativas deben erradicarse las
imparcialidades, incluso las económicas (RUSSELL, 2000, pág. 351). No obstante,
el capitalismo nunca fue un sistema de producción material que haya tenido en
cuenta las consecuencias de su desarrollo para las personas. Es poco probable
que la discriminación laboral pueda erradicarse bajo el modelo de producción
actual.

Más allá de la igualdad de oportunidades

Algunos teóricos del ámbito de la economíai11, sin tomar en cuenta la perjudi-
cial superestructura capitalista, buscaron cambiar la forma en que la economía
neoclásica percibe a la discapacidad mediante un intento de demostrar que ésta
no calcula correctamente el valor de los trabajadores con discapacidad. Desde
este punto de vista, los capitalistas necesitan “corregir” su enfoque irracional
(estereotípico) para evitar una ineficiencia del mercado. Lo que irrita a estos teó-
ricos es lo “injusto” de ciertos mercados en particular. Ellos esperan que, a raíz de
la difusión de información entre los empresarios, estos actúen de manera racio-
nal y creen mercados “justos” para que exista una competencia perfecta. Por muy
buena intención que haya, ésta parece una vana estrategia dentro de un juego
cuyo resultado se estableció de antemano en el que los trabajadores con dis-
capacidad se ubican en el peor lugar del mercado laboral competitivo, un merca-
do laboral intencionalmente estructurado para dejar a millones de trabajadores
subempleados o desempleados.

El economista AMIN afirma además que la economía pura no es racional; se
trata de una paraciencia (y no de una ciencia, como dice ser) que debe reempla-
zarse por un enfoque más real. ¿Por qué darle credibilidad a esta economía con-
venciendo a las empresas de que no actúan “de manera racional”? Desde el pun-
to de vista político, la economía pura se basa en una única preocupación. AMIN
escribe:

[La economía pura consiste en] una preocupación por demostrar que “el merca-
do” manda por fuerza de la ley natural y que produce no sólo un “equilibrio general”
sino el mejor de todos los equilibrios posibles, garantizando así el pleno empleo en
libertad, el “óptimo social”. Esta preocupación no es más que la expresión de una
necesidad ideológica fundamental: la necesidad de legitimar el capitalismo haciéndo-
lo sinónimo de racionalidad, una racionalidad que, conforme a la ideología burguesa,
no se considera otra cosa que el uso de recursos técnicamente racionales para la bús-
queda individual del beneficio empresarial”.

(AMIN, 1998, pág. 144.)

Por otra parte, la economía política de izquierda sostiene que:
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11nVer referencias para Michael STEIN, 2000, quien concluye que los prejuicios para contratar
personas con discapacidad basados en costes excesivos constituyen una ineficiencia del mercado
que impide que los empresarios tomen decisiones racionales, y para Peter BLANCK, 1998, quien seña-
la que contratar trabajadores con discapacidad produce un beneficioso “efecto dominó”; desde cierto
punto de vista, los costes de acomodo son “mínimos”.
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No existen supuestos anteriores que atribuyan al sistema alguna tendencia hacia
el equilibrio. No es cierto que la lucha de clases afecte algún equilibrio real existente o,
incluso, algún desequilibrio real existente o provisional. En síntesis, la economía políti-
ca marxista es realista, mientras que la economía pura no posee ningún tipo de realis-
mo en absoluto. Esta última se abstrae de la realidad (clases sociales, estados, el sis-
tema global), por lo que su discurso —carente de realidad— resulta una fábula mítica”.

(AMIN, 1998, pág. 144.)

La Ley de Estadounidenses con Discapacidades y la igualdad de oportunida-
des (una fábula) son una solución “orientada a la demanda” para una sociedad
capitalista donde los trabajadores con discapacidad y aquellos que están dis-
puestos a trabajar no poseen, por definición, el poder social o político para satis-
facer sus necesidades económicas. El poder reside en la producción, con los due-
ños del capital. El capital productivo está en manos privadas y sus dueños no
tienen la obligación de destinarlo a la contratación de la fuerza de trabajo de
otros. Por lo tanto, negar el acceso a este capital es un derecho de propiedad
importante que poseen los capitalistas ante el que los trabajadores no tienen una
réplica legal equivalente porque, en definitiva, no existe un “derecho a trabajar”.

El fracaso del liberalismo fuerza la necesidad de un nuevo discurso de libera-
ción. Necesitamos un enfoque radicalmente distinto. La discapacidad, un reflejo
de las clases sociales —en esta instancia el proletariado ya está excluido de la
fuerza laboral— presenta una oportunidad para discutir de manera más amplia
la legitimidad de la organización del trabajo y de nuestra economía. No podemos
ignorar la propiedad privada de la economía social. No existe “igualdad de opor-
tunidades” cuando las decisiones económicas más importantes en materia de
inversiones, elección de tecnologías, procesos laborales y organización del tra-
bajo en sí mismo se encuentran en manos de una pequeña élite de dueños de
corporaciones que desarrollan políticas monetarias. Tampoco puede la democra-
cia económica (ni ningún otro tipo de democracia) llevarse a cabo si esta élite
posee la capacidad de obstaculizar de manera efectiva las políticas públicas pro-
gresistas mediante amenazas o el retiro de inversiones de jurisdicciones progre-
sistas, tal como ocurrió en los tribunales conservadores de los EEUU con las dis-
posiciones de la ADA relacionadas con el trabajo.

Tanto la economía pura como las soluciones aportadas por las leyes liberales
de derechos civiles se basan en el “individuo atomístico” y, como tal, se deben ver
como productos de la ideología burguesa.

Entonces, quizás la lucha de las personas con discapacidad por un lugar igua-
litario en el mundo laboral se encuentre con la conciencia de clase necesaria para
desafiar el actual problema del desempleo de las personas con discapacidad.
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La investigación constituye un tema cada vez más importante dentro del
ámbito de los estudios sobre discapacidad y esto se ve reflejado en los artícu-
los publicados en Disability and Society. A través de los años, la importancia de
hacer más diversa la práctica de la investigación en ese ámbito, especialmente
en lo relacionado con los objetivos de los propios activistas con discapacidad,
fue planteando cuestiones que representaron grandes desafíos. Las nuevas —y
muchas veces refutadas— formas de comprender la naturaleza y los propósitos
de las investigaciones fueron de suma importancia. A partir de este punto fun-
damental pueden identificarse una serie de cuestiones que se relacionan entre
sí, como el lugar que las personas con discapacidad ocupan en relación con la
planificación, la implementación y la divulgación de la investigación; la manera
en que ciertos aspectos de las prácticas de investigación, por su naturaleza,
generan incapacidad; la postura y las responsabilidades de los investigadores; la
cuestión del poder en las relaciones sociales que se dan en estas prácticas y las
voces de las personas con discapacidad y su importancia central como foco de
la investigación. Los artículos que constituyen esta sección del libro ilustran has-
ta qué punto se encararon con responsabilidad estos y otros desafíos, pero ade-
más y lo que es más importante, todo el trabajo que aún es necesario em-
prender.

En el primer artículo que aparecerá en esta sección, David GERBER (1990)
pone el énfasis en la importancia de “escuchar a las personas con discapacidad”
y en “el problema de la voz y la autoridad”. Estos temas plantean preguntas sobre
las relaciones de poder que condujeron la evolución de la práctica de investiga-
ción en el ámbito de la discapacidad desde la primera edición de Disability and
Society. Todos los demás artículos que se presentan en esta sección coinciden
en que existe una imperiosa necesidad de incluir en las investigaciones las voces
de las personas con discapacidad para que sean ellas quienes hablen sobre sus
propias vidas. A medida que los debates sobre la práctica de la investigación en
el ámbito de la discapacidad progresaban durante las décadas que cubre esta
selección de artículos, se fue propiciando que las personas con discapacidad
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estuvieran realmente en posición de determinar y llevar adelante investigaciones
de acuerdo con sus propias prioridades e intereses.

El original artículo de Mike OLIVER (1992) destacó la necesidad de que los
especialistas en discapacidad desarrollaran modelos de investigación innovado-
res que pudieran resistir las dinámicas opresivas que suelen formar parte de los
discursos dominantes en la práctica de la investigación académica convencional
y dio así a los lectores la confianza que necesitaban para llevar adelante ese
objetivo. El estudio de OLIVER —al igual que otros de los artículos que se publica-
ron el mismo año en la edición especial de Disability and Society sobre investiga-
ción en el ámbito de la discapacidad— encomendó a los investigadores la tarea
de reconocer la lucha entre las aspiraciones de las personas con discapacidad,
los académicos y los médicos; entre los defensores del modelo social de disca-
pacidad y los de una perspectiva médica, y entre aquellos que proponen modelos
de investigación emancipadores y los que sostienen que dichos modelos tienen
el potencial de oprimir a algunas personas con discapacidad y a sus investigado-
res aliados. Todos los documentos reunidos para esta sección abordan primero
diferentes aspectos de estas luchas y luego se ocupan de apoyar nuevos méto-
dos y prácticas de investigación en el ámbito de la discapacidad. A través de los
estudios seleccionados es posible percibir: la injusticia que existe entre las per-
sonas con discapacidad y el resto de los individuos que participan en el desarro-
llo de las investigaciones; los temas delicados e intensamente arduos involucra-
dos en la búsqueda de formas más sencillas y cómodas de alzar las voces de las
personas con diferentes capacidades para la elocuencia y, por último, los cam-
biantes paisajes de inclusión de acuerdo con las distintas formas de llevar a cabo
investigaciones sobre discapacidad.

En esta parte del libro, la importancia de alzar las voces que rara vez se escu-
chan se afirma enérgicamente en el trabajo de Jan WALMSLEY (2001). Este artícu-
lo deja entrever la serie de debates que tuvieron lugar respecto a la importancia
de acceder a las perspectivas de los expertos que la revista cubrió a lo largo de
los años, además de la gama de estrategias para lograrlo. De los documentos
que se presentan aquí a otros dos se les atribuye, desde su publicación, haber
sido los impulsores de un enfoque en el análisis de las formas en que las vidas de
las personas con discapacidad no sólo reciben la influencia de los impedimentos
sino también de otros determinantes de diversidad. El artículo de Jenny MORRIS
(1992) analiza las perspectivas feministas en el ámbito de la investigación en dis-
capacidad, y el de Ozzie STUART (1992) se centra en los vínculos entre raza, disca-
pacidad y opresión, formas destacadas en las que cuidadosos exámenes sobre
perspectivas alternativas moldean de manera decisiva el entendimiento que tiene
el investigador de las experiencias de las personas con discapacidad. Estas
publicaciones representan hitos en el pensamiento relacionado con la investiga-
ción en discapacidad.

Algunos de los artículos más influyentes fueron aquellos que ayudaron a es-
tablecer una premisa de consulta en la investigación sobre discapacidad al bus-
car primordialmente acortar las distancias entre los objetivos de los académicos
y activistas y la realidad de las vidas de las personas con discapacidad. De todos
modos, la complejidad que implica emprender investigaciones que permitan que
el futuro de estas personas responda a sus propios deseos, sigue siendo una
cuestión familiar y desconcertante para muchos lectores.
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Llevar adelante investigaciones que satisfagan los objetivos —en general
opuestos— de las instituciones de investigación y de las aspiraciones de las pro-
pias personas con discapacidad continúa siendo un desafío para gran parte de
los investigadores que trabajan en este campo. Apuntar a que se maximice el
impacto de la investigación y del desarrollo teórico en la práctica y en las vidas de
las personas con discapacidad a través de la adopción de enfoques orientados al
usuario para teorizar e investigar la discapacidad en el ámbito comandado por
objetivos en el que tiene lugar la mayoría de las investigaciones, en general
requiere que los investigadores corran riesgos en sus carreras mientras se es-
fuerzan por trabajar para satisfacer las aspiraciones de las personas con disca-
pacidad. Asimismo, los activistas que luchan por los derechos de las personas
con discapacidad se dan cuenta de que deben comprometer ciertos aspectos de
su propia agenda en sus esfuerzos por lograr un cambio a través de la investiga-
ción. En los documentos que se incluyen en esta sección se exploran ambos
aspectos de este dilema.

El artículo de John DAVIS (2000), en el que analiza vínculos entre la investi-
gación y el cambio social, muestra que la relación entre los investigadores y los
“investigados” continúa siendo una importante preocupación para quienes escri-
ben artículos para la revista. DAVIS formula preguntas de cómo podemos analizar
esta relación con el objetivo de maximizar la medida en que la investigación en
discapacidad puede producir un avance en el proyecto de un cambio social signi-
ficativo. Su artículo pone énfasis en la importancia de asegurar que la investiga-
ción en el ámbito de la discapacidad se caracterice por el compromiso con el
desarrollo de colaboraciones significativas para que los investigadores y las per-
sonas con discapacidad puedan trabajar conjuntamente a través de una gama de
experiencias, culturas y estructuras con el objetivo de forjar oportunidades deci-
sivas para que en el futuro haya cambios y progresos que marquen la diferencia
y den prioridad al usuario final.

El artículo más reciente elegido para integrar esta sección, escrito por Colin
BARNES (2003), reflexiona sobre el progreso que tuvo lugar debido a la mejora en
la práctica de la investigación en discapacidad desde que los principios de la
investigación “emancipadora” en discapacidad —enfoque al que todas las inves-
tigaciones mencionadas en la publicación recurren de una u otra manera— se
enunciaron en 1992. Colin BARNES muestra que muchas de las cuestiones epis-
temológicas importantes acerca de la relación entre la práctica de la investigación
en el ámbito de la discapacidad y el cambio social permanecen sin resolver y
advierte que las condiciones de producción de las mismas cada vez atentan más
contra la preservación y la promoción de un paradigma de investigación emanci-
padora. El compromiso con el análisis de la naturaleza de la práctica de la inves-
tigación en discapacidad —y la atención que se dé a la misma— permanece tan
importante como siempre. Por lo tanto, en esta colección de artículos sobre cues-
tiones relacionadas con la investigación en el ámbito de la discapacidad, que se
publicaron en la revista a través de los años, se mantiene viva la idea de una
reflexión crítica sobre nuestras suposiciones básicas. Podemos haber dedicado
una gran cantidad de energía a mejorar la práctica de la investigación en el ámbi-
to de la discapacidad a lo largo de estos años, pero aún queda mucho trabajo por
hacer para crear de manera sistemática una práctica de investigación inclusiva
que ubique en primer plano las aspiraciones de las personas con discapacidad.
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Resumen

Mediante el uso de métodos antropológicos y de una perspectiva teórica derivada
de la sociología de Erving GOFFMAN, el libro The Cloak of Competence: Stigma in the
Lives of the Mentally Retarded (“La máscara de competente: el estigma en la vida de
las personas con retraso mental”)i* (1967) de Robert B. EDGERTON llevó un grado atí-
pico de empatía a los intentos por comprender la vida de aquellas personas cataloga-
das como “retrasadas mentales”. De todas formas, esta obra se concibió antes de que
el retraso mental comenzara a interpretarse de manera generalizada como una cons-
trucción social en lugar de como un síndrome clínico. Este ensayo analiza las conse-
cuencias que esta extraña combinación de empatía y aceptación del retraso mental,
en cuanto estado irreversible, tuvo para el entendimiento de EDGERTON de la vida de
las personas que habían abandonado recientemente las instituciones especializadas.
Se presta especial atención a cómo la conceptualización que EDGERTON hizo del retra-
so mental sirvió para negarle a los miembros de su grupo de muestra una voz con la
que hablar con autoridad sobre su propia situación. También se analiza la posterior
investigación revisada de EDGERTON, que puso en duda algunos aspectos de su con-
ceptualización inicial sobre el retraso mental.

I.

Quizá la contribución más significativa que hicieron al saber las transforma-
ciones culturales democratizadoras en las sociedades occidentales a partir de la
década de los sesenta, haya sido el comienzo de un intenso cuestionamiento de
la legitimidad de las autoridades culturales oficiales e institucionales. En literatu-
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ra, historia y otras disciplinas, las voces del feminismo, el Tercer Mundo y las mi-
norías étnicas iniciaron cada vez más debates respecto a cómo surgieron los cá-
nones tradicionales, y en gran parte elitistas y exclusivistas, por medio de los que
intentamos representar la realidad y codificar y legitimar el conocimiento. Estos
grupos conciben —con bastante precisión— la oportunidad de hablar por sí mis-
mos como una precondición necesaria para su empoderamiento (por ej. DELORIA,
1973; ASANTE y VANDI, 1980; SPENDER, 1981; GATES, 1984; DUBOIS y cols., 1985;
ECKER, 1986; American Indian Program, Universidad Cornell, 1988). El mismo
cuestionamiento provocó una transformación en los estudios sobre personas con
discapacidad, quienes ahora poseen una voz cada vez más autoritaria en nues-
tros esfuerzos por conceptualizar las experiencias y el significado de tener impe-
dimentos físicos y del desarrolloi1. El aumento y el crecimiento de esta voz fueron
simultáneos a la aparición del actual movimiento por los derechos en el ámbito
de la discapacidad, el que presentó demandas con un alcance sin precedentes
para el empoderamiento de las personas con impedimentos (BOWE, 1978;
DEJONG, 1979; WILLIAMS y SHOULTZ, 1982; ZOLA, 1982; SCOTCH, 1984; BROWNE y
cols., 1985).

Se está haciendo tan fuerte la voz de las personas con discapacidad, y son
tan poderosas las fuerzas intelectuales e ideológicas que buscan darle a esa voz
un lugar central respecto a dar forma a la discusión sobre discapacidad, que pron-
to será difícil recordar que poco tiempo atrás las personas con discapacidad eran
poco más que objetos de estudio. Sus voces tenían menos legitimidad y menos
autoridad que las de los profesionales de la medicina, la rehabilitación, la educa-
ción y la burocracia de la asistencia social que los estudiaban y trabajaban con
ellos. En general, estos expertos eran personas bien intencionadas impulsados
por la compasión y la responsabilidad en sociedades culpables de crueldad o
indiferencia. Pero sus concepciones respecto a la discapacidad y sobre las per-
sonas con discapacidad dieron origen al desarrollo de una política social que
impuso, en el nombre de un paternalismo benigno, la manipulación burocrática y
la dependencia socioeconómica y, en última instancia, vidas “sin futuro” para las
personas con discapacidad.

La negativa de una voz a las personas con discapacidad fue aún más deter-
minante en el caso de aquellas clasificadas como “retrasadas mentales” por
nuestro criterio históricamente cambiante. En ninguna otra área de la discapaci-
dad —incluso en gran parte de lo que identificamos como enfermedad mental—
se consideró que escuchar a las personas con discapacidad hablar sobre sus
vidas fuera menos relevante desde el punto de vista diagnóstico y terapéutico.
Esta clasificación trajo consigo el entendimiento de que esos individuos carecen
de la capacidad de aprender y razonar. ¿Cómo se puede entonces admitir una
voz de esas características en una discusión significativa sobre algo que vaya
más allá de las necesidades más básicas y urgentes?
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1nLa utilización del término “voz” en singular en este ensayo no intenta implicar que exista una-
nimidad de opiniones entre las personas con discapacidad. En cambio, lo que quiero insinuar es que
estas personas, en toda su diversidad de puntos de vista, exigieron y obtuvieron legitimidad como tes-
tigos y como expertos en el actual debate público sobre las cuestiones relacionadas con la discapa-
cidad que son fundamentales para sus vidas. Tener “voz”, en este sentido, significa que las otras per-
sonas involucradas en la discusión los reconocen como participantes legítimos.
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No obstante, ahora suponemos que los investigadores deben hacer justa-
mente eso. Quizás desde que BOGDAN y TAYLOR (1976) publicaron aquel artículo
tan citado que consistía principalmente en el testimonio oral de un hombre diag-
nosticado como retrasado mental y desafiaron a los lectores a concederle la auto-
ridad para que hablara sobre cómo entendía su propia vida, los investigadores
buscaron cada vez más que las personas con retraso mental hablaran por sí mis-
mas. Estas investigaciones instan a que se produzca una reorientación concep-
tual, no sólo desde el sentido de la justicia o de la necesidad de reconocer la dig-
nidad humana de las personas con retraso mental sino como un paso esencial en
la reforma de las políticas de asistencia social. La idea es hacer que las personas
con retraso mental puedan reclamar su derecho a ejercer el mayor poder posible
para determinar el curso de sus vidas. Por ejemplo, al trabajar con testimonios
escritos que se produjeron para un taller de expresión literaria de personas con
impedimentos del desarrollo más pronunciados que el “Ed Murphy” de BOGDAN y
TAYLOR, Susan LEA (1988) reveló que entre esas personas había un nivel de auto-
conocimiento coherente, así como también aspiraciones personales y temores.
En la tradición de BRAGINSKY y BRAGINSKY (1971), LEA plantea preguntas incisivas
sobre la integridad científica del concepto de retraso mental, el que, según ella,
constituye una construcción social que se utiliza para reprimir a aquellos que son
diferentes, en especial a los niños. LEA nos incita a cultivar de manera sistemáti-
ca ese tipo de actividades de autoexpresión y, dentro de lo posible, a brindar a las
personas con retraso mental el beneficio de la duda a la hora de establecer su
derecho a la autodeterminación.

El camino hacia este cambio en nuestro paradigma sobre el retraso mental no
fue sencillo. Inevitablemente teníamos que alcanzar el punto al que llegamos
mediante la lucha contra las insuficiencias —y finalmente el agotamiento— de
nuestro antiguo paradigma de retraso mental. Estas insuficiencias se revelaron de
manera más notable cuando nuestro paradigma ya no pudo contener las
crecientes contradicciones que resultaban de los intentos por entender exacta-
mente cuáles son las aptitudes de las personas con retraso metal y por realizar
distinciones precisas, en la evaluación de sus pensamientos y comportamientos,
entre lo que es diferente y lo que es realmente deficiente. Sin embargo, los anti-
guos conceptos no se abandonaron de forma inmediata, aún cuando las pruebas
de su insuficiencia eran cada vez mayores.

El objetivo de este ensayo es examinar una obra que goza de un merecido
respeto en la bibliografía sobre retraso mental —The Cloak of Competence:
Stigma in the Lives of the Mentally Retarded (1967), de Robert B. EDGERTON (a la
que de aquí en adelante nos referiremos con las siglas COC)— con el fin de ex-
poner las dificultades con las que se enfrentaron los que quisieron entender eso
que habíamos llamado “retraso mental” a medida que se acumulaba alrededor de
ellos la evidencia sobre la necesidad de abandonar el paradigma sobre retraso
mental que había sido dominante durante la mayor parte de este siglo. Mi opinión
es que esta obra fracasa en cuanto a su principal objetivo: comprender el con-
cepto que los hombres y mujeres, a quienes se considera retrasados, tienen de sí
mismos. Existen en el libro contradicciones —que no se encuentran a simple vis-
ta— que dan cuenta de este fracaso e indican las razones por las que se produ-
jo. La elaborada conceptualización de EDGERTON, que se centra en nociones
como estigma, negación, desempeño y conflicto de funciones, sufre el peso de
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sus propias contradicciones, y en el proceso también lo padecen las directrices
políticas que parecían emerger de manera lógica de dicha conceptualización.
Este ensayo es, en esencia, una obra de historia intelectual y de análisis de con-
tenidos que, incidentalmente, tiene consecuencias políticas.

No es mi intención que se interprete que critico a EDGERTON por no saber lo
que hoy en día, aquellos que estudian el retraso metal y la discapacidad, dan ca-
da vez más por sentado. Algunas de mis críticas ya se habían enunciado en for-
ma más breve y no tan desarrollada en su época, cosa que descubrí después de
pasar un tiempo considerable analizando el texto en dos de las reseñas acadé-
micas contemporáneas a la obra (GLADWIN, 1968; SCOTT, 1968). Pero, bajo cual-
quier circunstancia, sería injusto —además de que constituiría caer en una fa-
lacia por anacronismo— criticar el trabajo de EDGERTON sobre la base de los cono-
cimientos que acumulamos en el último cuarto de siglo, en cuya recopilación el
mismo EDGERTON tuvo mucho que ver. Debemos reconocer que el libro de
EDGERTON es una obra sensible que intentó, de manera innovadora, tomar a aque-
llos a quienes analizó seriamente como personas complejas y multidimensiona-
les. Lamentablemente, las teorías que se encuentran detrás de ese intento no
permitieron que tuviera éxito en todos los aspectos. Además, así como el propio
COC ayudó a iniciar el proceso de cambio de nuestro paradigma de retraso men-
tal, también lo hicieron los trabajos posteriores de EDGERTON, los que por lo gene-
ral fueron autocríticos. Es más, EDGERTON fue su propio revisor y se deshizo de
aquello que era superfluo en las perspectivas tradicionales al confrontar los
defectos de su propia obra publicada. Mucho tiempo después de la publicación de
COC EDGERTON manifestó por escrito las dudas, cada vez mayores, que tenía
acerca de su conceptualización, y en la investigación realizada desde la publica-
ción de la obra continuó indicando el camino hacia un enfoque más amplio y diná-
mico de la vida de las personas a quienes se considera “retrasadas”. Si hubiese
ido un poco más allá —si hubiese cuestionado el concepto de retraso metal en sí
mismo en cuanto construcción social aplicada de manera dudosa a las personas
que habían recibido un diagnóstico de retraso mental leve y que tomaron parte en
sus estudios— esta reconceptualización habría entrado en un terreno aún más
prometedor.

De todos modos, hay mucho que aprender del hecho de que EDGERTON haya
tomado conciencia de los defectos de sus propios esfuerzos por comprender la
vida de aquellas personas con “trastornos del desarrollo”. En un importante deba-
te basado en las investigaciones interculturales sobre retraso mental realizadas por
EDGERTON (EDGERTON, 1968, 1970, 1975, 1979), —que se convirtieron en la direc-
ción principal que tomó su trabajo en esta área desde la publicación de COCi2—,
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2nEDGERTON (1975) explica esta transición en el desarrollo de su trabajo. En éste combinó méto-
dos etnográficos, los que utilizó con un extenso grupo de muestra (un tercio del cual había perteneci-
do al grupo original de COC) con observaciones interculturales breves y bastante experimentadas. La
siguiente afirmación de EDGERTON (págs. 139-140) sugiere de mejor manera el carácter provisional de
su trabajo: “Me di cuenta de que las personas con retraso mental son mucho más numerosas de lo
que había creído en un principio. Mi trabajo sobre estas personas no me parece erróneo; tan sólo está
inconcluso”. Más recientemente, EDGERTON trasladó su atención hacia el análisis de las consecuen-
cias sociales y psicológicas del proceso de categorización a través del estudio de la vida de un hom-
bre con retraso mental límite a quien por mandato burocrático se le quitó dicha categorización. Véase
EDGERTON (1986).
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LUCKIN (1986) señala que EDGERTON exploró la cuestión clave de si la competencia
es una creación de los sistemas culturales y los acuerdos políticos, sociales y eco-
nómicos. El mismo EDGERTON continúa con estas investigaciones para sugerir que
existe la posibilidad de que todos los estudios de ese tipo revelen, en última ins-
tancia, conceptos básicos de aptitud comunes a todas las culturas y las socieda-
des. Tal como observa LUCKIN, EDGERTON se muestra reacio a prescindir de una
perspectiva fundamentalmente naturalista del retraso mental. Esto difiere del argu-
mento que deseo proponer aquí —y con gran parte de las investigaciones actua-
les—, el que concibe a la mayor parte de los casos de retraso mental como un sín-
drome construido socialmente que es muy variable a través del tiempo y el espacio
(por ej. MERCER, 1973; LUCKIN, 1986; MANION y BERSANI, 1987; LEA, 1988). Aun así,
el efecto que tuvo el trabajo de EDGERTON no fue únicamente obligarnos a formular
de manera más crítica nuestras preguntas sobre los procesos de clasificación y
categorización, sino también ampliar el campo de estudio a la investigación so-
ciológica, histórica y antropológica y alejarlo del control de los monopolios ideoló-
gicos, profesionales e institucionales que lo dominaron durante tanto tiempo.

Sin embargo, esto se recogió generalmente en los escritos más teóricos de
EDGERTON. Aquí nos ocuparemos particularmente del trabajo etnográfico que rea-
lizó en la década de los sesenta y principios de los setenta con grupos de perso-
nas con retraso mental leve. Se trata de un área de su trabajo que, si bien se vio
menos afectada por su creciente apreciación de que se necesitaban ideas críticas
y perspectivas disciplinarias más amplias para dar forma a una teoría sobre el
retraso mental, de todos modos atravesó problemas por las insuficiencias del
antiguo paradigma. Lo que a nosotros nos interesa entonces son los encuentros
que tuvo en el curso de su investigación con personas reales con trastornos del
desarrollo.

Mi intención es argumentar que, aunque EDGERTON no cuestiona la validez de
la aplicación de la categoría “retrasado mental” a los individuos que constituyen
su grupo de muestra, este trabajo nos lleva al punto en que sí debemos hacerlo.
Si investigamos —cosa que él no hizo— los contextos más amplios de la vida de
aquellas personas que formaron parte de sus grupos de estudio a través del aná-
lisis histórico y socioestructural y evaluamos, en sus propios términos, sus testi-
monios personales, se pondrá de manifiesto que se podría justificar de manera
convincente que estas personas no tenían una discapacidad clínicamente identi-
ficable. Eran, en cambio, víctimas de un proceso social que los dejaba margina-
dos e impotentes y que culminaba con su confinamiento en instituciones espe-
cializadas. Sin embargo, al aceptar la validez de la clasificación en esos casos,
EDGERTON se ve obligado a encontrar formas de explicar lo que, de otra manera,
podría interpretarse como un análisis razonable por parte de estos individuos de
sus propias historias sobre sus vidas y circunstancias actuales. De hecho, las
estrategias teóricas y narrativas de EDGERTON son útiles para negarles la autori-
dad de analizar sus propias circunstancias. Debe encontrar una justificación para
lo que ellos efectivamente dicen sobre sí mismos. La sociología interaccionista de
Erving GOFFMAN, con su énfasis en el desempeño de funciones y la actuación en
los encuentros sociales comunes, resulta útil aquí a los propósitos inmediatos del
análisis de EDGERTON, pero en última instancia sólo logra profundizar las contra-
dicciones de la argumentación. Finalmente, nos quedamos pensando en cómo
las personas con retraso mental pueden manejar semejante arsenal de papeles
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difíciles que requieren de un análisis exhaustivo de sí mismos y de comprensión
de los demás. Por último, esto nos lleva a pensar también en si ellos mismos pue-
den tener una visión completa tanto de su situación en cuanto personas que car-
gan con una etiqueta que las desacredita como de la ayuda que necesitan para
tomar el control de una existencia normalizada.

II.

El análisis que se presenta en COC se basa en la experiencia de un grupo de
cien hombres y mujeres adultos que recibieron el alta de un hospital psiquiátrico
estatal de la zona sur de California alrededor de 1954. Se trató de un experimen-
to precursor de desinstitucionalización que se basó en la determinación de que
cada uno de estos individuos era capaz de desempeñar un trabajo y, por lo tan-
to, se asumía que podía vivir de manera independiente. (A pesar de que no lo
sabrían hasta mucho tiempo después, se esterilizó a casi todos ellos como con-
dición para su liberación. En ese momento les dijeron que necesitaban apendi-
cectomías.) El trabajo de campo se realizó entre 1960 y 1961. Después de des-
cartar a aquellos que no podían localizarse y a un grupo un poco mayor que vivía
demasiado lejos como para poder estudiarlo convenientemente, sólo quedaron
48 individuos divididos casi equitativamente entre hombres y mujeres. De estas
personas, la gran mayoría eran de raza blanca y de alrededor de 35 años de edad
y habían vivido en instituciones especializadas durante un promedio de veinte
años. A pesar de que habían pasado gran parte de su vida en este tipo de institu-
ciones estatales, estas personas representaban, tal como nos cuenta EDGERTON,
el “estrato más alto” de las personas con retraso mental por su estabilidad emo-
cional, capacidad de autosuficiencia e inteligencia (EDGERTON, 1967, págs. 10,
11-18).

¿Cómo podemos comprender nosotros las aptitudes de estas personas? Al
principio de la obra, cuando se analizan las características básicas del grupo de
muestra, EDGERTON presenta numerosas advertencias a los lectores sobre las
limitaciones del índice de cociente intelectual (CI) para establecer tanto las apti-
tudes como las capacidades de efectividad social de las personas (EDGERTON,
1967, págs. 4-6)i3. EDGERTON plantea una postura progresista para la época: que
la falta de interacción social durante la niñez —y no una afección física heredita-
ria o clínicamente identificable— es lo que probablemente explica la mayoría de
los casos individuales de retraso mental. No obstante, recurre a los índices
de cociente intelectual —con toda su rigidez y autoridad final— como “la herra-
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3nEste pasaje conciso y claro podría servir para resumir mucho de lo que hemos llegado a creer
sobre la utilidad de los test de CI para determinar el retraso mental:

“… La competencia relativa de estas personas [con retraso mental] se juzga mediante criterios
sociales y culturales. Por lo tanto, cambios en los criterios sociales y culturales —y, por ende, en la
interpretación del CI— trasladarían a un número de personas ya sea hacia adentro o hacia afuera del
rango del retraso mental leve. Además, los cambios en las condiciones sociales y culturales, en par-
ticular cuando éstas afectan las primeras experiencias de vida, podrían alterar el CI de un gran núme-
ro de personas adultas. En pocas palabras, la mayoría de los retrasos mentales son leves, y el retra-
so mental leve constituye un fenómeno social de grandes proporciones.” (pág. 6.)
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mienta operativa” (EDGERTON, 1967, pág. 4) para identificar las aptitudes poten-
ciales de todos los componentes del grupo de muestra. Prácticamente todos los
miembros de este “estrato superior” poseen los índices de CI más altos para per-
sonas con retraso mental. Tienen, en su mayoría, un retraso mental leve (con un
CI promedio de 65), pero hay 13 casos de personas con retraso mental límite (con
un CI de 70 e incluso más elevado). A pesar de que el mismo EDGERTON advirtió
en esas páginas sobre las limitaciones del test de cociente intelectual y sobre el
origen sociocultural de la mayoría de los casos de retraso mental, en su análisis
final opina que, en lo que respecta a las aptitudes de estas personas anterior-
mente hospitalizadas, no deberíamos cuestionar el criterio que las llevó a ser cla-
sificadas e institucionalizadas. Dado que fueron los responsables profesionales
de la medicina y las autoridades civiles quienes declararon a estas per-
sonas como retrasadas (en gran parte sobre la base de un diagnóstico determi-
nado sólo por la evaluación de sus cocientes intelectuales), nosotros también
deberíamos creer que son retrasadasi4.

Este argumento parecía considerablemente más sensato en esa época, en la
que la autoridad de los test de CI y las clasificaciones y procesos de categoriza-
ción principalmente basados en el CI para determinar los niveles de retraso men-
tal aún no habían sido sujetos de los intensos y sistemáticos cuestionamientos
que sufrirían una década más tarde, a finales de los sesenta y durante la década
siguiente (MERCER, 1973; ECKBERG, 1979; SYNDERMAN y ROTHMAN, 1988). No obs-
tante, el lector contemporáneo habrá sido alertado de inmediato sobre las conse-
cuencias decisivas para el análisis de esta fusión entre conceptualización y meto-
dología. Por conveniencia, y por respeto a la sabiduría convencional, se adoptó
una línea argumentativa que justificó la complejidad y la evidencia ambigua o
contradictoria. En última instancia, esta línea argumentativa le negará a estos
individuos el derecho no tanto de hablar sino, lo que es más importante, de que
sean escuchados, en especial cada vez que intenten cuestionar esa etiqueta que
les asignaron.

Las historias de las vidas de estos individuos constituyen el núcleo central de
la obra (EDGERTON, 1967, págs. 19-98). Éstas sirven para plantear, de manera
más clara que la breve discusión del comienzo sobre el CI, la pregunta sobre cuál
fue el origen de su confinamiento en instituciones especializadas, además del
grado y la naturaleza de sus deficiencias actuales. La historia de sus primeros
años de vida está marcada por la crueldad de sus padres y por familias deses-
tructuradas, por descuidos o abandonos; más tarde, en algunos casos, por múlti-
ples y efímeros acuerdos de cuidado en hogares sustitutos y finalmente, tras un
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4nPara defender el uso que hace de las puntuaciones que arrojan los test de CI, EDGERTON afir-
ma: “… Pocos profesionales defenderían los test de CI como mecanismos perfectos para determinar
quién tiene un retraso mental y quién no.” Sin embargo, prosigue “la cuestión principal aquí es que, a
pesar de los defectos de las pruebas de CI que ya conocemos, prácticamente todos los diagnósticos
de retraso mental dependen de ellos. De hecho, los estatutos legales suelen exigirlos. El CI es la
herramienta operativa, y las clasificaciones y terminologías tanto médicas como legales del retraso
mental se basan en distinciones de CI” (pág. 4). Su compromiso analítico en la cuestión del CI se
expone, de manera aún más franca, varias páginas más adelante, cuando explica la lógica por la que
incluyó trece personas con un CI por encima de 70 en el grupo de muestra de COC. “… Como esta-
ban internados de manera oficial por tener un retraso mental y se los definía de acuerdo con esos
parámetros, se mantuvieron en el grupo” (pág. 11).
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diagnóstico de retraso mental, por el confinamiento en instituciones especializa-
das. Algunos de ellos parecen no tener lazos fuertes, o algún tipo de relación, con
sus familias de origen.

¿Qué deberíamos deducir de estos antecedentes personales? ¿Qué deduce
COC a partir de ellos? Aunque EDGERTON no profundiza en su grupo de muestra
en cuanto grupo de edad que se formó en un contexto histórico específico, de
todas formas podemos querer reflexionar acerca del impacto que tuvo la crisis
económica de 1930 en sus vidas. Muchas de estas personas fueron confinadas
en instituciones cuando eran jóvenes, durante la década de la Gran Depresión.
Las personas más adineradas, pertenecientes a los estratos más altos, raramen-
te pasaban dos décadas en instituciones mentales públicas, si es que estaban
algún tiempo en ellas. Por la lógica de la situación podemos suponer que la gran
mayoría de estas personas pertenecía a familias de clase obrera o de clase
media en decadencia. En un sistema social anterior al estado benefactor, la car-
ga de la crisis económica cayó sobre individuos y familias, muchas de las cuales
se colapsaron bajo semejante presión (ANGELL, 1936; COWAN y RANCK, 1938;
BAKKE, 1940; KOMAROVSKY, 1940). Era común que en aquellas familias que ya eran
débiles o ya estaban desestructuradas se produjeran, bajo estas circunstancias,
casos de abandono o ruptura de los vínculos familiares. Uno puede imaginar fácil-
mente cuán extremas eran las circunstancias para que los niños más pequeños,
sobre todo las niñas, comenzaran a considerarse una carga demasiado pesada e
inaceptable. Desde 1900, los cambios tecnológicos y las reformas legales habían
hecho que comenzara a disminuir la disponibilidad de trabajo para los menores
de 16 años, y además las oportunidades eran relativamente menores para las
niñas que para los niños (DAVIS, 1936; COWAN, 1976; ZELIZER, 1985). Era poco pro-
bable que las jóvenes encontraran trabajos sencillos y mal pagados como a los
que sí solían acceder los varones (en gasolineras, repartiendo periódicos, en tien-
das de comestibles, etcétera, o trabajos no calificados en pequeñas fábricas y
talleres). La disponibilidad del tipo de trabajo doméstico que las mujeres realiza-
ban había disminuido a lo largo de los años. Además, la ayuda doméstica solía
ser el primer gasto que se recortaba de los presupuestos marcados por la depre-
sión económica. Asimismo, las jóvenes sufrían las cargas tanto de los usuales
mandatos culturales patriarcales —a menudo interiorizados— que repri-
mían su movilidad, como de una aguda vulnerabilidad sexual que las hacía correr
más peligro que a los varones al irse a vivir en algún campamento de vagabun-
dos. A pesar de que no se hizo un análisis de estos datos, de hecho se descubrió
que las mujeres vivieron en instituciones durante un promedio de tres años más que
los varones. Aun cuando se clasifican por edades, se percibe una diferencia su-
perior a un año. Quizás ésta sea una clave sobre los orígenes del proceso
mediante el cual los pobres, abandonados e indefensos se transformaron en per-
sonas con retraso mental (BRAGINSKY y BRAGINSKY, 1971; MERCER, 1973).

Desconozco los detalles de estos casos más allá de los que se ofrecieron en
el texto, el que, en la manera en que se presenta, busca socavar la credibilidad
de la fuente —los testimonios personales— de lo mucho que el lector llega a
conocer de sus vidas. Sólo deseo destacar que, por el peso de la evidencia que
sí presenta COC, podrían ofrecerse argumentos verosímiles para centrar el aná-
lisis en las cuestiones socioeconómicas e históricas —las que están más allá de
las aptitudes de los individuos— por las que un niño pobre y abandonado llega a
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que lo califiquen de “retrasado” los que trabajan en la asistencia social, la policía,
los tribunales y el personal de los hospitales.

Tal como lo afirma BEGAB (1975), la evidencia histórica es más que suficiente
para sugerir la necesidad de indagar sobre esta posibilidad. El confinamiento en
instituciones, sin mencionar la estancia durante un largo tiempo en una de ellas,
jamás representó la experiencia común de los estadounidenses con retraso
mental, ni siquiera de aquellos pertenecientes a un estrato social bajo. Históri-
camente, tal vez no más del 10 por ciento de los estadounidenses con retraso
mental vivió en una institución. Es más, la gran mayoría de aquellos a quienes se
declaró formalmente personas con “retraso mental leve” residieron en la comuni-
dad de la misma forma en que lo hacían quienes tenían un CI relativamente bajo
y no pasaron por un proceso de categorización. Pero entre la población con retra-
so mental, los clasificados con un nivel leve de retraso fueron los más vulnerables
a las injusticias y, en particular, a la soledad. Aquellos con retraso mental severo,
que poseían incapacidades clínicamente identificables debidas a defectos con-
génitos o lesiones perinatales, fueron objetos de lástima y tuvieron defensores
públicos eficaces en la Asociación Estadounidense de Deficiencias Mentales y la
Asociación de Estadounidenses con Retraso Mental. Las personas con retraso
mental leve, que carecían de un impedimento clínicamente identificable, constitu-
yeron un misterio muchas veces inquietante. Fueron percibidos como potenciales
perturbadores del orden debido a sus aptitudes relativas pero impredecibles y sus
comportamientos algunas veces inapropiados o simplemente diferentes. No con-
taron con organizaciones que los defendieran. Fueron especialmente vulnerables
al confinamiento en instituciones, en particular cuando se descubría que poseían
desviaciones sexuales o comportamientos públicos antisociales, o cuando, de
pequeños, sufrieron el abandono por parte de las familias desestructuradas que
eran tan comunes en las clases sociales más pobres. Su retraso mental es socio-
cultural, tanto en su etiología como en aquellas de sus manifestaciones que lla-
man la atención. No los ingresaron en instituciones únicamente porque tenían
índices de cociente intelectual bajos.

Para comprender por qué COC no intentó encontrar en su análisis una apli-
cación de dichas realidades socioculturales en lugar de hacer alusión brevemen-
te a ellas, podríamos comenzar por explorar la impresión que estas personas
causaron en los encuentros etnográficos que aportaron la mayor parte de los
datos para la investigación (EDGERTON, 1967, págs. 25-26, 44-45, 59-60, 65, 69-
72, 79-80, 170, 206). Sin importar cuántas contingencias sociales de peso han
propiciado que, años atrás, fueran clasificados como “retrasados mentales” e
internados en un hospital estatal, después de pasar dos décadas cruciales del
ciclo de vida moderno dentro de un mundo restringido, controlado y muchas
veces estrafalario, no resulta sorprendente encontrarlos comportándose y ha-
blando de maneras claramente desconcertantes. Las aptitudes sociales para la
autopresentación ante los demás son esenciales para dar una impresión de nor-
malidad (KLECK, 1975); las que manifestaron los miembros del grupo de investi-
gación durante las entrevistas apenas respondían a los estándares convenciona-
les. La comunicación interpersonal y el aseo corporal parecían especialmente
pobres. Suele describirse a los entrevistados como personas desarregladas y
mal vestidas. Su conversación se caracterizaba por construcciones gramatica-
les erróneas e inadecuadas, comunes a aquellas personas sistemáticamente
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desatendidas durante su infancia y que no recibieron, según dicen con frecuen-
cia, ningún tipo de educación social o intelectual. Se describen a sí mismos como
“nerviosos”, “confundidos”, “desorientados” y “difíciles de entender”. Y probable-
mente así los haya visto EDGERTON y su equipo de entrevistadores. Bajo estas cir-
cunstancias, en especial cuando los especialistas médicos y científicos propor-
cionaban extensas justificaciones teóricas, no habría sido difícil confundir efecto
por causa y forma por contenido. En pocas palabras, dichos individuos parecían
tener suficientes deficiencias significativas como para que se los considerara
retrasados. Pero no importa cuán extraños sean los aspectos formales de su con-
versación, los individuos dentro de este grupo de muestra son, de hecho, bas-
tante locuaces cuando hablan sobre sus vidas tanto dentro como fuera del hospi-
tal. Tenemos evidencia de esto en el mismo COC. Al analizar los conceptos que
estas personas tenían de sí mismas, EDGERTON extrajo pasajes muchas veces
sustanciales de sus testimonios sólo para interpretarlos de manera que les cam-
biaran el sentido. Para comprender la disparidad entre lo que estas personas
dicen sobre sí mismas y lo que el autor interpreta de lo que dicen, necesitamos ana-
lizar las teorías y los métodos que influyeron en la concepción del argumento.

III.

Antes de la década de los sesenta, los psicólogos eran los que dominaban los
estudios sobre retraso mental y quienes, tal como señalaron MANION y BERSANI

(1987), disfrazaban sus suposiciones normativas con el lenguaje y los métodos
de la ciencia. Los antropólogos como EDGERTON, y aquellos especialistas en retra-
so mental como BOGDAN y TAYLOR que adoptaron métodos antropológicos, traje-
ron perspectivas nuevas y humanísticas al estudio de esta condición. Mediante el
uso de los métodos cualitativos de la etnografía (observación del participante,
descripción narrativa y entrevistas en profundidad) intentaron presentar al indivi-
duo con retraso mental de manera empática y desde su propio punto de vista
(EDGERTON, 1979, págs. 49-72; MANION y BERSANI, 1987; pág. 239). El gran avan-
ce aquí reside en la disposición a asumir que las personas con retraso mental
podían tener un punto de vista y que la llegada de este tipo de métodos significó
el grato alejamiento de aquellos análisis sumamente deshumanizadores de los
psicólogos se hace evidente en el tono de algunas de las reseñas de COC escri-
tas por especialistas en retraso mental, que lo elogiaron por brindar “un enfoque
muy personalizado” (ANON., 1968) sobre esta afección y por negarse a incluir a
estas personas “dentro del sistema, de la técnica terapéutica o de los objetivos de
los programas patrocinados” (HECKEL, 1968, pág. 313).

Pero el trabajo antropológico aún enfrentaba un dilema teórico porque no
contaba con el entendimiento que alcanzaron los posteriores investigadores
sobre la necesidad de ir más allá de este avance perspectivo y metodológico para
analizar los procesos específicos de identificación, prueba, clasificación e inter-
namiento en instituciones, de la población de personas con retraso mental en
determinado momento. El proyecto disciplinario de la antropología constituyó el
estudio de cómo las colectividades de personas forman, aprenden y reproducen
la cultura. En este caso particular, aquellos que pretendían aplicar los métodos y
reflexiones de la antropología estaban examinando estudiantes deficientes que
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no podían considerarse con seguridad como grupo y mucho menos como una
subcultura. En virtud de su impedimento mental, parecían incapaces de imponer
un orden moral conjuntamente acordado a sus vidas. Además, EDGERTON descu-
brió que, una vez que abandonaban las instituciones, se evitaban unos a otros;
según él creía, por miedo a que el otro lo pusiera en evidencia (EDGERTON, 1967,
págs. 162-163). De esta manera, incluso cuando se empleaba una metodología
empática y fenomenológica o, como EDGERTON prefería llamarla, “naturalista”
(EDGERTON, 1975, pág. 128), que servía para humanizar a las personas con retra-
so mental, esta investigación con bases etnográficas precisaría una teoría, pro-
bablemente una que estuviera más allá de los límites disciplinarios de la antropo-
logía, que fuera capaz de explicar los pensamientos y comportamientos de
aquellas personas que cargaban con una cultura defectuosa.

Para aquellos, como EDGERTON, que buscaban crear un vínculo de empatía
con las personas con retraso mental, la búsqueda de la teoría estaba teñida por
la necesidad de capturar el drama y el patetismo en la situación en que se encon-
traban la clase de individuos que aparecen en COC. Ellos habían pasado la
mayor parte de sus vidas en un mundo seguro, estrictamente limitado, en el que
aquellos a los que creía incapaces de tomar decisiones significativas y de pre-
sentarse a sí mismos de manera efectiva eran liberados de la necesidad de
hacerlo. Después, los especialistas que siempre habían controlado sus vidas,
comenzaron a cambiar de forma unilateral el tratamiento que solía indicarse a
personas como ellos. Pronto se encontraron a sí mismos, con todas las limitacio-
nes que durante años les habían dicho que tenían, en el mundo público, imper-
sonal y generalmente competitivo del trabajo, la comunidad y la ciudadanía. Allí,
el hecho de tener un retraso mental, aunque fuera leve, no otorgaba el respeto de
la gente y mucho menos su aceptación. No habrían recibido una respuesta posi-
tiva si los demás hubieran descubierto que habían vivido en una institución por
tener un retraso mental, pero ni siquiera parecía haber una forma segura de
esconder una deficiencia tan básica. La deficiencia en sí misma parecía socavar
sus oportunidades de parecer una persona normal. Estas personas, entonces,
parecían individuos impotentes e ineptos que se encontraban en una trampa de
la que tenían muy pocas probabilidades de escapar.

La sociología interaccionista de Erving GOFFMAN, la que alcanzó su mayor
influencia a comienzos de la década de los sesenta, debió parecer hecha a medi-
da para interpretar las vidas complejas, tristes y confusas de estos individuos y,
por ende, para satisfacer los requisitos teóricos de la investigación de EDGERTON.
De hecho, gran parte de la conceptualización de la obra se basa en el trabajo de
GOFFMAN, por lo que es importante que examinemos sus ideas.

La sociología de GOFFMAN es una reveladora combinación de las preocupa-
ciones populares y académicas de las primeras décadas de la posguerra en los
Estados Unidos (WHYTE, 1956; MILLS, 1959; BELL, 1960; GOULDNER y PETERSON,
1962; GOULDNER, 1970). En ese momento, la mayoría de los intelectuales esta-
dounidenses percibían el mundo social cada vez más controlado por enormes
burocracias públicas y privadas, inevitables, pero no necesariamente malévolas,
que exigían conformidad y cooperación a cambio de la seguridad y el éxito. Se
creía que las oportunidades para la disensión y las alternativas políticas dismi-
nuían ante la fuerza de la racionalización tecnocrática. El conflicto social parecía
algo del pasado. No obstante, en medio de su creciente pérdida de poder, la

285Escuchar a las personas con discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton15.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:41  Página 285



mayoría de los individuos siguieron personalmente comprometidos con objetivos
individuales y valores competitivos. Al igual que otros pensadores sociales de la
época, GOFFMAN se sorprendió por lo que interpretó como los límites restrictivos
dentro de los que los individuos podían crearse a sí mismos. Una consecuencia
de ese entendimiento fue que creyera en la importancia cada vez mayor del
desempeño de funciones en una situación en la que el comportamiento público y
los sentimientos y aspiraciones privadas parecían destinados a ser contradicto-
rios. Las recompensas ya no parecían depender del carácter o la capacidad, sino
de adoptar una concepción particular de uno mismo y de movilizar de manera
efectiva un arsenal de comportamientos públicos adecuados. El proyecto de
GOFFMAN consistía en el estudio de la manera en que las personas se presentan
ante los demás y de las interacciones sociales entre los individuos en este orden
social emergente. El placer irreverente de GOFFMAN de dejar al descubierto las
fachadas culturales y las pretensiones de las personas políticamente influyentes
y de los expertos reconocidos de esta tecnocracia, y sus intuitivas y teatrales
interpretaciones de los encuentros interpersonales ordinarios, en los que nadie
podía decir exactamente qué estaba pensando, produjeron percepciones morda-
ces y reveladoras sobre la vida cotidiana. (GOFFMAN es, de hecho, bastante más
escéptico que EDGERTON acerca de las afirmaciones morales de los especialistas,
los funcionarios y los profesionales del ámbito de la asistencia.)

Pero, a fin de cuentas, fueron mayores los costes de la visión de GOFFMAN

sobre la realidad social que las ganancias teóricas que derivaron de ella por el
hecho de que fue incapaz de explicar la importancia de los comportamientos
social, político, económico e ideológico y porque se interesó poco en las relacio-
nes de poder, los intereses en pugna y las desigualdades sociales (GOULDNER,
1970, págs. 378-390); SENNETT, 1973, págs. 29-32). Tal como manifestó el soció-
logo Alvin GOULDNER, uno de sus críticos, el interaccionismo es “una teoría social
que versa sobre lo episódico y observa la vida como si discurriera en una estre-
cha circunferencia, más allá de la historia y las instituciones, como una existencia
que trasciende la historia y la sociedad... que cobra vida sólo en encuentros varia-
bles y transitorios” (GOULDNER, 1970, pág. 379). Esta sistemática falta de com-
promiso con los mecanismos del poder y con el proceso social en sí mismo, en
realidad se parece al enfoque de EDGERTON sobre la cuestión de si debemos
aceptar o no que las personas que conforman su grupo de muestra poseen real-
mente un retraso mental. Esa ausencia de interés establece a los trabajos de
GOFFMAN y EDGERTON como artefactos del clima intelectual de gran parte de la
ciencia social estadounidense en las primeras décadas posteriores a la guerra.

Para un académico cuyas intuiciones acerca del comportamiento social pare-
cen más adecuadas para comprender las vidas de los mandos intermedios, resul-
ta curioso que la obra más creativa de GOFFMAN se haya desarrollado sobre el
análisis de las personas denigradas y marginadas. Por otra parte, la otra cara de
la fascinación de GOFFMAN y de sus contemporáneos por la “normalidad” fue un
interés casi voyerista en la “desviación” y en las vidas de aquellos que no podían
o no querían adaptarse. En Asylums (“Internados: ensayos sobre la situación
social de los enfemos mentales”) (1961), una colección de cuatro ensayos nuevos
y reimpresos, y en Stigma (1963), GOFFMAN intentó comprender los conceptos de sí
mismos y la manera de presentarse ante los demás de los homosexuales, las
prostitutas, los presidiarios, las personas desfiguradas y con discapacidades físi-
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cas y, en particular, de aquellas con enfermedades mentales. Este concepto, al que
denominó “carrera moral”, constituyó la noción central en torno a la que se organizó
su proyecto (GOFFMAN, 1959, págs. 123-142; reimpreso en 1961, págs. 127-169;
1963, págs. 32-40). Por “carrera moral”, GOFFMAN hacía referencia a la serie de
interacciones personales mediante las que los individuos estigmatizados adquie-
ren una conciencia de su desprestigiada identidad y de la imagen y expectativas
negativas que otras personas tienen de ellos cuando se relacionan. Estas inte-
racciones dan origen a la formación de un concepto de sí mismos frágil y ator-
mentado y al desarrollo de un repertorio de comportamientos apropiados para
evitar humillaciones. Para GOFFMAN, el restringido mundo del hospital para perso-
nas con enfermedades mentales, con sus objetivos contradictorios de socializar
a las personas como pacientes obedientes mientras se los prepara para salir de
allí y adquirir autonomía social, proporcionó un laboratorio ideal para estudiar el
fenómeno de la “carrera moral”. Las complejas demandas que dichas institucio-
nes exigían a sus pacientes acentuaban los tipos de comportamientos llenos de
matices que le interesaban a GOFFMAN.

Sin embargo, este autor no analizó de manera sistemática las vidas de las
personas con retraso mental internadas en instituciones o que ya habían sido
dadas de alta. Es probable que el hecho de que el aprendizaje de conductas cum-
pla una función importante en la carrera moral haya hecho que GOFFMAN creyera
inadecuada la aplicación del concepto a aquellos que se definían por su incapa-
cidad de aprender. Las personas con retraso mental parecían especialmente
capaces de autoprotegerse de las consecuencias de ser parias sociales, por la
sencilla razón de que no podían saber que lo eran.

Su propia comprensión de las personas con retraso mental leve que estudia-
ba hizo que EDGERTON creyera que el concepto de “carrera moral” era pertinente
a su investigación. Cinco años antes de la publicación de COC, EDGERTON y
Georges SABAGH comenzaron a ampliar el concepto de carrera moral para incluir
a las personas con retraso mental leve internadas en instituciones (EDGERTON y
SABAGH, 1962). Se dieron cuenta de que el contacto de estas personas con otras
con trastornos del desarrollo mucho más severos dentro de las instituciones las
hacía, en un primer momento, dudar profundamente de sí mismas (“mortificar-
se”). No obstante, como resultado de constantes comparaciones que no podían
evitar hacer entre ellos mismos y las personas con retraso mental profundo,
adquirieron cierto grado de amor propio que los ayudó a prepararse psicológica-
mente para enfrentarse a la vida fuera de la institución.

Sin embargo, EDGERTON estaba impresionado por la naturaleza ingeniosa de
la segunda parte de este proceso de autoevaluación, a la que él y SABAGH bauti-
zaron “agrandamiento del yo”. Esto los llevó a querer examinar la importancia que
para las personas con retraso mental internadas en instituciones tuvo el análisis
realizado por GOFFMAN de aquellas carreras morales en las que la negación y el
esfuerzo por parecer normales constituyen rasgos característicos (EDGERTON y
SABAGH, 1962, págs. 266-271). “La aceptación de poseer un retraso mental no
constituye una preparación funcional para la vida fuera del hospital en un mun-
do de personas normales.” (EDGERTON y SABAGH, 1962, págs. 271-272). Por otra
parte, el proceso de agrandamiento del yo refuerza aquellos comportamientos
—“una elaborada presentación y defensa de sí mismos”— que ayudan a los indi-
viduos con retraso mental a intentar pasar por personas normales, en lugar de
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serlo. De hecho, el deseo de pasar por personas normales podría ser esencial
para allanar el camino hacia una desinstitucionalización efectiva: “El paciente que
intenta pasar por normal tiene una posibilidad de adaptarse porque está inten-
tando hacerlo”. Esta reflexión llevó a EDGERTON y SABAGH a adoptar un enfoque
positivo y funcionalista sobre las “fantasías inalcanzables de autoengrandeci-
miento” (inventar índices de cociente intelectual elevados, aparentar ser capaces
de leer y alegar haber logrado cosas importantes) y sobre la extrema susceptibi-
lidad a ser tratados de manera condescendiente que observaron entre las perso-
nas con retraso mental leve que vivían en instituciones.

Más tarde, cuando llegó el momento en COC de evaluar el curso de las carre-
ras morales de las personas desinstitucionalizadas, EDGERTON adoptó una línea
argumentativa bastante diferente. En ese momento consideró que estas actitu-
des y comportamientos de agrandamiento de sí mismos no constituían una forma
positiva de adaptación, sino más bien ejemplos del patetismo propio de las vidas
de las personas con discapacidades inmutables, quienes, no obstante, de alguna
manera que EDGERTON no logra explicar, comprenden lo suficiente sobre sí mis-
mas como para conocer la verdadera naturaleza de su situacióni5. En Stigma,
GOFFMAN señaló que aquellos que tienen alguna marca que los descalifica pro-
fundamente pueden intentar negarla y hacerse pasar por personas normales, o al
menos tratar de vivir una vida lo más normal posible. No obstante —prosiguió—
no era fácil mantener una vida de total ocultación. “Los defectos menores o las
incorrecciones fortuitas” (GOFFMAN, 1963, pág. 15) que no se toman en serio en
personas no estigmatizadas siempre se interpretarán a la luz de los supuestos
defectos de aquellos a quienes se considera anormales; en particular —habrá
razonado EDGERTON— en el caso de las personas con retraso mental que viven
en la comunidad. Sus deficiencias podrían llevarlos a traicionarse constantemen-
te a sí mismos, incluso a medida que intenten superar el arsenal de negaciones
y comportamientos relacionados con hacerse pasar por otros catalogados en el
trabajo de GOFFMAN.

De esta manera, la obra de EDGERTON surgió como un análisis inspirado en
GOFFMAN de la negación, de hacerse pasar por alguien normal y del miedo y la
realidad de la traición a sí mismos entre las personas con retraso mental que
alguna vez vivieron en instituciones. Para nuestros fines, esta estrategia de análi-
sis posee tres consecuencias muy significativas que sirven para demostrar los
problemas de combinar el interaccionismo de GOFFMAN con el estudio de aquellas
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personas clasificadas como “retrasadas”, en especial cuando imponemos en
nuestro análisis la negativa a cuestionar la validez de dicha clasificación.

En primer lugar, GOFFMAN considera que este acto de hacerse pasar por otro
constituye un complejo comportamiento de aprendizaje (1963, págs. 80-91) que
requiere que los individuos dominen un punto de vista normal y que estudien las
formas en las que, de acuerdo con éste, alguien puede quedar fuera de la nor-
malidad. Después, la persona debe actuar convincentemente como si fuera
normal. Al igual que sucede con el comportamiento normal y cotidiano, hacerse
pasar por otro requiere que uno confíe en que puede guardar un secreto, conoz-
ca comportamientos específicos para cada contexto, esté atento a ciertos aspec-
tos de las situaciones sociales que amenazan con revelar la verdad, aprenda de
qué manera exponer la información comprometedora y evitar a aquellos, en espe-
cial otros individuos estigmatizados, que pueden detectar fácilmente nuestra
actuación y traicionar nuestra identidad. GOFFMAN además identificó una táctica
muy ingeniosa que se utiliza al hacerse pasar por otro. Aquellos que intentan
hacerlo, afirma GOFFMAN, y que escogen una técnica del repertorio de los com-
portamientos de “control de información” (GOFFMAN, 1963, pág. 91), eligen “sólo
a aquellos individuos que comúnmente constituirían el mayor peligro” para que
formen parte de su acto de ocultación. Ellos comparten su secreto con personas
como sus jefes, vecinos y caseros quienes, por medio de la interacción frecuente,
tendrían más posibilidades de descubrir su actuación ( GOFFMAN, 1963, pág. 95).

Ahora bien, se trata de comportamientos complicados que las personas
desinstitucionalizadas estudiadas por EDGERTON ya habían estado practicando en
la comunidad durante años. De hecho, COC está colmado de ejemplos de esas
audaces estratagemas —la “máscara de competente” que, según EDGERTON, no
engaña al observador más capacitado— mediante las cuales los problemas como
decir la hora o leer los horarios de los autobuses se superaban de manera que
preservaban tanto la autoestima como la actuación en sí misma (EDGERTON,
1967, págs. 157-168). Esto hace que nos preguntemos cómo las personas con
limitaciones graves son capaces de concebir y llevar a la práctica —y segura-
mente en muchas ocasiones ejecutar con éxito—, estas proezas de ocultación.
De hecho, hacerse pasar por otro parece evidenciar una capacidad de aprendi-
zaje. Esto puede hacernos pensar también en qué otras cosas podrían haber
podido hacer este tipo de personas si hubieran tenido acceso a la oportunidad de
recibir una educación formal y capacitación para ser efectivas en la sociedad.
También puede hacernos considerar otra pregunta que sugiere dicho comporta-
miento: ¿en qué momento el acto de hacerse pasar por otro con éxito deja de ser
una actuación y se convierte en la base de un nuevo yo legitimado?

Estas preguntas, que no se formulan en COC, están latentes en el texto si
bien no se ven a simple vista. Van en contra de la suposición de EDGERTON de los
límites inherentes de la capacidad de aprendizaje, los que son una consecuencia
de aceptar que el “retraso mental” de los miembros del grupo de investigación
constituye algo inalterable. Esta tensión se manifiesta en el texto en cómo trata el
autor los testimonios en primera persona de los miembros del grupo. Esto nos lle-
va a considerar la segunda consecuencia de utilizar el concepto de carrera moral
de GOFFMAN. Los individuos que formaron parte del grupo de muestra de EDGER-
TON creen que sus problemas no son consecuencia de su retraso mental, sino de
los procesos opresivos de la sociedad. Existen numerosas citas entre sus testi-
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monios personales que documentan esta creencia. Para GOFFMAN, los “tristes re-
latos” mediante los que estas personas explican sus circunstancias son un ejem-
plo del tipo de negación que su maltratado ego utiliza para defenderse (GOFFMAN,
1961, pág. 153; 1963, pág. 21). Éste también fue el punto de vista de EDGERTON.
COC considera que la negación es el hilo necesario para coser la máscara con la
que se disfrazan las personas de la muestra.

No obstante, existe una diferencia significativa entre negar ser ciego o sordo
o desfigurado, y negar que se posea un retraso mental. Las primeras son reali-
dades, en mayor o menor medida, porque poseen una naturaleza física y negar-
las significaría engañarse a uno mismo y a los demás. La realidad del retraso
mental es, en muchos casos, mucho más difícil de establecer, y resulta útil cues-
tionar su aplicación en ciertos casos en el momento en que las personas a quie-
nes se considera retrasadas son capaces de elaborar argumentos que suenan
creíbles para negar la validez de esta clasificación.

Las personas que forman parte del grupo de muestra de EDGERTON no niegan
sus limitaciones, pero sí buscan, con una verosimilitud considerable, explicarlas
e interpretarlas. Aquello que puede describirse como negación se convierte en
análisis si cambiamos nuestra perspectiva para darle lugar, pero antes debemos
no sólo dejarlos hablar, sino también escuchar lo que desean decir.

Examinemos estos testimonios. Mi objetivo al hacerlo no es simplemente pro-
bar que lo que EDGERTON dice de ellos —que son representaciones poco fia-
bles de la realidad y que, en cambio, son la verbalización de un proceso psicológico
de negación (EDGERTON, 1967, págs. 147-149, 169-170, 205-207)— es necesaria
y completamente falso. Más bien mi objetivo es demostrar que es posible que
exista otro punto de vista, uno más cercano a aquél que poseen estos mismos
individuos. Pero parece que sólo será posible hacerlo una vez que hayamos
logrado desarrollar un nivel de escepticismo suficiente sobre la validez de la eti-
queta de “retrasado mental” en estos casos que nos permita considerar puntos de
vista alternativos propuestos por aquellos que han tenido que soportar la carga
de esta clasificación.

A pesar de que cada uno expresa emociones similares de resentimiento,
amargura, vergüenza y autojustificación, se presentan dos tipos de testimonios
—y no comentarios fortuitos— diferentes. En uno de estos tipos, se piden dis-
culpas por el bajo rendimiento. Estas disculpas combinan explicaciones de las
deficiencias actuales con rechazos a la legitimidad en sus casos individuales de
la clasificación de “retrasado mental” y del confinamiento en instituciones espe-
cializadas en lo que ellos llaman, con estudiada imprecisión, “la colonia”.
Aunque el mismo EDGERTON no analiza esta disociación, podría ser evidencia,
de acuerdo a sus conceptos, de negación o de una adaptación lingüística nece-
saria para el esfuerzo de hacerse pasar por otro. Sin embargo, puede interpre-
tarse razonablemente como un mecanismo que sirve para disipar los muy
malos recuerdos de la institución que estas personas comparten, sentimientos
exacerbados, según nos dicen —en particular en el caso de las mujeres—, por
la amargura que les provocó enterarse de que habían sido esterilizados
(EDGERTON, 1967, págs. 154-156). En el otro tipo de testimonio se verbalizan
quejas sobre la estigmatización, las que despliegan sentimientos de horror por
haber compartido una clasificación y un hogar durante años con personas con
retraso mental severo.
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Estas dos declaraciones representan la primera clase de testimonios:

Todos mis problemas para hacer las cosas bien fuera se deben a una sola cosa:
No recibí educación en la colonia. ¿Cómo se puede actuar correctamente sin edu-
cación?

(EDGERTON, 1967, pág. 170.)

Sé que no puedo hablar tan bien como la mayoría de la gente. Incluso mis amigos
me dicen que es difícil entenderme, pero eso no significa nada. Eso es por estar tan-
to tiempo en la colonia.

(EDGERTON, 1967, pág. 170.)

De lo expuesto en segundo lugar tenemos el siguiente ejemplo:

No quiero ni siquiera pensar en esa colonia. Algunas de las personas que estaban
allí eran tan extrañas, no sé por qué. Y solía pensar “Dios mío, si me quedo aquí por
mucho tiempo más voy a terminar igual”. Eso me asustaba. Cuando el médico me
envió [a ese lugar] creo que pensó que yo estaba mentalmente desequilibrado, pero
para mí no lo estaba. ¿Por qué todo me sucede a mí? ¿Por qué tuve que ir a ese lugar?

(EDGERTON, 1967, pág. 206.)

En COC no se considera que esos testimonios consistan en un análisis. Por el
contrario, se toman como racionalizaciones, y la necesidad de las mismas
demuestra que la negación y el autoengaño son necesarios si se quieren reforzar
los egos dañados de aquellas personas estigmatizadas. Lo que nos dicen es que
“el reconocimiento del propio retraso mental es totalmente inaceptable para estos
ex pacientes. Estas personas no pueden creer que posean un retraso mental y aún
así mantener su autoestima” (EDGERTON, 1967, pág. 207). De esta manera, crean
ficciones para justificar sus deficiencias. “Al atribuir su incompetencia relativa a la
experiencia llena de privaciones del confinamiento en las instituciones, y al insistir
en que el mismo fue injustificado, estos ex pacientes cuentan con una excusa que
puede sostener (y que sostiene) la autoestima ante los constantes desafíos”
(EDGERTON, 1967, pág. 170). El efecto de un planteamiento teórico de estas carac-
terísticas no es sólo obtener de la investigación aquellas fuentes que exigirían que
ésta diera argumentos más sólidos para sostenerse, sino también, en última ins-
tancia, menoscabar la humanidad de quienes dieron su testimonio. Sencillamente
no se considera que deban tomarse en serio en sus propios términos.

Sin importar cómo expliquemos el origen de las dificultades que estas perso-
nas experimentaban, se debe poner énfasis en que las mismas eran lo suficien-
temente reales. EDGERTON puede ser duro cuando dice que estos individuos que,
según él, tienen torpes estrategias para hacerse pasar por otros e inalterables
dificultades para ser como el emperador del cuento “que pensaba que vestía las
prendas más elegantes, pero que en realidad no vestía nada” (EDGERTON, 1967,
pág. 218). Pero no hay duda de que en términos sociales, económicos y particu-
larmente psicológicos —en lo que respecta a sus miedos y la falta de confianza
en sí mismos—, tal como lo establece COC, estas personas tuvieron problemas
para adaptarse a vivir en la comunidad. Por lo tanto, lo que ahora se torna impor-
tante para que podamos evaluar la conceptualización del libro es lo que ellos eli-
gieron hacer ante esos problemas y las consecuencias de sus elecciones.
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Esto nos lleva a la tercera de las consecuencias que provocó la interpretación
que hizo EDGERTON de estas vidas. Una vez más, un leve cambio en la perspecti-
va nos lleva a conclusiones distintas de aquellas presentadas en COC. La nece-
sidad de dicho cambio se hace aún más inevitable a la luz de la investigación de
seguimiento que tuvo lugar una década más tarde y que instó a EDGERTON a que
comenzara a reconsiderar sus ideas.

Como hemos visto, GOFFMAN determinó que los individuos estigmatizados,
que intentan hacerse pasar por otra persona buscarán un número menor de suje-
tos normales a quienes revelar sus defectos (cuando estos no son visibles), y
estos les ayudarán a lograr su objetivo. Éstas suelen ser personas que represen-
tarían una amenaza para la actuación y por eso son seleccionados para que ayu-
den a sostenerla. Para EDGERTON, quien en este punto sigue de cerca a GOFFMAN,
estas relaciones se comprenden mejor como “conspiraciones benevolentes” en-
tre un individuo con retraso mental y uno normal que actúa como “benefactor”
(EDGERTON, 1967, págs. 172-204). El co-conspirador normal elogia y da apoyo
moral e instrucciones prácticas relacionadas con un comportamiento social acep-
table al empleado, inquilino o vecino con retraso mental y así ayuda a sostener la
actuación.

En contraste con el entendimiento de EDGERTON, uno puede concebir la pro-
pensión de los miembros del grupo de muestra a entablar este tipo de relaciones
como un ejemplo de esfuerzo razonable e incluso astuto de buscar parientes,
padres y maestros sustitutos con el propósito de adquirir la educación social que
les falta de una manera que no sea una situación humillante, impersonal o impre-
visible. No obstante, COC enfatiza selectivamente un único aspecto de estas rela-
ciones y presenta así una imagen que no reconoce ni la iniciativa creativa que
representa la inclinación a formar estas relaciones, ni el potencial de las mismas
para ayudar a lograr una adaptación social duradera y funcional. Para EDGERTON

el significado de estas relaciones parece más de índole psicológico que social:
aunque al mismo tiempo colaboran en el esfuerzo por vivir normalmente en la
comunidad, su principal efecto es funcionar de manera compensatoria para refor-
zar la confianza en sí mismos que necesitan para poder hacerse pasar por otros.
Fue muy poco lo que las instituciones hicieron de manera intencional para ayudar
a estas personas a manejar la estigmatización que inevitablemente formaría par-
te de sus vidas en la comunidad. Por otra parte, al establecer el contexto analíti-
co de las consideraciones de las políticas que, según afirma, tuvieron origen en
sus propios hallazgos, EDGERTON sostiene que la discapacidad de estas personas
es, después de todo, “básica e inclusiva” y no simplemente “parcial e intelectual”
(EDGERTON, 1967, pág. 217). Es una condición inalterable y afecta cada aspecto
de sus vidas. Al mismo tiempo —y de manera un tanto contradictoria— son cons-
cientes de su “problemática”. Ellos realmente saben que son personas incompe-
tentes, anormales, cuya máscara de competente debe ser siempre “andrajosa y
transparente” (EDGERTON, 1967, pág. 217). Sus benefactores hacen que se sien-
tan bien consigo mismos en una situación en la que tienen pocos motivos para
autovalorarse. EDGERTON dedujo que un programa humanitario de normalización
debe reconocer el papel central de estos benefactores seleccionados de manera
informal. Este reconocimiento se convirtió en la indicación principal que surgió del
análisis del libro para reformular la normalización (EDGERTON, 1967, págs. 193-
204). EDGERTON también sostuvo que los programas de normalización deben
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hacer frente al terrible daño que la estigmatización produce en la moral de las per-
sonas que abandonaron las instituciones. No tuvo en cuenta la lucha contra
el prejuicio social y la discriminación. En lugar de ello, promovió que se dotara a
las personas con retraso metal que viven en instituciones de una mayor libertad
para formar y dirigir sus grupos de compañeros, por el hecho de que las interac-
ciones entre ellos podían proporcionarles un contexto para ganar el prestigio y la
confianza en sí mismos que los ayudaría a actuar como si fueran personas nor-
males una vez fuera de las instituciones (EDGERTON, 1967, pág. 214). Por último,
instó a la neutralización de la terminología clínica que se utilizaba para describir
y clasificar a las personas con retraso mental (EDGERTON, 1967, pág. 213) de la
misma forma en que antes los médicos clínicos habían eliminado términos suma-
mente humillantes como “imbécil” o “idiota”. La idea es disminuir las influencias
que los llevan a despreciarse a sí mismos entre aquellos que ya cargan con el
peso de tener una discapacidad irremediable y una identidad denigrada.

Convencido de que la condición de esas personas no podía cambiar, EDGER-
TON no sintió la necesidad de especular sobre el potencial de crecimiento per-
sonal que se revelaba en la mentalidad que movía a los individuos a buscar la
asistencia de benefactoresi6. Entonces, de manera inevitable, estaba destinado a
sorprenderse cuando, junto a Sylvia BERCOVICI, volvió a estudiar las vidas de al-
rededor de dos tercios (30) de los integrantes de su grupo de muestra original y
descubrió lo bien que se desenvolvían ahora muchos de ellos en su existencia
normalizada (EDGERTON y BERCOVICI, 1976). EDGERTON —al igual que una serie de
expertos a los que consultó— en general había realizado predicciones un tanto
pesimistas sobre algunos de estos individuos sobre la base de los expedientes de
los casos y apuntes de investigaciones anteriores antes de que el equipo de estu-
dio reestableciera el contacto con ellos. Las entrevistas esta vez revelaron que
muchas de estas treinta personas tenían más confianza en sí mismas y depen-
dían menos de sus benefactores que en 1960-1961. Además, la mayoría de ellas
afirmó sentirse más feliz —o al menos igual de feliz— que durante el estudio ori-
ginal. Disfrutaban de vidas gratificantes que se caracterizaban por relaciones
interpersonales, actividades recreativas y una vida social activa (EDGERTON y
BERCOVICI, 1976, págs. 486-488, 493).

Otro elemento que causó sorpresa a EDGERTON fue el contraste entre la cali-
dad de vida que gozaban —de acuerdo con lo descrito por sus propios protago-
nistas— y la situación laboral de la gran mayoría de estas personas. La capaci-
dad de trabajo había sido el único criterio acordado por las autoridades de las
instituciones especializadas para decidir qué individuos eran más aptos para
abandonar el centro. La mayoría de los miembros del grupo de muestra original
habían considerado el trabajo como un factor esencial para tener éxito en lo que
entonces era su nueva y normalizada existencia. No obstante, dejaban sus tra-
bajos con frecuencia y permanecían felizmente desempleados. Las mujeres que
se casaban eran las primeras en dejar su trabajo, y otras lo hacían por vejez,
enfermedad y, en una economía deteriorada, por la escasez del tipo de trabajo no
cualificado para el que las habían preparado durante su estancia en las institu-
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ciones. En 1972 y 1973, sólo siete varones y una mujer seguían trabajando, mien-
tras que aquellos que no podían hacerlo y los que no encontraban empleo, o habí-
an dejado de buscarlo, vivían felizmente con los subsidios sociales por desem-
pleo o discapacidad. No se sentían culpables por recibir asistencia social,
probablemente porque alguna vez habían trabajado pero también porque creían
que habían perdido de manera injusta muchos años de su vida por estar interna-
dos en instituciones. La confianza en sí mismos y la independencia personal en
medio de la dependencia de los subsidios de la asistencia social parecían indicar
una realidad nueva, compleja y contradictoria en la vida de estas personas que los
expertos no habrían podido prever (EDGERTON y BERCOVICI, 1976, págs. 487-494).

Ahora EDGERTON estaba convencido de la necesidad de reconsiderar algunos
de sus anteriores supuestos y avanzó de acuerdo con criterios que lo ubicaron
del lado opuesto al paradigma dominante sobre retraso mental. En ese momento
descubrió el error de haber comenzado la investigación de seguimiento repre-
sentando las posibilidades individuales para una existencia normalizada y exitosa
en función de la competencia socioeconómica, ampliamente definida por algunos
elementos de la ideología burguesa. A pesar de no tener trabajo y depender del
estado benefactor, estas personas se sentían seguras, felices y, con la ayuda de
los subsidios del gobierno, bastante aptas como para acceder al mundo a ocu-
parse de sus necesidades cotidianas. Además, el hecho de que sus criterios para
evaluar sus vidas parecieran ser tan diferentes de los manejados por los espe-
cialistas en retraso mental sugería que era necesario cuestionar su capacidad
para evaluar y mejorar sus vidas (EDGERTON y BERCOVICI, 1976, págs. 494-496).

Igual de desconcertante fue la manera en que la valoración que estas perso-
nas marginadas hacían de sus vidas en la comunidad y la cambiante cultura cívi-
ca de la mayoría de los estadounidenses encajaron perfectamente. EDGERTON

advirtió correctamente que la década de los sesenta había sido testigo de un de-
terioro tal en los valores sociales tradicionales en los Estados Unidos que la car-
ga moral que alguna vez había supuesto recibir asistencia social había disminui-
do de manera significativa. Un creciente número de ciudadanos estadounidenses
estaba dispuesto a disfrutar de los subsidios de un estado benefactor —incluso
cada vez se sentían con más derecho a ellos— que se expandió enormemente a
lo largo del próspero cuarto de siglo posterior a la Segunda Guerra Mundial
(EDGERTON y BERCOVICI, 1976, págs. 491, 492-493, 495). En virtud de un contexto
histórico cambiante y, del lado de las personas con retraso mental, sin mucho del
tipo de esfuerzo que se necesita para, digamos, hacerse pasar por otro esta gen-
te se había vuelto más estadounidense...; o, quizás, los estadounidenses se
habían convertido en personas más parecidas a aquellas con retraso mental. De
uno u otro modo, la cuestión de quién y qué debería considerarse normal ahora
parecía mucho más compleja que en la época en la que EDGERTON había realiza-
do su investigación inicial.

Desde estos puntos de disonancia entre las expectativas profesionales y los
rasgos de estas vidas, EDGERTON obtuvo dos conclusiones importantes. Los in-
vestigadores necesitaban darse cuenta de que las personas con retraso mental
tenían sus propias perspectivas coherentes. Además, vivían en contextos cam-
biantes y más amplios, más allá del mundo institucional de los hospitales estata-
les y los tutores profesionales. Estos contextos cambiantes impusieron sus pro-
pias influencias dinámicas, las que no sólo hicieron difíciles las predicciones
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sobre la adaptación de las personas con retraso mental, sino que también crea-
ron situaciones en las que las propias perspectivas de esas personas parecían
proporcionar una base sólida para la efectividad social. Bajo estas circunstancias,
EDGERTON formuló a los especialistas en retraso mental una pregunta que les
resultó particularmente incómoda: “¿... qué valoración del éxito [deben utilizar los
especialistas cuando] planifican programas y diseñan las investigaciones relacio-
nadas con la adaptación en la comunidad, la nuestra o la de ellos?” (EDGERTON y
BERCOVICI, 1976, pág. 496).

Pero EDGERTON no se sentía en ese momento lo suficientemente seguro como
para afrontar esta cuestión, la que desde luego debe ser una condición sine qua
non para todos los profesionales que ofrezcan asistencia sistemática y a largo
plazo a otras personas. En cambio, EDGERTON pospuso la tarea de establecer los
principios mediante los que debían determinarse los tratamientos adecuados
dado que aún hacía falta profundizar la investigación sobre las vidas de las per-
sonas con retraso mental que abandonan las instituciones (EDGERTON y BERCOVI-
CI, 1976, pág. 496). De esta manera, EDGERTON dejó a quienes habían leído su
estudio previo preguntándose si todavía creía que eran apropiadas las sugeren-
cias programáticas sobre los benefactores y sobre terminología clínica que había
hecho en COC.

La dificultad aquí residía en que, aunque tantos pilares de su entendimiento
acerca del retraso mental se colapsaban, aún era incapaz de dar el radical pero
lógico paso que su investigación parecía imponer: cuestionar la utilidad del con-
cepto de retraso mental para comprender esas vidas y las de otras personas “con
retraso mental leve”. El descubrimiento de EDGERTON sobre la relevancia del con-
texto social e histórico general fue sólo parcial. Éste le proporcionó una perspec-
tiva más amplia sobre la posibilidad de que las personas a quienes se etiquetó
como “retrasadas”, guiadas por sus propias aspiraciones y elecciones, pudieran
liberarse de los sentimientos de estigmatización y marginalidad y encontrar su
lugar en la comunidad. Pero eso no lo llevó a investigar de manera sistemática
exactamente en qué medida es una construcción social e histórica el concepto
de retraso mental. (EDGERTON formuló esta pregunta más tarde en ar-
tículos cuya intención era observar de manera general la cuestión de la compe-
tencia en las distintas culturas, pero sus respuestas, tal como señala LUCKIN,
1986, estuvieron lejos de ser concluyentes y aún no retomó esos puntos en
investigaciones etnográficas con grupos de individuos.)

Reacio a cuestionar el concepto de retraso mental, EDGERTON era aún incapaz
de aceptar por completo la autoridad de estas personas para crear sus nuevas
vidas; vidas que, si bien tienen sus dificultades, no parecen más complejas —de
hecho, parecen muy similares— que las de millones de estadounidenses de la cla-
se trabajadora a los que nunca se consideró con retraso mental. Asimismo, inca-
paz de aceptar la posibilidad de que fueran capaces de tener un poder de acción
personal constructivo y un crecimiento continuo, EDGERTON no estaba preparado
para regresar a sus testimonios anteriores para buscar evidencias que explicaran
de qué manera, entre todas las opciones de las que se disponen, estas personas
rehicieron sus vidas sobre la base de sus propias perspectivas acerca de sus
situaciones y de sus propias aspiraciones y actividades intencionadas.

Si se le hubiera preguntado sobre este tema, EDGERTON habría mantenido la
creencia en la necesidad de un benefactor que sustente la confianza de estas
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personas. Pero si aceptáramos que estas personas hicieron que sus vidas fueran
bastante llevaderas e incluso placenteras en la época del estudio de seguimien-
to, deberíamos llegar a conclusiones diferentes y más radicales. No eliminaría-
mos el ofrecimiento de asistencia, pero propondríamos otro tipo de benefactor
cuyo papel no sería el de tratar con condescendencia a las personas anormales
ni mantener sus pretensiones de normalidad. Más bien concluiríamos que podría
alcanzarse la normalización con más facilidad si los benefactores forjaran para sí
mismos otra finalidad. Las personas que estudió EDGERTON efectivamente necesi-
tan ayuda porque han pasado por años de abandono, pobreza e impotencia. Pero
la dimensión de la ayuda debería partir del entendimiento de que las diferencias
no son necesariamente defectos y de que aquellos que necesitan asistencia tie-
nen el potencial para pensar y actuar de manera independiente. Debería obligar-
se a los ayudantes a escuchar sus ideas, a respetar las aspiraciones que expre-
sen y ayudarlos de forma práctica a que alcancen cualquier objetivo razonable
que se propongan (KURTZ, 1975; BRECHIN y SWAIN, 1988; LEA, 1988). En-
tonces, las aptitudes bien podrán emerger naturalmente desde el interior de los
individuos cuyos potenciales y fuerza de carácter quizás ellos mismos siempre
hayan comprendido mejor.
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Resumen

En este estudio se afirmará que la investigación en el campo de la discapacidad
realizada hasta ahora tuvo poca influencia en la formulación de políticas y no contri-
buyó a mejorar las vidas de las personas con discapacidad. De hecho, el proceso de
producción de investigación que se mantiene hasta hoy fue alienante tanto para las
personas con discapacidad como para los propios investigadores. Ni el paradigma
positivista ni el interpretativo son inmunes a que la investigación se caracterice como
“alienación”, y por lo tanto se sugiere que la única forma de llevar a cabo investigacio-
nes no alienantes es a través de un cambio en las relaciones sociales de la pro-
ducción de investigaciones. Este cambio requerirá el desarrollo de un paradigma
emancipador de investigación, para lo que se consideran brevemente tanto el desa-
rrollo del paradigma como los objetivos para el mismo.

Introducción

No puede abstraerse la discapacidad del mundo social que la produce; no exis-
te fuera de las estructuras sociales en las que se ubica ni de manera independiente
a los significados que se le otorgan. En otras palabras, la discapacidad es un pro-
ducto social. Aproximadamente en los últimos cien años las sociedades industriales
produjeron discapacidad primero en la forma de un problema médico que precisa-
ba la intervención de los especialistas y luego como un problema social que re-
quería de prestaciones sociales. En general, la investigación funcionó dentro de
estas estructuras y buscó clasificar, clarificar, representar y medir sus dimensiones.

La última parte del siglo XX fue testigo del surgimiento de una crisis en lo rela-
cionado con estas formas de producir discapacidad porque las propias personas
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con discapacidad reconocieron las ideologías médicas e individuales que las
apuntalaban. Es más, una vez que lo hicieron, estas personas se comprometie-
ron a luchar para que se interprete a la discapacidad como opresión social. A
medida que la lucha continúe y las personas con discapacidad se vuelvan más
fuertes, la crisis en la producción de investigaciones en este ámbito se profundi-
zará y los investigadores se verán forzados a responder la pregunta que Howard
BECKER planteó hace treinta años: ¿de qué lado están? Estas son las cuestiones
esenciales que ahora tratamos.

Es oportuno volver a la pregunta que BECKER planteó hace tantos años por el
hecho de que el libro en el que lo hizo se llamó Outsiders. Más recientemente y
en otro contexto, CHAMBERS (1983) habla acerca de los investigadores como intru-
sos. Trata la forma en la que los investigadores académicos de todas las tenden-
cias metodológicas con regularidad malinterpretaron y distorsionaron tanto el
fenómeno de la pobreza rural como las experiencias de las personas pobres que
viven en zonas rurales en el tercer mundo. Su crítica a lo que llama “turismo rural”
refleja en muchos aspectos la crítica a la investigación en el campo de la disca-
pacidad que hacen las propias personas que la padecen.

Si es posible atacar sobre las mismas bases a la investigación en dos áreas
tan dispares como la pobreza rural en el tercer mundo y la discapacidad en la
actual sociedad capitalista, entonces los problemas inherentes a esas investiga-
ciones no pueden reducirse a simples cuestiones metodológicas o técnicas.
Además, las personas de raza negra (BOURNE, 1981) y las mujeres (MAGUIRE,
1987) hicieron críticas similares a las investigaciones relacionadas con raza y
género, lo que indica que los problemas inherentes a las mismas son generali-
zados.

Los defectos de la investigación pueden atribuirse a aquello que sólo es posi-
ble denominar “relaciones sociales de la producción investigadora”, y de hecho
la atención debe centrarse sobre estas mismas relaciones sociales si se preten-
de que la investigación, en cualquier área, sea en el futuro más útil y relevante de
lo que fue en el pasado.

Las relaciones sociales de la producción investigadora proporcionan la es-
tructura en la que se desarrolla la investigación. Estas relaciones se construyen
sobre la base de una estricta distinción entre el investigador y el sujeto de la
investigación; sobre la creencia de que son los investigadores los que poseen los
conocimientos y habilidades propios de un especialista y de que son ellos los que
deberían decidir sobre qué investigar y tener el control del proceso de producción
investigadora en su totalidad.

No cuestionar las relaciones sociales de la producción investigadora significa
dejar la tarea de establecer un programa de investigación para la década de los
noventa en manos de esos expertos. La sola idea de que grupos reducidos de
“expertos” puedan reunirse y determinar entre ellos un programa para la investi-
gación en el ámbito de la discapacidad es, una vez más, defectuosa desde sus
fundamentos. Una idea de esas características es producto de una sociedad que
posee una conciencia positivista y una estructura social jerárquica que concede
a los expertos un papel de élite. La determinación de un programa de objetivos
—ya sea en la política, el dictado de normas o la provisión de servicios— es par-
te de un proceso de lucha, y el establecimiento de un programa en las investiga-
ciones en el ámbito de la discapacidad tiene las mismas características.
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La investigación en el ámbito de la discapacidad no debe considerarse como un
conjunto de procedimientos técnicos y objetivos que realizan los expertos, sino como
parte de la lucha de las personas con discapacidad por cuestionar la opresión que
actualmente sufren en sus vidas cotidianas. Por lo tanto, la cuestión primordial en el
programa de investigación para la década de los noventa debería ser la siguiente:
¿desean los investigadores unirse a las personas con discapacidad y poner sus des-
trezas y habilidades al servicio de su lucha contra la opresión o desean continuar
haciendo uso de las mismas demanera que resultan opresivas para esas personas?

Esto nos lleva a la cuestión fundamental que se abordará en este estudio y que
es el potencial y la importancia de la investigación en el ámbito de la discapacidad
bajo un conjunto distinto de relaciones sociales de producción investigadora. Para
que se comprenda del todo esta importancia potencial, mi artículo ubicará la dis-
cusión en un contexto histórico y considerará tanto la historia de la investigación en
general como la forma en que ésta se relaciona con la realizada en el campo de la
discapacidad, debido a que cualquier comprensión que no tenga una base históri-
ca sólo puede ser parcial. La historia de la investigación se discutirá mediante el
uso de un esquema histórico de tres etapas: la positivista, la interpretativa y la
emancipadora. Este esquema se utilizará luego para analizar la historia, el desa-
rrollo y el futuro de la investigación en el ámbito de la discapacidad en particular.

No obstante, antes de discutir detalladamente la historia de la investigación
es necesario hacer algunos comentarios sobre el “estado” contemporáneo de la
investigación en general y sobre cuál es su situación en el ámbito de la disca-
pacidad en particular. En los últimos años hubo numerosos intentos de examinar
el valor y la importancia de la investigación social (BULMER, 1981; KALLEN, 1982;
SHOTLAND y MARK, 1985; FINCH, 1986; HELLER, 1986; WENGER, 1987) con casi la
misma cantidad de conclusiones diferentes. En lo que respecta a nuestros objeti-
vos, en la siguiente sección se discutirá una de esas conclusiones que considera
a la investigación como alienación.

Sin embargo, en esta instancia es importante hacer énfasis en que, a pesar
de que gran parte del artículo será crítico con la investigación, de todas formas se
basa en la creencia de que la investigación social tiene mucho que aportar para
mejorar la calidad de vida de todos en la actual sociedad capitalista. Que no lo
haya hecho hasta el momento no es porque la investigación social tenga poco
para ofrecer, sino porque las relaciones sociales de la producción investigatdora
llevaron a la producción de conclusiones distorsionadas que fueron irrelevantes
para los procesos relacionados con la formulación de políticas. Cambiar las rela-
ciones sociales de la producción investigadora ofrecerá, al menos, la posibilidad
de desarrollar un proyecto de investigación social con relevancia e importancia
para las vidas de aquellas personas que son sujetos del mismo.

La investigación como alienación

El término “alienación” en su sentido marxista original se refería al proceso
laboral por el que los trabajadores se convertían en algo separado de aquello que
producían. En una fuerte crítica a la mayoría de lo que se considera investigación
social, ROWAN (1981) sostiene que la alienación es el resultado del proceso de
esta investigación. Lo que ROWAN quiso decir es lo siguiente:
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... se trata a la gente como fragmentos. En general, esto se hace al poner a una perso-
na en el papel de “sujeto de investigación” y, sólo a partir de ese momento, permitir que
se tengan en cuenta un rango muy limitado de comportamientos. Esto es alienante por-
que implica usar a la persona para los fines de otra; las acciones de este individuo no
le pertenecen, sino que son propiedad del investigador y del plan de investigación.

(ROWAN, 1981, pág. 93.)

Para ROWAN, prácticamente todas las investigaciones sociales fueron alie-
nantes, y la alienación suele estar presente en las cuatro formas que sugirió
MARX: la alienación del producto de investigación, del proceso en sí mismo, de
otros sujetos de la investigación y, por último, de uno mismo.

La historia reciente de la investigación en el ámbito de la discapacidad, al
menos en Gran Bretaña, ciertamente puede verse en los términos que ROWAN
(1981) describió. La encuesta nacional sobre discapacidad que realizó la Oficina
de Censos y Encuestas de Población (Office of Population Censures on Surveys,
OPCS) en nombre del gobierno británico es un buen ejemplo de dicha alienación.
Desde que se publicaron los resultados de esta investigación (MARTIN y cols., 1988;
MARTIN y WHITE, 1988) el gobierno no logró implementar ninguna iniciativa política
coherente sobre la base de los mismos, a pesar de que prometió hacerlo. Por su
parte, la OPCS no profundizó en los resultados de la encuesta porque consideró
que había realizado todo aquello para lo que se la había contratado, y las personas
con discapacidad y sus organizaciones ignoraron o cuestionaron tanto su credibili-
dad como su validez (DIG, 1988;Disability Alliance, 1988; ABBERLEY, 1991).

Mucho de lo ocurrido era previsible debido a la alienación de las personas con
discapacidad del proceso de investigación. No se las consultó sobre la investigación
antes de realizarla: respecto a qué temas habría que investigar, cómo realizar el es-
tudio, etcétera. Por esta razón, las preguntas planteadas en la encuesta claramente
ubican los “problemas” de la discapacidad en las propias personas que la padecen.
(La Tabla 16.1 es una muestra de estas preguntas.) De la misma forma, podrían
haberse realizado preguntas que ubicaran los problemas de la discapacidad en
cualquier otro lugar. (La Tabla 16.2 es una muestra de preguntas alternativas.)

Además, según ROWAN, los investigadores y los sujetos de investigación esta-
ban alienados entre sí por la forma en la que se hizo la investigación. Las perso-
nas con discapacidad completaron un cuestionario por correo o, cuando lo hicie-
ron en persona, sus entrevistadores no fueron los empleados estables de la
OPCS, sino entrevistadores a tiempo parcial. Además de eso, y tal como señalé
en alguna otra oportunidad,

Está en la naturaleza del proceso de entrevista que el investigador se presente
como un experto y la persona con discapacidad como un individuo aislado que no tie-
ne experiencia en investigaciones y, por lo tanto, es incapaz de reformular las pre-
guntas de manera más apropiada. No resulta sorprendente que, hacia el final de la
entrevista, la persona con discapacidad llegue a creer que son sus problemas de
salud o impedimentos los que le aportan inconvenientes y no la forma en que está
organizada la sociedad. Es en este sentido que el proceso de entrevista resulta opre-
sivo y refuerza en cada persona con discapacidad la idea de que los problemas que
atraviesan en su vida diaria son un resultado directo de sus propias insuficiencias o
limitaciones funcionales personales.

(OLIVER, 1990, pág. 8.)
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Tabla 16.1.NEncuesta a adultos con discapacidad OPCS, 1986

¿Puede decirme cuál es su problema?

¿Qué molestia le produce su dificultad para sostener, coger o girar cosas?

¿Sus dificultades para comprender a la gente se deben principalmente a un problema
auditivo?

¿Tiene alguna cicatriz, imperfección o deformidad que limite sus actividades cotidianas?

¿Asistió a una escuela especial debido a alguna discapacidad o problema de salud
prolongados?

¿Su problema de salud o discapacidad le obliga a vivir con familiares o alguna otra
persona que le ayude?

¿Se mudó aquí debido a su problema de salud o discapacidad?

¿Cuánta dificultad tiene usted para moverse por su barrio por sus propios medios?

¿Su problema de salud o discapacidad le impide salir con tanta frecuencia o ir tan
lejos como a usted le gustaría?

¿Su problema de salud o discapacidad le hace difícil viajar en autobús?

¿Su problema de salud o discapacidad afecta actualmente de alguna manera su tra-
bajo?

Tabla 16.2.NPreguntas alternativas

¿Puede decirme cuál es el problema de la sociedad?

¿Cuáles son los defectos en el diseño de los elementos de uso diario tales como fras-
cos, botellas o latas que le causan dificultad para sostenerlos, asirlos o girarlos?

¿Sus dificultades para comprender a la gente se deben principalmente a la incapaci-
dad que éstas tienen de comunicarse con usted?

¿Las reacciones de la gente ante alguna cicatriz, imperfección o deformidad que
usted tenga limitan sus actividades cotidianas?

¿Asistió a una escuela especial debido a la política de las autoridades educativas de
enviar a las personas con problemas de salud o discapacidades como la suya a ese
tipo de establecimientos?

¿Son los servicios comunitarios tan deficientes que necesita vivir con familiares o
alguna otra persona que le proporcione el nivel adecuado de asistencia personal?

¿Qué inadecuaciones en su vivienda hicieron que se mudara aquí?

¿Cuáles son las dificultades en el entorno que le impiden moverse por su barrio?

¿Existe algún problema de transporte o económico que le impida salir con tanta fre-
cuencia o tan lejos como a usted le gustaría?

¿El inadecuado diseño de los autobuses dificulta poder utilizarlos a las personas que
tienen su mismo problema de salud o discapacidad?

¿Tiene problemas en su trabajo a causa del entorno físico o las actitudes de las otras
personas?
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Así, la experiencia de investigación fue para todos los participantes una expe-
riencia individual y de aislamiento, lo que refuerza la noción dominante de la dis-
capacidad como un problema individual. Por último, según ABBERLEY (1991) esta
encuesta intentó “despolitizar lo inevitablemente político, examinar lo complejo y
sutil a través de medidas toscas y simplistas”.

La alienación presente en esta investigación en el ámbito de la discapacidad,
la más extensa y costosa que se haya realizado en Gran Bretaña, no es tan solo
un ejemplo aislado sino que muestra los síntomas de una crisis más profunda
entre las personas con discapacidad y la comunidad de investigación. A partir de
que las personas con discapacidad comenzaron a analizar en mayor profundidad
su segregación, desigualdad y pobreza en términos de discriminación y opre-
sión, la investigación se consideró más una parte del problema que de la solu-
ción (OLIVER, 1987). Las personas con discapacidades comenzaron a ver la
investigación como una violación de su experiencia, como algo irrelevante para
sus necesidades y como incapaz de mejorar sus circunstancias materiales y cali-
dad de vida.

Esta crisis más profunda no afecta solamente a las personas con discapaci-
dad. Tal como menciona CHAMBERS (1983, pág. 53) en relación con la investiga-
ción sobre pobreza rural:

La mayor parte del material permanece sin procesar o, si se procesa, no se ana-
liza; si se analiza, no se escribe un informe; si se escribe un informe, no se lee; si se
lee, no se recuerda, y si se recuerda, no se utiliza o no se actúa sobre la base de él.
Sólo una mínima proporción de los resultados —cuando mucho— afectan las políti-
cas, y esos resultados suelen ser unos pocos valores totales simples. Los totales
muchas veces se identifican durante las primeras etapas a través del recuento físico
de cuestionarios o formularios y se comunican de forma verbal, independientemente
del procesamiento principal [del material].

Otros grupos (oprimidos) sienten exactamente lo mismo (BOURNE, 1981;
ROBERTS, 1981). Las mujeres, por ejemplo, recibieron el consejo de FINCH (1986)
de que se cuidaran de personas como ella, y JENKINS (1971) aconsejó a las per-
sonas de raza negra que digan a los investigadores que “se vayan al diablo”. De
manera similar, las personas con discapacidad recibieron el consejo de no parti-
cipar en investigaciones en las que no se los involucre por completo desde el prin-
cipio sobre la base de que “no hay participación sin representación” (FINKELS-
TEIN, 1985). Por lo tanto, para poder comprender la crisis en la investigación en el
ámbito de la discapacidad es necesario entender la crisis de la investigación en
general y cuál fue su desarrollo histórico. Éste será el tema de la próxima sección.

La historia de la investigación

No existen dudas de que el positivismo dominó la investigación social desde
su nacimiento hasta nuestros días. Este paradigma positivista se incorporó a
algunos supuestos sobre la naturaleza del mundo social y a algunos métodos
adecuados para investigarlo. Estos supuestos consisten en lo siguiente: la creen-
cia de que el mundo social puede estudiarse de la misma forma que el mundo
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natural —es decir, que existe una unidad de método entre las ciencias naturales y
las sociales—; que el estudio del mundo social puede ser un estudio libre de valo-
res; que, en última instancia, pueden darse explicaciones de naturaleza causal y
que el conocimiento que se obtiene en dicha investigación es independiente de los
supuestos que la fundamentan y de los métodos que se utilizan para obtenerlo.

Se cuestionó a todos y cada uno de estos supuestos a lo largo de los años,
no sólo en el ámbito de las ciencias sociales (CICOUREL, 1964; GIDDENS, 1979;
HINDNESS, 1980) sino también en el de las ciencias naturales (KUHN, 1961,
POPPER, 1972). Esto dio origen a lo que es casi una nueva ortodoxia, al menos
dentro de las ciencias sociales, que sugiere que todo conocimiento se construye
socialmente y es un producto del contexto histórico particular en el que se
encuentra. Esta concepción del conocimiento engendró un nuevo paradigma de
investigación social denominado interpretativo o cualitativo.

Los supuestos en que éste se basa son muy distintos de los del paradigma
positivista: que no puede existir unidad de método porque el mundo social es un
lugar lleno de significados, un mundo lleno de sujetos activos y no objetos pasi-
vos; que la investigación debería intentar comprender el significado de los acon-
tecimientos y no de sus causas y que la investigación es producto de los valores
de los investigadores y no puede ser independiente de ellos.

Este nuevo paradigma fue objeto de numerosas críticas, naturalmente por
parte de los investigadores positivistas pero también de otros: teóricos críticos,
marxistas, anarquistas metodológicos y, lo que es más importante, de los sujetos
activos de esa clase de investigación. No disponemos de lugar suficiente para
reproducir los debates con los positivistas ni para repetir los comentarios malicio-
sos de una mezcla de teóricos lejanos entre sí. No obstante, cuando se acusa a
una de las obras clásicas de la investigación interpretativa —The Cloak of
Competencei*, de Robert EDGERTON, la que influyó a una generación entera—
pues sirvió “para negarle a los miembros de su grupo de estudio una voz con la
que hablar con autoridad sobre su propia situación” (GERBER, 1990, pág. 3), resul-
ta claro que no todo está bien dentro del paradigma.

Sin embargo, mucho más importante que las disputas académicas es la críti-
ca que surgió de los sujetos activos de investigación que argumentaron que, si
bien el paradigma interpretativo cambió las reglas, en la realidad no modificó el
juego. En la investigación interpretativa aún hay un grupo relativamente pequeño
de expertos poderosos que trabajan sobre un mayor número de sujetos de inves-
tigación relativamente impotentes. En resumidas cuentas, la investigación inter-
pretativa es tan alienante como la positivista porque aquello que podría llamarse
“relaciones sociales de la producción investigativa” no cambió apenas.

No sólo eso, sino que los defectos de ambos enfoques, el positivista y el inter-
pretativo, simplemente se refuerzan entre sí:

El enfoque positivista, al ignorar que ... siempre se preinterpretan los problemas,
elimina efectivamente el carácter de los mismos; el enfoque interpretativo, al aislar el
autoconocimiento de los profesionales de critica directa, práctica y concreta, elimina
de manera efectiva su carácter problemático.

(CARR y KEMMIS, 1986, pág. 215.)
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Como consecuencia de esta situación comenzó a exigirse el desarrollo de
otro paradigma de investigación social, éste recibió diversos nombres: investiga-
ción crítica, praxis o investigación emancipadora.

Este paradigma aún más reciente posee una visión muy diferente del conoci-
miento (teoría), el que debe

... iluminar las experiencias que vivieron los grupos sociales progresistas y también
debe iluminarse por sus luchas. La teoría adecuada para llevar a cabo la tarea de
cambiar el mundo debe ser abierta, no dogmática, informativa y basada en las cir-
cunstancias de la vida cotidiana.

(LATHER, 1987, pág. 262.)

No sólo eso, sino que las relaciones sociales de la producción investigadora
también deben cambiar desde su base para que tanto el investigador como el
sujeto de la investigación se conviertan en los que producen el cambio y en los
que cambian (LATHER, 1987). Por último, desde ya, la metodología de la investi-
gación también debe cambiar; debe basarse en la confianza y el respeto e incor-
porar participación y reciprocidad.

Es posible ver el desarrollo de los paradigmas de investigación positivista,
interpretativo y emancipador como una secuencia ubicada en un contexto históri-
co, y la siguiente sección se referirá a la investigación en el ámbito de la discapa-
cidad exactamente de esa forma. También es posible proporcionar modelos que
conecten estos paradigmas con el proceso de diseño de nuevas políticas: los
enfoques de la ingeniería, el iluminismo y la lucha. Por último, cada uno de estos
paradigmas y los modelos de políticas con los que están vinculados se apoyan en
puntos de vista particulares sobre la naturaleza de la discapacidad: como un pro-
blema individual, social y político (ver Figura 16.1).
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No obstante, debe señalarse que esta secuencia que aquí ubicamos en un
marco histórico no es una serie establecida y absoluta de etapas de desarrollo
sino más bien un conjunto de tendencias. Los tres paradigmas, sus modelos de
políticas y sus puntos de vista sobre la discapacidad pueden existir en cualquier
momento dado, de hecho lo hacen en este momento. Durante los últimos veinte
años el paradigma interpretativo desafió el predominio del positivista, mientras
que en la actualidad está surgiendo la investigación emancipadora si no para
desafiar, al menos para cuestionar algunos de los supuestos de los otros dos
paradigmas.

Investigación en el ámbito de la discapacidad

La historia de la investigación en el ámbito de la discapacidad es, sin duda,
una historia dominada por el paradigma positivista tanto en términos de las inves-
tigaciones que se llevaron a cabo (HARRIS, 1971; MARTIN y cols., 1988) como en
cuanto a los supuestos que las fundamentaron (WOOD, 1980). Esta dominación
implica dos problemas importantes: en primer lugar, que la experiencia de la dis-
capacidad se distorsionó profundamente; y en segundo lugar, que los vínculos
entre la investigación y el cambio social se tomaron como relativamente simplis-
tas y racionales y se adoptó un enfoque relacionado con la ingeniería social para
el proceso de diseño de nuevas políticas. Estos problemas a su vez generaron
otros más importantes que requieren un análisis más exhaustivo.

Lamentablemente, la investigación en el ámbito de la discapacidad fue inca-
paz de deshacerse del individualismo metodológico propio de todas las clases de
investigación social positivista, al que se definió de la siguiente manera:

El individualismo metodológico es una doctrina de la explicación que afirma que
deben rechazarse todos los intentos por explicar los fenómenos sociales (o individua-
les) —o, según una versión actual y más sofisticada, rechazarse en cuanto explica-
ciones “de base”— a menos que estén completamente formulados en términos de
realidades sobre los individuos.

(LUKES, 1972, pág. 110.)

Por lo tanto, la investigación en el campo de la discapacidad reforzó el mode-
lo individual de discapacidad (OLIVER, 1983) al considerar que los problemas que
afrontan las personas con discapacidad son producto de sus impedimentos indi-
viduales.

Estas explicaciones de base no sólo ven la discapacidad como un problema
individual, sino que al hacerlo rechazan otras explicaciones posibles.

De esta manera, el individualismo metodológico es una doctrina exclusivista y
normativa respecta a cómo deben ser las explicaciones... y excluye aquellas que recu-
rren a las fuerzas sociales, los rasgos estructurales de la sociedad, los factores insti-
tucionales, etcétera.

(LUKES, 1972, pág. 122.)

Por lo tanto, no coinciden con las explicaciones que ofrecen las propias per-
sonas con discapacidad sobre los problemas relacionados con ésta, es decir: que
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es la sociedad la que los causa; que son problemas que se originan en las res-
tricciones sociales que ésta impone y en su incapacidad de reconocer —sin men-
cionar de intentar satisfacer— las necesidades autodefinidas de las personas con
discapacidad (UPIAS, Unión de Impedidos Físicos Contra la Segregación, 1975).

El segundo problema que plantea la investigación positivista es que asume
que la relación entre los resultados de las investigaciones y el cambio en las polí-
ticas no es problemática. Supone que, sobre la base de los hechos, el gobierno
actuará y se producirán cambios para mejorar. Esto se denominó “enfoque de la
ingeniería social” y recibió numerosas críticas tanto por sus supuestos episte-
mológicos como por su incapacidad de producir un cambio social de la forma
prescrita (BULMER, 1981; FINCH, 1986). Una vez más, esto definitivamente se apli-
ca a la falta de influencia de este enfoque en el ámbito de las políticas relaciona-
das con la discapacidad (BORSAY, 1986a; OLIVER, 1986).

Por ejemplo, desde hace veinte años tiene lugar una gran campaña constan-
te por una pensión nacional por discapacidad que está basada precisamente en
este enfoque (DIG, 1989; Disability Alliance, 1989). Innumerables estudios de-
mostraron las cifras y el grado de pobreza entre las personas con discapacidad
hasta el punto en que todos, incluido el gobierno, están de acuerdo con la evi-
dencia. Sin embargo, la posibilidad de una pensión nacional por discapacidad no
está más cerca de lo que estaba cuando se inició la campaña hace más de vein-
te años. Este fracaso sólo puede explicarse entonces en términos de la inade-
cuación del modelo de ingeniería social en cuanto explicación de los cambios en
las políticas en general y de las políticas en el ámbito de la discapacidad en par-
ticular (OLIVER y ZARB, 1989).

En los últimos años se hicieron algunos intentos de realizar investigaciones
en discapacidad en el marco del paradigma interpretativo (BLAXTER, 1980; BOR-
SAY, 1986b; OLIVER y cols., 1988), y si bien éste intentó tomar en serio el signi-
ficado de la discapacidad para aquellas personas que la tienen, aun así recibió
críticas. Éstas se centraron principalmente en que este tipo de trabajo también
fracasa a la hora de tener algún tipo de influencia seria sobre los servicios para
las personas con discapacidad y su calidad de vida.

Una vez más es posible identificar dos razones fundamentales por las que
esto se produce; en primer lugar, este tipo de investigación no modifica la esen-
cia de las relaciones sociales de la producción investigadora. No sin razón, en
otro contexto se denominó a este tipo de investigación “modelo de investigación
abusivo”i* (REINHARZ, 1985), ya que en este modelo los investigadores se aprove-
chan al tomar las experiencias de la discapacidad y dar cuenta de ellas de mane-
ra fiel, pues les permite avanzar hacia mejores cosas mientras que los sujetos
con discapacidad permanecen exactamente en la misma situación social en la
que estaban antes de que comenzara la investigación.

La segunda crítica proviene del modelo de formulación de políticas que pre-
supone el paradigma interpretativo: lo que en general se denomina el modelo del
iluminismo. Este modelo sostiene que no existe un vínculo directo y explícito
entre la investigación y el diseño de nuevas políticas, sino que lo que hace la
investigación es moldear el proceso de formulación de nuevas políticas; propor-
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cionar un antecedente que utilizan los políticos para tomar decisiones; les ayuda
a decidir qué preguntas realizar en lugar de proporcionar respuestas específicas,
etcétera. Todo esto está muy bien, pero ofrece muy poco en lo que respecta a
mejoras urgentes en las condiciones materiales de vida de los sujetos de la inves-
tigación —las personas con discapacidad— y una vez más plantea la cuestión de
si deben o no participar en este tipo de investigaciones.

Este desengaño tanto con el paradigma de investigación positivista como con
el interpretativo planteó la necesidad de desarrollar un paradigma emancipador
con el objetivo de hacer que la investigación en el ámbito de la discapacidad fue-
ra más relevante para la vida de las personas que tienen una discapacidad. La
siguiente sección analizará cómo debería ser este paradigma en términos gene-
rales antes de discutir su potencial para las personas con discapacidad.

La investigación emancipadora: ¿Otro nuevo paradigma?

El desarrollo de un paradigma semejante proviene del rechazo gradual al
punto de vista del positivismo sobre la investigación social en cuanto búsqueda
del conocimiento absoluto a través del método científico y de la desilusión gra-
dual con el enfoque interpretativo según el que la investigación social es gene-
radora de un conocimiento socialmente útil dentro de determinados contextos
históricos y sociales. El paradigma emancipador, como su nombre indica, tiene
que ver con la facilitación de una política de lo posible mediante la confrontación
de la opresión social en cualquier nivel en que ésta se produzca.

En este proyecto es crucial reconocer y enfrentar el poder que estructura las
relaciones sociales de la producción investigadora. Para decirlo de manera clara,
la investigación fue, y en esencia continúa siendo, una actividad que llevan a
cabo aquellos que tienen poder sobre los que no lo tienen. Hace alrededor de
treinta años se criticaba gran parte de las investigaciones sociológicas por tener
una mentalidad enfocada a los desamparados (GOULDNER, 1975) y se la caricatu-
rizaba como “la sociología de los locos, las putas y los pervertidos” (LIAZOS, 1972).

Esas críticas tienen la misma fuerza en la actualidad. Con frecuencia se estu-
dia a las personas pobres, los que no tienen trabajo, aquellos con enfermedades
mentales, las mujeres, las personas de raza negra, la gente con discapacidad y
los niños. En comparación, la investigación descubrió poco acerca de las vidas y
actividades de los psiquiatras, los gerentes de bancos, los oficiales de policía, los
políticos, los terroristas políticos, los magnates industriales o incluso los mismos
investigadores. Tal como expresó un analista político,

...la razón por la que es poco común que se estudie a los poderosos es que tienen los
recursos para protegerse a sí mismos del escrutinio de los demás.

(TAYLOR, 1985, pág. 152.)

No obstante, la importancia del paradigma emancipador de investigación no
reside en los intentos que pueda realizar por estudiar el otro extremo de las rela-
ciones de poder existentes, sino en los intentos que pueda hacer para desafiarlas.
Es poco probable que las instituciones que se encuentran dentro de las estructu-
ras de poder actuales patrocinen tales desafíos, y una de las soluciones que se
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proponen es tomar dinero para estudiar una determinada cosa pero, una vez ini-
ciada la investigación, cambiar el foco de estudio “de la víctima hacia el verdugo,
del impotente hacia el poderoso” (JENKINS, citado en WENGER, 1987, pág. 157).

No todos los investigadores, incluso aquellos comprometidos a desarrollar un
paradigma emancipador, encontrarían aceptable tal enfoque; argumentarían que
tomar dinero para una cosa y luego hacer otra no sólo es poco ético sino también
peligroso por las consecuencias que podría tener para el investigador, la discipli-
na, la institución y la comunidad investigadora. Por ejemplo, es posible debatir si
los beneficios y las consecuencias prácticas de la investigación de COHEN y
TAYLOR (1972) acerca del encarcelamiento prolongado fueron mayores que el
daño causado a las relaciones entre el Ministerio del Interior y la comunidad
investigadora debido a los fundamentos falsos sobre la base de los que recolec-
taron los datos.

Sin embargo, el desarrollo de un paradigma emancipador no es simplemente
un tema de confrontación o de adaptación a las estructuras de poder que fi-
nancian y brindan recursos a la producción investigadora; también se trata de la
desmitificación de las estructuras ideológicas dentro de las que se ubican estas
relaciones de poder. Según GIROUX, los investigadores y otros intelectuales trans-
formadores

...necesitan comprender de qué manera se producen y regulan las subjetividades a
través de las formas sociales que se produjeron en la historia y cómo éstas implican y
representan intereses particulares. Lo esencial para esta postura es la necesidad de
desarrollar modos de investigación que no sólo investiguen de qué manera se consti-
tuyen, se viven y se soportan las experiencias dentro de determinadas formas socia-
les ... sino también cómo determinados aparatos de poder produjeron formas de cono-
cimiento que legitimaron un tipo de verdad y una forma de vida particulares.

(Citado en SHERMAN y WEBB, 1988, pág. 196.)

La investigación en el ámbito del feminismo probablemente haya progresado
más en la desmitificación de las estructuras ideológicas existentes por el hecho
de que

Cuando se proponen epistemologías feministas, éstas no sólo buscan legitimar
un nuevo campo de investigación; muchas veces también cuestionan la totalidad de la
naturaleza del “proyecto científico” y la metafísica que lo subyace.

(HALBERG, 1989, pág. 3.)

Según HARDING, (1987) existen al menos dos epistemologías: el feminismo
empírico y la investigación del punto de vista femenino, que también progresaron
en lo que respecta al desarrollo de estrategias metodológicas acordes con el pa-
radigma emancipador.

Los tres puntos clave sobre los que un paradigma de esta clase debe basar-
se son la reciprocidad, el beneficio y el empoderamiento (GOLLOP, 1989). Estos
elementos esenciales pueden integrarse mediante el fomento de la introspección
y de un entendimiento más profundo de la situación de investigación por parte de
los sujetos de estudio (LATHER, 1987). Lamentablemente, es posible que se criti-
que este enfoque sobre precisamente las mismas bases que los dos paradigmas
anteriores: puede ser que las relaciones sociales de la producción investigadora
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no hayan cambiado necesariamente. En lugar de que la investigación logre cam-
bios sociales (transformaciones) a través de los enfoques de la ingeniería social
o el iluminismo sobre las políticas, los logrará mediante el empoderamiento de los
sujetos de la investigación, y la técnica principal para conseguirlo será el fomen-
to de la reciprocidad.

A pesar de que la reciprocidad es un objetivo que vale la pena, recientemen-
te se cuestionaron afirmaciones que dicen haberla alcanzado (OAKLEY, 1981) con
el argumento que, dentro de las relaciones sociales de producción investigadora
actuales, los investigadores nunca revelan tanto sobre sí mismos como esperan
que el otro les revele a ellos (RIBBENS, 1990). Un mayor grado de empoderamien-
to no existe como un regalo de aquellos pocos que tienen el poder hacia los que
no lo tienen; las personas sólo pueden empoderarse a sí mismas (FREIRE, 1972).

Entonces, la cuestión con el paradigma emancipador de investigación no resi-
de en cómo empoderar a las personas, sino en qué puede hacer la investigación
para facilitar ese proceso una vez que ellas deciden empoderarse a sí mismas.
Esto significa entonces que las relaciones sociales de la producción investigado-
ra efectivamente deben modificarse en su esencia; los investigadores deben
aprender de qué manera poner sus conocimientos y aptitudes al servicio de sus
sujetos de estudio con el objetivo de que estos últimos los utilicen de cualquier
forma que elijan. La tarea de la investigación emancipadora no es, como algunas
veces se supone, ayudar a los sujetos de la investigación a entenderse mejor a sí
mismos, sino desarrollar su propio entendimiento de las experiencias que vivie-
ron esos sujetos. Éste, desde luego, es un proceso dialéctico en el que la inves-
tigación puede desempeñar un papel significativo.

Por lo tanto, la importancia de la investigación emancipadora

...reside en establecer un diálogo entre los investigadores y la población de base con
la que trabajan con el objetivo de descubrir y reconocer sus necesidades prácticas y
culturales. Aquí la investigación se convierte en una parte de un proceso del desarro-
llo que también incluye la educación y la acción política.

(REASON, 1988, pág. 2.)

Por lo tanto, este tipo de investigación puede cuestionar las relaciones socia-
les de la producción investigadora, puede tener que ver con el autoconocimiento,
tanto de los investigadores como de los sujetos de la investigación, y no tiene por
qué estar separado de los procesos más amplios de educación y política.

El empoderamiento a través del autoconocimiento es un proceso que muchos
grupos oprimidos están comenzando a transmitir, y la investigación emancipadora
puede cumplir una función en esto. Dicho autoconocimiento es un prerrequisito
fundamental para proporcionar una redefinición de “la verdadera naturaleza del
problema”. Este proceso quedó retratado de manera breve en un comentario so-
bre la investigación de cuestiones relacionadas con las personas de raza negra:

No debía estudiarse a las personas de raza negra, sino a la sociedad de raza
blanca; no era cuestión de educar a los negros y a los blancos para que se integrasen
sino de luchar contra el racismo institucional; el campo de estudio no eran las relacio-
nes raciales, sino el racismo.

(BOURNE, 1981, pág. 339.)
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Diez años más tarde, esta cita se aplica de manera exacta al “estado” de la
investigación en el campo de la discapacidad: no debe examinarse a la gente con
discapacidad, sino a la sociedad sin discapacidad; no es cuestión de educar a
unos y a otros para que se integren, sino de luchar contra la discriminación insti-
tucional hacia las personas con discapacidad (OLIVER, 1990); no son las relacio-
nes en el ámbito de la discapacidad las que deben constituir el campo de estudio,
sino la discriminación hacia las personas con discapacidad.

Entonces, al fin podemos comenzar a identificar un programa para la investi-
gación emancipadora en el ámbito de la discapacidad; no son las personas con
discapacidad de los paradigmas de investigación positivista e interpretativo lo
que hay que estudiar sino la discriminación contra estas personas, la que se
encuentra arraigada en la conciencia individualista y las prácticas institucionali-
zadas de lo que es, en última instancia, una sociedad que discrimina a las perso-
nas con discapacidad. Esos son los temas que estas personas incluyeron en el
programa de investigación; la cuestión clave para la comunidad investigadora es
si puede responder a ellos o no.

BOURNE (1981) sugiere tres formas en las que este nuevo paradigma de investi-
gación puede contribuir a combatir el racismo: 1) con una descripción de la expe-
riencia de cara a “los académicos que abstraen y distorsionan la experiencia de las
personas de raza negra (aunque sea sin darse cuenta)”; 2) mediante una redefini-
ción del problema y 3) con un cuestionamiento a la ideología y la metodología de los
paradigmas de investigación dominantes. A esa lista, elaborada hace más de diez
años, a las personas con discapacidad les gustaría agregar lo siguiente: 4) el desa-
rrollo de una metodología y de un conjunto de técnicas que se correspondan con el
paradigma emancipador de investigación; 5) una descripción de la experiencia
colectiva de cara a los académicos que desconocen o ignoran la existencia del
movimiento de discapacidad; y 6) una verificación y evaluación de los servicios que
las mismas personas con discapacidad establecieron, controlan y dirigen.

Conclusiones: El camino a seguir

El argumento aquí presentado ha insinuado que los paradigmas de investiga-
ción existentes demostraron ser inadecuados y, por lo tanto, no serán útiles para
los intentos de establecer un programa de investigación en el ámbito de la disca-
pacidad para el futuro. Se han identificado las cuestiones que las personas con
discapacidad consideran importantes y se ha sugerido que sólo podrá afrontárlas
mediante el desarrollo de un nuevo paradigma de investigación que cambie las
actuales relaciones sociales de la producción investigadora desde su base.

Por último, este nuevo paradigma deberá liberarse de los grilletes del indivi-
dualismo metodológico con su visión inadecuada y abstraída del individuo, debi-
do a que la investigación emancipadora sólo puede lograrse

...sobre la base de una visión de individuos no abstraídos en su especificidad social
concreta, los que, en virtud de ser personas, necesitan vivir en un orden social que las
trate como individuos con dignidad, como capaces de ejercer e incrementar su auto-
nomía, de realizar actividades valoradas dentro de un ámbito privado y de desarrollar
sus diversas potencialidades.

(LUKES, 1973, págs. 152-153.)
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De esta manera, la trascendencia del individualismo metodológico genera
una visión de la sociedad exactamente igual a aquella contra la que hoy luchan
las personas con discapacidad. No son solamente las personas con discapacidad
las que deben luchar por promover dicho orden social, y la pregunta de Howard
BECKER se muestra como falsa; todos estamos del lado del otro.
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Resumen

La teoría y metodología feministas tienen mucho que ofrecer para entender por
qué las personas con discapacidad vivieron la investigación en ese ámbito como
una experiencia alienante. No obstante, la investigación en el campo del feminismo
no pudo aplicar sus propios principios a la discapacidad, y la realidad subjetiva de
las mujeres con discapacidad no encontró un lugar en la mayor parte de los pro-
yectos feministas. Este artículo identifica los desafíos con que se encuentra el femi-
nismo a la hora de abordar los intereses y la realidad de las mujeres con discapaci-
dad y afirma que no resulta útil focalizarse en la “doble desventaja”. La investigación
en el ámbito de la discapacidad tiene mucho que aprender de la metodología del
feminismo, en particular del principio de hacer de lo personal una cuestión política.
Se analiza el papel de los investigadores sin discapacidad en cuanto aliados de las
personas con discapacidad, además de la importancia de la investigación que pone
en el punto de mira la forma en la que la sociedad sin discapacidad oprime a quie-
nes la tienen. Por último, se afirma que la investigación y las políticas en el ámbi-
to de la discapacidad tienen una importancia general porque la experiencia de
la discapacidad es una parte integral de una sociedad que se caracteriza por sus
desigualdades fundamentales y por sus ideologías que dividen y enfrentan a las
personas.

Introducción

Este artículo en realidad no trata sobre género y discapacidad, excepto para
señalar que la investigación que sólo incluye hombres con discapacidad no es
una investigación asexuada. Por lo tanto, ese tipo de investigación debería lla-
marse “estudio sobre los hombres con discapacidad” y no “estudio sobre las per-
sonas con discapacidad”; de manera similar, una investigación que sólo incluye
a personas de raza blanca con discapacidad debería llamarse “estudio sobre las
personas de raza blanca con discapacidad”.
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Tampoco estoy interesada, por razones que después serán más claras, en
hablar respecto a si las mujeres con discapacidad experimentan o no una “doble
desventaja”. En cambio, lo que sí quiero hacer es tomar el objetivo original de
esta serie de seminarios y el programa de investigación que Mike OLIVER deter-
minó en su artículo y ver qué es lo que una perspectiva feminista podría ofrecer.

En el proyecto de la serie de seminarios sobre la investigación en el ámbito
de la discapacidad que patrocinó la Fundación Joseph Rowntree, los conferen-
ciantes identificaron que desde el punto de vista de las personas con discapaci-
dad este tipo de investigación, en general, fue más parte del problema que de la
solución. Según dijeron, este tipo de investigación recibió duras críticas de esas
personas porque “la veían como una violación de sus experiencias, como irrele-
vante para sus necesidades e incapaz de mejorar sus circunstancias materiales
y su calidad de vida”. En su propio artículo para el seminario, Mike OLIVER señaló
que las personas con discapacidad vivían ese tipo de investigación como una
alienación, en el sentido de alienación del producto de la investigación, de su pro-
ceso, de los demás sujetos de estudio y de sí mismos.

En dicho artículo —y en otros escritos— OLIVER defendió el desarrollo de un
nuevo paradigma de investigación: la investigación emancipadora. Ésta debe
basarse en el empoderamiento y en la reciprocidad, en cambiar las relaciones
sociales de la producción investigadora, en quitar el foco de atención de los indi-
viduos con discapacidad para ubicarlo sobre la sociedad que los discrimina.

Como investigadora con discapacidad que busca incorporar a su investiga-
ción una perspectiva feminista y orientada hacia los derechos de las personas
con discapacidad, ¿cómo puedo contribuir a lograr esos objetivos?

¿Cuáles son las características de una perspectiva
feminista y qué le da pertinencia para investigar
la discapacidad física?

Mi vida como partidaria del feminismo comenzó cuando me di cuenta de que
a las mujeres se nos excluye de la esfera pública, se nos limita al mundo privado
de la familia y nuestro punto de vista se excluye de las representaciones cultura-
les. Cuando me convertí en una persona con discapacidad también me di cuenta
de que el mundo público no toma en cuenta las necesidades individuales, parti-
culares y físicas de las personas. Así como se asume que a los niños se los cría
y que los trabajadores son atendidos en algún otro lugar, por ejemplo en el mun-
do privado de la familia, se asume lo mismo de aquellas personas cuyas caracte-
rísticas físicas hacen que requieran algún tipo de ayuda (incluso cuando esa
necesidad la genera el propio entorno físico), que no se encuentran en el mundo
público.

Como feminista descubrí que el punto de vista de los hombres se representa
como universal y neutro. Simone de BEAUVOIR escribió: “…la relación entre los
dos sexos no es exactamente como la de los polos eléctricos, ya que el hombre
representa tanto el positivo como el neutro ... mientras que la mujer representa
sólo el negativo, definido por criterios restrictivos, sin reciprocidad”. De esta for-
ma se impidió que las mujeres tuvieran la posibilidad de tener una participación

316 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton17.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:42  Página 316



igualitaria en la producción de lo que luego se considera nuestra cultura. Cuando
me convertí en una persona con discapacidad me di cuenta de que, si bien la dis-
capacidad es parte de la experiencia humana, ésta no se manifiesta dentro de las
diferentes formas que adquiere la cultura, excepto en términos que definen
las personas sin discapacidad (de la misma forma en que los hombres definían y
aún definen la representación cultural de las mujeres). La falta de discapacidad se
trata como la experiencia positiva y universal mientras que la experiencia de la
discapacidad “representa sólo la negativa, definida por criterios restrictivos, sin
reciprocidad”.

La afirmación de Patricia HILL COLLINS (en su libro Black Feminist Thought) tie-
ne un significado doblemente convincente para mi: “Los grupos desiguales en
poder son proporcionalmente desiguales en su capacidad para dar a conocer su
punto de vista a sí mismos y a los demás” (HILL COLLINS, 1990, pág. 26). Dar a
conocer nuestro punto de vista a nosotros mismos y a los demás es una parte
central de los objetivos de la investigación feminista y también debería serlo para
los derechos en el ámbito de la discapacidad.

¿Qué significa “investigación feminista”?

Las mujeres ya experimentaron en el pasado la investigación como una acti-
vidad alienante. Tal como afirma Liz STANLEY: “la objetividad es un conjunto de
prácticas intelectuales destinadas a separar a la gente del conocimiento de su
propia subjetividad” (STANLEY, 1991, pág. 11); o, como una vez expresó Adrienne
RICH: “La objetividad es una palabra que los hombres utilizan para describir su
propia subjetividad”.

Sobre la base de este reconocimiento de la investigación como conocimiento
alienado, la investigación feminista se caracteriza por tener un método que, tal
como afirma Dorothy SMITH, “crea el espacio para un sujeto ausente, y para una
experiencia ausente, desde el comienzo de la investigación, el que se llenará con
la presencia y con el relato de la experiencia de mujeres reales que hablarán de
y desde las realidades de sus mundos cotidianos” (SMITH, 1988, pág. 107).

¿Las investigaciones en el ámbito de la discapacidad hacen lo mismo por sus
sujetos de estudio? La mayoría claramente no lo hace, lo que constituye una
razón por la que la gente con discapacidad vive este tipo de investigaciones como
una experiencia alienante.

Esta cita de Dorothy SMITH también me recuerda uno de los motivos por los
que me molesta el uso de los modelos médico y social en la investigación en el
ámbito de la discapacidad. Dichos modelos son problemáticos porque no facilitan
que haya espacio dentro de la investigación para el sujeto ausente. La utilización
de modelos como herramientas analíticas viene de la teoría y de la investigación
que nos tratan como objetos. ¿Es posible adaptar esa herramienta analítica para
producir una investigación no alienada?

Tal como dice Dorothy SMITH sobre las mujeres en el contexto de la investiga-
ción feminista, “el problema ... reside en cómo producir una sociología que sea para
las mujeres y que las tome como sus sujetos y sus conocedoras cuando los méto-
dos de pensamiento que aprendimos como sociólogas producen textos visible-
mente sociológicos que nos reconstruyen como objetos” (SMITH, 1988, pág. 109).
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Esta es también la tarea que debe llevar a cabo la investigación en el ámbito de
la discapacidad; una vez más, soy cauta en cuanto al uso de modelos porque pro-
vienen de una forma de pensar que trata a las personas con discapacidad como
objetos.

Según Liz STANLEY, existen tres cosas que distinguen el “conocimiento no
alienado” en términos del feminismo:

—nSe ubica al investigador/teórico como una persona real en un contexto
concreto.

—nLa comprensión y la formulación de teorías se localizan y tratan como acti-
vidades materiales y no como actividades metafísicas “trascendentes”
que no pueden analizarse y que son de un tipo diferente a las actividades
de la “gente común”; y

—nel “acto de conocer” se examina como el determinante crucial de “aquello
que se conoce” (STANLEY, 1990, pág. 12).

¿Por qué la investigación y la teoría feministas
no lograron aplicar sus fundamentos a la discapacidad?

De todas formas, si aplicamos los principios antes mencionados a la investi-
gación feminista en el ámbito de la discapacidad, veremos que de hecho ésta es
un conocimiento alienado en lo que respecta a las personas con discapacidad.
Esto se debe a que la investigadora/teórica no se mostró a sí misma como una
persona sin discapacidad que tiene ciertas ideas culturales respecto a la disca-
pacidad, a que el entendimiento y la formulación de teorías no se trataron como
algo que ocurre en el contexto de una relación desigual entre personas sin y con
discapacidad y a que el “acto de conocer”, que en este caso se basa en el signi-
ficado social de la discapacidad, no se examinó como el determinante crucial de
“aquello que se conoce”.

La investigación feminista sobre cuidadores informales es un ejemplo perfec-
to de la producción de investigación alienada desde el punto de vista de las per-
sonas con discapacidad; tal como lo demuestra el artículo de Lois KEITH.

No obstante, lo problemático no es sólo la forma en que los feministas trata-
ron a las personas con discapacidad durante sus investigaciones, sino también
cómo dejaron fuera de las mismas a las mujeres con discapacidad. Esto resulta
claro si miramos el desarrollo de las investigaciones durante los últimos veinte
años.

El desarrollo de la investigación feminista tuvo dos etapas. La primera fue la
de “sumar a la mujer” a la cosmovisión que anteriormente dominaban los hom-
bres. Esto dio como resultado algunos estudios reveladores en varias disciplinas
diferentes; pero la más revolucionaria fue la segunda etapa. Los feministas des-
cubrieron que, en lugar de simplemente incluir a las mujeres en el tema de estu-
dio, debía cuestionarse la esencia de las teorías y las metodologías debido a que
los modelos y paradigmas existentes eran inadecuados para explicar las realida-
des de las mujeres (o de los hombres).

Al hacerlo, los feministas no sólo afirmaron que la experiencia personal y sub-
jetiva de las mujeres constituía un área legítima de estudio; afirmaron también
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que debía revolucionarse la forma en la que se realizaba esa investigación.
Desarrollaron nuevos paradigmas, teorías y, finalmente, una nueva filosofía que
demostró que el feminismo no tiene que ver únicamente con el estudio de las
mujeres, sino con una forma totalmente nueva de mirar al mundo.

Los avances más recientes en el pensamiento feminista se centraron en el
reconocimiento de las experiencias de diferentes grupos de mujeres y de la rela-
ción entre el género y otras formas de opresión. Elizabeth SPELMAN, entre otras,
argumentó que las afirmaciones propias del feminismo respecto a lo que las muje-
res tienen en común casi siempre fueron una descripción de las mujeres blancas
de clase media y que cuando se consideran otros grupos de mujeres se tiende a
“agregarlas” como sujetos de investigación y formulación de teorías. Las expe-
riencias de las mujeres blancas de clase media se tomaron como la norma, mien-
tras que las de otras mujeres se trataron como “diferentes”, como sujetos de estu-
dio y análisis particulares. De esta manera, la realidad de las mujeres blancas de
clase media constituye la base de la teoría y el análisis general (de la misma for-
ma en que antes lo era la realidad de los hombres), y la realidad de otros grupos
de mujeres se trata como particular, como una realidad separada de la general.

SPELMAN, por ejemplo, manifiesta: “La mayoría de los escritos filosóficos so-
bre ‘la naturaleza del hombre’ no se refieren a las mujeres en absoluto. Pero gran
parte de los escritos feministas sobre ‘la naturaleza de la mujer’ y ‘las experien-
cias de las mujeres’ tampoco se refieren a todas las mujeres. Existen paralelos
alarmantes entre lo que los feministas consideran decepcionante y ofensivo en
el pensamiento filosófico occidental y lo que muchas mujeres consideraron per-
turbador en gran parte del pensamiento feminista occidental” (SPELMAN, 1990,
pág. 6). Este reconocimiento tiene un efecto (potencialmente) tan radical sobre el
pensamiento feminista como tuvo el feminismo en sí mismo sobre las cosmovi-
siones dominadas por los hombres y por sus experiencias.

Sin embargo, en el análisis de SPELMAN faltan dos grupos de mujeres. Cuando
identifica que “las mujeres de la clase obrera, las mujeres lesbianas, las judías y
las de raza negra” se consideraron “prescindibles” dentro de la filosofía feminista,
SPELMAN —al igual que la mayoría de las feministas sin discapacidad— dejó fue-
ra a dos grupos importantes: las mujeres mayores y las mujeres con discapaci-
dad. La discapacidad y la vejez constituyen aspectos de la identidad con los que
el género está muy entrelazado, pero son identidades que los feministas ignora-
ron prácticamente por completo.

La teoría feminista se amplió y refinó mediante la ubicación de las cuestiones
de clase y raza en el centro del feminismo en cuanto filosofía y explicación. Pero
la discapacidad y la vejez fueron cuestiones que no se consideraron en absoluto
o que se descartaron tal como lo hace Caroline RAMAZANOGLU cuando justifica su
incapacidad de incorporar a su análisis a las mujeres mayores y a aquellas con
discapacidad.RAMAZANOGLU escribe: “A pesar de que éstas constituyen áreas cru-
ciales de opresión para muchas mujeres, toman diferentes formas en distintas
culturas y por eso resulta difícil generalizar sobre ellas. Son además expresiones
de la diferencia que podrían transformarse mediante cambios de conciencia”
(RAMAZANOGLU, 1989, pág. 95). Estos son argumentos realmente endebles. El ra-
cismo también adquiere diferentes formas en distintas culturas, pero análisis
feministas recientes argumentaron, con bastante razón, que las experiencias y
los intereses de las mujeres de raza negra deben situarse en el centro de la
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investigación y la teoría feministas. Su segunda afirmación es una extraordinaria
negación de la base socioeconómica de la opresión que experimentan las perso-
nas mayores o con discapacidad; podríamos decir de la misma forma que el ra-
cismo puede erradicarse a través de una educación obligatoria contra el racismo.

El hecho de que la discapacidad no se haya integrado a la teoría feminista se
basa en uno de los problemas más significativos que tiene la premisa feminista
de que “lo personal es político”. Tal como reconoce Charlotte BUNCH:

Cuando observamos la diversidad entre las mujeres notamos una de las debilida-
des del concepto feminista de que lo personal es político. Es válido que cada mujer
comience desde sus experiencias personales y es importante ver de qué manera
estas experiencias son políticas. Pero también debemos reconocer que es la cultura,
con todos sus prejuicios, la que da forma a nuestras experiencias personales. Por lo
tanto, no podemos depender sólo de nuestras percepciones como la base para el aná-
lisis y la acción política; y mucho menos para la coalición. Los feministas debemos ir
más allá y desafiar los límites de nuestras propias experiencias personales para
aprender de la diversidad de la vida de las mujeres.

(BUNCH, 1988, pág. 290.)

Las personas con discapacidad —hombres y mujeres— tenemos pocas opor-
tunidades para describir nuestras propias experiencias dentro de la cultura gene-
ral o dentro de los movimientos políticos radicales. Nuestra experiencia se aísla,
se individualiza; las definiciones que la sociedad nos impone se centran en opi-
niones sobre las capacidades y personalidades individuales. Esta falta de una
voz, de una representación de nuestra realidad subjetiva, hace que resulte difícil
para las personas feministas sin discapacidad incorporar nuestra realidad a sus
investigaciones, a sus teorías, a no ser que lo hagan en términos de cómo nos ve
el mundo sin discapacidad.

Esto no significa que la experiencia de la discapacidad y la vejez deba “agre-
garse” a la teoría feminista actual. Integrar estos dos aspectos de la identidad al
pensamiento feminista sería tan revolucionario como hacerlo con el desafío polí-
tico y teórico del feminismo en el modelo en que la experiencia del hombre blan-
co se consideraba que representaba la experiencia humana en general. Es más,
el desafío del feminismo estaría incompleto mientras excluyera dos aspectos tan
importantes de la experiencia humana y, al mismo tiempo, formas de opresión
social y económica.

Entonces, ¿en qué posición me deja esto como feminista con discapacidad?
En que quiero desafiar al feminismo para que incorpore la realidad subjetiva de
las mujeres con discapacidad, pero también deseo que la investigación en el ám-
bito de la discapacidad incorpore métodos feministas de investigación.

Dos desafíos para el feminismo

En primer lugar, la discapacidad es un tema importante para las mujeres,
pero la cuestión de “la mujer con discapacidad” no debería abordarse como si
fuera un tema de estudio “independiente” que no guarda relación con otras áreas
de investigación en las que los feministas están trabajando.
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En mi propia investigación me encontré recientemente con tres ejemplos de
la opresión que sufren los individuos con discapacidad en los que las cuestiones
de género se interconectan con la discapacidad, si bien lo hacen de formas dife-
rentes:

—nLa violación de una joven con discapacidad por parte de un asistente de
ambulancia mientras se la trasladaba con un brazo fracturado desde la
residencia universitaria hasta su casa.

—nEl registro en el expediente de una mujer con discapacidad por parte de
un asistente social de sexo masculino que pensó que la había descubier-
to masturbándose y las conclusiones deducidas de su personalidad sobre
la base de ese hecho.

—nLa situación en que un oficial de policía y un asistente social esperaron en
el pasillo de un hospital a que una mujer con discapacidad diera a luz,
momento en que le quitaron su bebé de acuerdo con una orden judicial
emitida sobre la base de que su discapacidad física le impediría cuidarlo.

Todos estos incidentes se relacionan con algún tipo de violación y todos ellos
se desarrollan en el contexto de relaciones de poder desiguales e ideologías
opresivas. Mi cuestionamiento a los feministas radica en que necesitan pregun-
tarse a sí mismos si estas experiencias de opresión sólo le interesan a las muje-
res con discapacidad.

Los tres ejemplos muestran distintas formas en las que se interconectan la
opresión que soportan las mujeres y la que sufren las personas con discapaci-
dad. No obstante, pasar demasiado tiempo analizando la relación entre el sexis-
mo y la discriminación contra las personas con discapacidad es desviar la aten-
ción de la verdadera cuestión central. Lo que a mí más me interesa es si la
experiencia de las mujeres antes descrita aparece entre los objetivos principales
de los investigadores feministas sin discapacidad; o si, al menos, se añade como
un tema complementario al pensar que la experiencia de las mujeres con disca-
pacidad es diferente de la de las mujeres que no la tienen.

En segundo lugar, también quisiera argumentar que no es muy provechoso
decir que las mujeres con discapacidad experimentan una “doble desventaja”.

Las imágenes de desventaja son una parte tan importante de la experiencia
de opresión que la investigación emancipadora (la que busca promover los inte-
reses de “los investigados”) debe desafiarlas constantemente. En ello reside uno
de los problemas de examinar la relación entre género y discapacidad o raza y
discapacidad en términos de una “doble desventaja”. La investigación en sí mis-
ma puede ser parte de las imágenes de desventaja.

Si se pretende que la investigación en el ámbito de la discapacidad sea una
investigación emancipadora, entonces debe formar parte de la lucha que llevan
adelante las personas con discapacidad por apropiarse de la definición de opre-
sión, de la traducción de sus realidades subjetivas.

Como escribe Alice WALKER: “En mi obra no sólo expreso lo que yo quiero leer ...
enumero todas las cosas que debía haber podido leer”. No creo que ni yo, ni
muchas otras mujeres con discapacidad, queramos leer cómo los investigadores
sin discapacidad analizan lo terribles que son nuestras vidas porque “sufrimos”
dos modos de opresión.
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¿Qué tipo de investigación deseo ver en el ámbito
de la discapacidad?

Estoy interesada en determinar la pertinencia de la teoría y la metodología
feministas en el desarrollo de una clase de investigación en el ámbito de la dis-
capacidad que provoque el empoderamiento de sus sujetos de estudio. En este
sentido existen cuatro puntos principales que me gustaría aclarar.

1.NEl papel de la investigación en la liberación personal. Para mujeres como
yo, tal como escriben Liz STANLEY y Sue WISE, el feminismo es una forma de vivir
nuestras vidas:

Ocurre en la medida en que las mujeres, unidas y de manera individual, de forma
vacilante y desenfrenada, alegremente y con un profundo dolor, logramos ver nuestras
vidas bajo una luz diferente y cuando, en lugar de aceptar los marcos de referencia que
se nos imponen desde fuera para comprenderlas, comenzamos, en cambio, el lento pro-
ceso de construir nuestras propias formas de verlas, de entenderlas, de vivirlas. Para
nosotras, la insistencia en la naturaleza profundamente política de la vida cotidiana y el
observar el cambio político como un cambio personal es simplemente “feminismo”.

(STANLEY y WISE, 1983, pág. 192.)

De un modo similar, una perspectiva sobre los derechos en el ámbito de la
discapacidad —la que determina que es el mundo sin discapacidad el que me
invalida y me oprime— me permite comprender mi experiencia y rechazar las
ideologías opresivas que se me aplican como mujer con discapacidad.

Me dediqué a la investigación en el ámbito de la discapacidad para validar
esta perspectiva (de la misma forma en que la investigación feminista validó una
conciencia feminista).

Susan GRIFFIN identificó cómo, durante la década de los setenta, las mujeres
“afirmamos que nuestras vidas, así como también las de los hombres, merecían
que se las tuviera en cuenta; que lo que sufríamos en nuestras vidas no siempre
era natural, sino la consecuencia de la distribución política del poder. Y por último,
por medio de esas palabras afirmamos que los sentimientos de incomodidad,
insatisfacción, dolor, ira y rabia que teníamos no eran expresiones de locura, sino
de cordura” (GRIFFIN, 1982, pág. 6).

Espero que la investigación en el ámbito de la discapacidad confirme la rele-
vancia que estas palabras tienen para las personas con discapacidad; nuestra ira
no proviene de que nos sintamos inferiores y nos ofendamos fácilmente, nuestro
dolor no es por “no poder aceptar la discapacidad”. Nuestra insatisfacción con
nuestras vidas no es un defecto de nuestra personalidad, sino una respuesta sen-
sata a la opresión que sufrimos.

Lamentablemente, son muy pocas las investigaciones en el ámbito de la dis-
capacidad que no hagan otra cosa más que confirmar las imágenes opresivas de
la discapacidad.

2.NLa experiencia personal de la discapacidad. Investigadores como Vic
FINKELSTEIN y Mike OLIVER argumentaron durante años en contra del modelo
médico de discapacidad y de esa forma hicieron de lo personal una cuestión
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política en el sentido de que insistieron en que lo que parece ser una experien-
cia individual de discapacidad de hecho constituye una construcción social. No
obstante, también necesitamos recordar el otro sentido que tiene hacer de lo
personal una cuestión política, el que implica poseer y tener control de la repre-
sentación de la experiencia personal de la discapacidad, incluidas sus partes
negativas.

Lamentablemente, en nuestros intentos por desafiar los modelos médicos y
de “tragedia personal” de la discapacidad, en ocasiones nos inclinamos a negar
la experiencia personal de la discapacidad. La discapacidad se asocia con la
enfermedad, con la vejez (dos tercios de las personas con discapacidad son
mayores de 60 años) y con circunstancias que son inevitablemente dolorosas. La
red de lucha por la igualdad de las personas con discapacidad (Liberation Network
of People with Disabilities), una organización que realizó un intento explícito por
incorporar la política de lo personal, reconoció esto en su declaración de princi-
pios. Esta declaración incluyó el tema de que, a diferencia de otras formas de
opresión, tener una discapacidad es “a menudo una sangría adicional a los recur-
sos de los individuos; es decir, no es intrínsecamente angustiante ser de raza
negra, mientras que sí puede serlo sufrir de una artritis dolorosa” (In From The
Cold, junio de 1981). Experimentar la discapacidad es experimentar la fragilidad
del cuerpo humano. Si lo negamos, descubriremos que nuestra experiencia per-
sonal de la discapacidad permanecerá aislada; experimentaremos nuestras dife-
rencias como algo característico de nosotros como individuos, y nos sentiremos
personalmente culpables y responsables la mayor parte del tiempo.

Cuando las enfermedades y las dificultades físicas —y la vejez— se asocian
de tal manera con las insuficiencias personales y se hace tan doloroso enfren-
tarse con ellas, es sencillo para nosotros, en nuestros intentos por afirmar que
tenemos el control sobre nuestras vidas, insistir con que somos jóvenes, aptos,
competentes. La verdad del tema es que la mayoría de las personas con disca-
pacidad no somos jóvenes, no somos aptas y tenemos grandes dificultades para
desarrollar la competencia necesaria para tener el control sobre nuestras vidas.

Las experiencias de envejecer, de estar enfermo, de sufrir dolor, de tener li-
mitaciones físicas e intelectuales, son todas parte de la experiencia de vivir. Sin
embargo, tener miedo significa que existen muy pocas representaciones cultu-
rales que generen una comprensión de su realidad subjetiva. El movimiento de
discapacidad necesita incorporar el principio feminista de que lo personal es
político y afirmar el valor de nuestras vidas al darle voz a esas experiencias sub-
jetivas. La investigación en el ámbito de la discapacidad, si es emancipadora (en
la forma en que Mike OLIVER la define), puede desempeñar un papel clave en
este aspecto.

3.NLos investigadores sin discapacidad como aliados. Todos los grupos opri-
midos necesitan aliados. Los investigadores sin discapacidad cumplen dos fun-
ciones como aliados:

a)NLos investigadores y académicos sin discapacidad deberían preguntarse
dónde están los investigadores, estudiantes y académicos con discapacidad.
Deberían reconocer y cuestionar tanto la discriminación directa como la indirecta.
Lamentablemente, la mayoría de las personas sin discapacidad ni siquiera reco-
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nocen de qué manera se discrimina a las personas con discapacidad en sus
ámbitos de trabajo. Poner a las personas con discapacidad en puestos en los que
desempeñemos un papel importante en lo que respecta a llevar adelante y dar a
conocer la investigación es tan importante para nosotros como lo es y lo fue el
mismo proceso para las mujeres. Como dice Audre LORDE: “Resulta evidente que
si nosotros mismos no nos definimos a nosotros mismos, nos definirán los
demás, para su beneficio y en nuestro perjuicio” (citada por HILL COLLINS, 1990,
pág. 26.)

b)NLas personas sin discapacidad, cuando se ganan la vida mediante traba-
jos relacionados con el campo de la discapacidad, deberían preguntarse si pue-
den realizar una investigación que empodere a las personas con discapacidad y
cómo podrían hacerlo.

Los investigadores sin discapacidad deben comenzar por cuestionar sus pro-
pias actitudes hacia la discapacidad. Por ejemplo, ¿por qué Caroline RAMAZA-
NOGLU descarta la discapacidad y la vejez de la forma en que lo hace? No puede
verlas como fuentes de fuerza, celebración o liberación, cosas en que la raza, la
clase y el género pueden convertirse a través de un proceso de lucha. Las per-
sonas sin discapacidad necesitan examinar por qué esto es así.

La investigación feminista ubica la realidad subjetiva de las mujeres (es decir,
la experiencia definida en los propios términos del sujeto) en un lugar central. No
obstante, cuando los investigadores (feministas o no) se acercan a las personas
con discapacidad como sus sujetos de estudio, tienen pocos medios que les ayu-
den a comprender nuestra realidad subjetiva porque nuestras propias definicio-
nes de la experiencia de la discapacidad están ausentes de la cultura general.

Si las personas sin discapacidad pretenden continuar con sus investigaciones
en el ámbito de la discapacidad —como sin duda lo harán—, ¿qué tipo de inves-
tigación deberían hacer?

c)NDebe poner la mira en los opresores. El comportamiento de las personas
sin discapacidad respecto a las personas con discapacidad constituye un proble-
ma social; es un problema social porque es una expresión de prejuicio. Tales
expresiones de prejuicio se producen tanto en las relaciones personales como a
través de instituciones sociales, económicas y políticas; y, por esa razón, el estu-
dio sobre una relación afectuosa, por ejemplo, debe ocuparse del prejuicio de la
misma forma en que los estudios de las relaciones entre hombres y mujeres se
ocupan del sexismo.

d)NNuestra experiencia personal del prejuicio debe hacerse política y debe
crearse espacio para el sujeto ausente. Este tema se muestra mediante el ejem-
plo de una investigación que es necesario llevar a cabo: la investigación de la
experiencia de abuso dentro de las instituciones de cuidado. Una investigación
sobre este tema debería tener tres objetivos:

—nidentificar la experiencia como abuso;
—nexpresar la ira, el dolor y los daños que resultan de estas experiencias; y
—ncentrarse en quienes perpetran dicho abuso y examinar cómo y por qué

sucede.
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El movimiento de discapacidad ya comenzó a identificar las diferentes formas
de abuso que sufren las personas con discapacidad. Un ejemplo es lo que se
denominó “desnudez pública”, que muchas personas con discapacidad experi-
mentan en el ámbito hospitalario. Por ejemplo, una mujer con espina bífida des-
cribió la experiencia que tuvo durante toda su niñez después de que un especia-
lista en traumatología le indicara que debía someterse a un examen por año. Esos
exámenes tenían lugar en habitaciones amplias, con veinte o más médicos y fisio-
terapeutas observándola. Una vez que el hospital adquirió el equipamiento nece-
sario, los exámenes se grababan en vídeo. La mujer describió cómo, cuando
tenía 12 años, intentó no quitarse el sostén; prenda que apenas había comenza-
do a usar. Un artículo que se relató su experiencia decía: “El médico, que
deseaba explicar algo acerca de su espalda, se lo quitó sin decirle nada pero con
un notable fastidio. Una enfermera en seguida pidió disculpas, pero no a Anne,
sino al médico” (Disability Rag, enero/febrero de 1990). Anne sabía que recibía
este tipo de humillación porque ella, tal como un médico le había dicho, era “con-
siderablemente deforme y minusválida”.

El prejuicio y las relaciones de poder desiguales, que son una parte integral de
la experiencia de las personas con discapacidad en el ámbito de los servicios
de salud llevaron, en este tipo de circunstancias, al abuso y a la explotación: abu-
so porque se violan su privacidad y su autonomía, lo que conlleva consecuencias
psicológicas duraderas para aquellos que experimentaron este tipo de desnudez
pública; explotación porque, más que recibir un servicio médico (que es la razón
por la que los enfermos acuden a los hospitales y a las consultas), las personas
como Anne son quienes, de hecho, brindan un servicio a la medicina como pro-
fesión.

4.NLa investigación y las políticas en el ámbito de la discapacidad son de
importancia general para todos los grupos sociales. Esto no se debe únicamente
a que la discapacidad se encuentre en todos los grupos sociales, sino también a
que la experiencia de la discapacidad forma parte de las cuestiones más amplias
y fundamentales de los prejuicios y la desigualdad económica.

La experiencia de racismo que sufren las personas de raza negra no puede
compartimentarse y estudiarse de manera independiente de la estructura social
en la que subyace; la experiencia de sexismo que sufren las mujeres no puede
separarse de la sociedad en la que se produce; tampoco puede aislarse la expe-
riencia de discriminación y desigualdad que sufren las personas con discapaci-
dad de la sociedad en la que todos vivimos.

Los feministas preguntan de qué manera y por qué el mundo público supone
que aquellas responsabilidades y tareas que ocurren dentro del mundo privado
no afectarán las responsabilidades y tareas del lugar de trabajo. La investigación
en el ámbito de la discapacidad también debe preguntar de qué manera y por qué
el mundo público del trabajo supone que la discapacidad y la enfermedad no exis-
ten. Este enfoque extrae a las mujeres y a las personas con discapacidad de la
marginalidad investigadora porque se trata de preguntas fundamentales sobre la
propia naturaleza de las organizaciones sociales y económicas. Nuestra socie-
dad se caracteriza por desigualdades fundamentales y por ideologías que dividen
y enfrentan a las personas; la experiencia de la discapacidad es una parte inte-
gral de esto.
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Resumen

Este artículo cuestiona la idea de que el hecho de ser una persona de raza negra
con discapacidad signifique experimentar una “doble opresión”. Por el contrario, se
sugiere que las personas de raza negra con discapacidad viven una experiencia sin-
gular. La suma de varias experiencias ayuda a dar forma a la perspectiva general de
este grupo. Más que una doble opresión, sería más adecuado decir que estas expe-
riencias ocurren de manera simultánea. Esa imagen de las personas de raza negra
con discapacidad se atribuyó desde fuera de esa comunidad y se basa en una com-
paración con la experiencia de las personas de raza blanca. Por ejemplo, se conside-
ra que ciertas enfermedades que sufren las personas de raza negra se deben a que
no logran seguir “una dieta occidental saludable”. Este artículo sugiere que la toma de
decisiones por parte de aquellos que trabajan en la asignación de recursos estatales
limitados sigue un patrón similar. En Gran Bretaña el debate sobre la inmigración
estigmatiza a las personas de raza negra como intrusos. Tanto las extrañas prácticas
relacionadas con la salud como el temor a los intrusos aíslan a las personas de raza
negra con discapacidad. Por último, este artículo considera el impacto que esta forma
de marginación tiene sobre las comunidades étnicas minoritarias. Sin embargo, las
identidades que estas diversas comunidades construyeron en respuesta a esa impu-
tación externa impactan sobre sus iguales con discapacidad. Esto sucede debido a la
amplia aceptación del modelo médico de discapacidad.

¿Es la doble opresión un punto de partida adecuado?

Existe una tentación por representar la experiencia de las personas con dis-
capacidad que forman parte de comunidades étnicas minoritarias como una
“doble opresión”. Se supone que estas personas deben luchar con sus impedi-
mentos, los que a su vez generan una experiencia de discapacidad; y eso es pre-
cisamente lo que hacen dentro de un entorno social discriminador e intolerante
hacia las comunidades étnicas minoritarias en Gran Bretaña (Confederation of
Indian Organizations, 1987).
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Esta idea tuvo amplia aceptación en el debate acerca de la discapacidad en
las personas de raza negra (OLIVER, 1990)i1. No obstante, ¿puede un marco con-
ceptual tan impreciso representar esta experiencia de manera adecuada? ¿Es
ése el punto de partida correcto para comenzar una investigación sobre este
tema? ¿Existe algún método más adecuado que permita comprender la expe-
riencia de ser una persona de raza negra con discapacidad?

Sostengo que las suposiciones que se encuentran detrás del término “doble
opresión” lo convierten en un punto de partida inadecuado. Lamentablemente, no
hay a nuestro alcance un enfoque alternativo para reemplazarlo. Se realizaron
muy pocas investigaciones para definir de manera precisa qué significan éste y
cualquier otro concepto sobre la experiencia de las personas de raza negra con
discapacidad (ATKIN y ROLLINGS, 1991). En consecuencia, la frase “doble opre-
sión” es un tanto vacía; hace ya demasiado tiempo que la retórica sustituye al
contenido.

En la actualidad la naturaleza del racismo en Gran Bretaña hace que no sea
suficiente desafiar los modelos opresivos de discapacidad. Lo que las personas
de raza negra con discapacidad necesitan es una agenda más amplia que inclu-
ya su experiencia como ciudadanos británicos. El punto de partida para lograrlo
debe ser la aceptación de que, incluso en los márgenes de la sociedad —en los
que la mayoría de las personas con discapacidad están atrapadas—, se marginó
a las personas de raza negra con discapacidad.

Las organizaciones activistas y de campaña conformadas por personas con
discapacidad —como el Consejo Británico de Organizaciones de Personas
con Discapacidad (British Council of Disabled People, BCODP)— intentaron
desafiar las prácticas abiertamente racistas que las instituciones especializa-
das y los proveedores de servicios perpetúan en nombre de las personas de
raza negra con discapacidad. A través de estas organizaciones de personas
con discapacidad se identificó: racismo en el ámbito de la provisión de servicios,
la incapacidad de brindar a los grupos étnicos minoritarios la información ade-
cuada sobre los servicios disponibles y la insensibilidad de las autoridades
hacia las diferencias lingüísticas y culturales. Tales críticas fueron el tema prin-
cipal en varias conferencias que el movimiento de discapacidad ha organizado
recientemente (Brent Council, 1988; GLAD [Abogados y Defensores de Gais y
Lesbianas], 1991).

No hay duda de que estas actividades supusieron un aporte fundamental a
nuestra comprensión de las circunstancias específicas que deben soportar las
personas de raza negra con discapacidad. También constituyen un indicador de
la importancia que el movimiento de discapacidad comenzó a otorgar a la expe-
riencia de las personas de raza negra en esa situación, de lo que este artículo
constituye una prueba más. No obstante, este tipo de crítica sigue sin mejorar
nuestra comprensión de la base en que se apoya el tipo de opresión que experi-
mentan.

Es importante destacar que tanto los escritores antirracistas como el movi-
miento de discapacidad expresan una identidad alternativa a aquella que se per-
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cibe como la norma dentro de la sociedad. Para las personas con discapacidad
esta norma está conformada por una historia de nuestra sociedad en la que la
discapacidad está o bien ausente o bien se interpretó de manera que los indivi-
duos se presentan como anormales o impotentes (HARRIS, 1971; WOOD, 1981).
En esta interpretación no se considera que la discapacidad tenga causas socia-
les (OLIVER, 1990).

Asimismo, los escritores antirracistas cuestionan la norma que se origina en
la interpretación de la filosofía del “nuevo racismo”. En su forma más exaltada, el
nuevo racismo depende de la capacidad de vincular discursos de patriotismo,
nacionalismo, xenofobia, “lo inglés” y “lo británico” en un complejo sistema que le
proporciona al concepto de “raza” su significado contemporáneo. Estos temas se
combinan para dar una definición de “raza” en términos de cultura e identidad
(BARKER, 1981; LAWRENCE, 1982; GILROY, 1987). “Las diferencias raciales se ex-
presan en la cultura y se reproducen en las instituciones educativas y, sobre todo,
en la vida familiar” (GILROY, 1987). Esta imagen se ve reforzada por tradiciones
específicas y expresiones culturales que buscan describir a los ingleses y distin-
guir a los británicos. Los conceptos de “raza isleña” y “la raza buldog”i* transmiten
la forma en que se representa a esta nación en términos nacionales, bioló-
gicos y culturales al mismo tiempo.

El objetivo central del nuevo racismo es la movilización de la cultura en la for-
ma de fenotipo como la representación primaria de la diferencia. Para ellos la cul-
tura inglesa es exclusiva; no puede incluir a aquellos ciudadanos británicos que
provienen de la nueva Commonwealth (BARKER, 1981).

En esta sociedad la marginación es la experiencia más típica de las perso-
nas de raza negra y también la de aquellas con discapacidad. Una sociedad
repleta de lenguaje discriminatorio hacia las personas con discapacidad es un
indicio del grado en que se las excluye. En comparación, la política migratoria
—el mecanismo del Estado para la inclusión y la exclusión de las personas— es
para el “nuevo racismo” el punto de referencia de su legitimidad generalizada.
El Departamento de Emigración especifica quién puede pertenecer a la comu-
nidad nacional y quién no. Por definición, este mecanismo propone razones
para la segregación y la deportación. Su explotación por parte del Estado hace
que las personas de raza negra sean vulnerables y se las deje al margen
(GILROY, 1987).

Tanto las organizaciones que forman parte del movimiento de discapacidad
como el BCODP, como los escritores antirracistas buscaron proponer imágenes
de esta sociedad distintas de las dominantes. Si bien por accidente más que por
intención, esto refleja el hecho de que cada uno de sus representados se encuen-
tra al margen de esta sociedad. Las organizaciones que integran el movimiento
de discapacidad hicieron campaña en contra del modelo médico de discapacidad
(OLIVER, 1990). Por su parte, los escritores antirracistas hicieron énfasis en la
existencia de una rica historia de la población de raza negra, en particular de
la historia de la población de raza negra de Inglaterra. La cuestión central de este
artículo reside en la sugerencia de que las personas de raza negra con discapa-
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cidad no logran asociarse por completo con ninguna de estas interpretaciones
alternativas. No obstante, la sensación de distanciamiento de cada una de estas
fuerzas no se definió correctamente.

Opresión simultánea: El camino hacia adelante

De modo que rechazo la noción de que las personas de raza negra con dis-
capacidad experimenten una especie de doble opresión. A mí me parece que la
opresión que sufren estas personas es una situación especial que, no obstante,
se relaciona estrechamente con la atmósfera de intolerancia que existe en Gran
Bretaña. Así, sugiero que el racismo en el ámbito de la discapacidad es parte de
un proceso de opresión simultánea que las personas de raza negra experimentan
todos los días en la sociedad occidental y es también una experiencia que las
separa de sus iguales de raza negra sin discapacidad.

Sin embargo, aunque esta experiencia pueda ser distinta, no debe conside-
rarse aisladamente. Estoy de acuerdo con el argumento que presentó MORRIS

(1992) en el que expuso que las investigaciones, en su caso sobre las mujeres
con discapacidad, no deberían realizarse como si trataran con un sujeto de estu-
dio independiente que no guarda relación con otras áreas de investigación re-
lacionadas. Asimismo, la experiencia de las personas de raza negra con discapa-
cidad es, en gran medida, parte de la atmósfera de intolerancia que existe en
Gran Bretaña. Así como sucedió con las comunidades étnicas minoritarias y con
las personas con discapacidad, la intolerancia empujó a este grupo hacia los már-
genes de la sociedad británica.

No obstante, la investigación escasea y la conciencia social y política de esta
situación es limitada (ATKIN y ROLLINGS, 1991). Es por ello que resulta necesario
construir una identidad distinta y particular para las personas de raza negra con
discapacidad. El propósito de tal proceso sería definir a este grupo de manera
clara, pero no sólo por su propio bien; eso también nos ayudaría a comprender
mejor de qué manera la construcción de una identidad particular que representa
al sector dominante de esta sociedad excluye a estas personas, incluso en los
márgenes.

No me malinterpreten. No estoy exigiendo un lugar especial para las personas
de raza negra con discapacidad en una jerarquía de opresión hipotética. Por el
contrario, un debate de esas características es circular, demanda mucho tiempo
y es irrelevante. Las prácticas racistas tienen un efecto acumulativo, y la expe-
riencia de las personas de raza negra con discapacidad contribuirá a un mejor
entendimiento de su práctica generalizada. De la misma manera, la experiencia
de otros grupos puede ayudar a dar forma a la de las personas de raza negra con
discapacidad. Uno de estos grupos es el de las mujeres de raza negra. Sus deba-
tes referentes a la opresión realmente proporcionan una pista sobre la dirección
que deberían tomar las personas de raza negra con discapacidad.

A principios de la última década, los escritores feministas radicales de raza
negra comenzaron a afirmar enérgicamente que su experiencia de la opresión se
diferencia en sustancia e intensidad de la de sus pares de raza blanca. CARBY

(1982) esclarece este argumento:
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La experiencia de las mujeres de raza negra no entra en los parámetros del para-
lelismo (los intentos por establecer un paralelo entre las divisiones de raza y de géne-
ro). El hecho de que estas mujeres sean sujetos de la opresión simultánea [su énfa-
sis] del patriarcado, la clase social y la “raza” constituye la razón principal para no
establecer paralelismos que hagan que sus posiciones y experiencias no sólo sean
marginales sino también invisibles.

El concepto de opresión simultánea, el que sin timidez adquiero prestado de
CARBY, es la clave para comprender la experiencia de las personas de raza negra
con discapacidad. Se trata de una opresión que los separa de todos los demás
grupos. Pero, ¿cuáles son las formas principales en las que se expresa? ¿De qué
manera separa a este grupo de otros grupos comparables como las personas de
raza blanca con discapacidad y aquellas de raza negra sin discapacidad?

Identifiqué tres áreas en las que considero que las personas de raza negra
con discapacidad experimentan una forma diferente de opresión. Estas son: en
primer lugar, una individualidad e identidad limitadas o nulas; en segundo lugar, la
discriminación de recursos; y por último, el aislamiento dentro de la comunidad de
raza negra y la familia. Cada una de estas áreas responde a aspectos de los prin-
cipios del “nuevo racismo”. Todas ellas aíslan a las personas de raza negra con
discapacidad y las ubican en los márgenes de la minoría étnica y de las po-
blaciones con discapacidad.

Por conveniencia y sencillez, trataré cada forma de opresión de manera sepa-
rada y aislada. No obstante, debe recordarse que en realidad la experiencia de
una persona de raza negra con discapacidad es mucho más compleja: cada uno
de estos y otros factores ocurren a la vez y no pueden entenderse de otro modo.
Tal como CARBY argumenta en el caso de las mujeres de raza negra, la conse-
cuencia de esta opresión simultánea fue el aislamiento de las personas de raza
negra con discapacidad, quienes se vuelven invisibles y carecen de una función
o imagen social.

Una fraternidad marginal e invisible

La imagen dominante de los ingleses está conformada, tal como sugerí ante-
riormente, por iconos como “la rosa inglesa”, el “roast beef” y el mito de una his-
toria imperial extensa y “gloriosa”. Reconozco que si la discapacidad se repre-
senta, la imagen que se elige se basa más en el modelo médico que en el social.
Sin embargo, resulta fundamental comprender que la imagen de los ingleses que
propaga el “nuevo racismo” incluye a las personas de raza blanca con discapaci-
dad más que excluirlas. Las personas con discapacidad originarias del nuevo
Commonwealth, así como también las de raza negra en general, son los intrusos
y los objetos de comparación con esta norma interpretada de una forma que sus
iguales de raza blanca con discapacidad jamás experimentaron.

A modo ilustrativo presentaré algunos mitos relacionados con las personas de
raza negra que marcan la diferencia. Se describe a las personas de raza negra
como seres que poseen hábitos culturales extraños o distintos. Sus familias se
organizan de maneras que difieren de la vida familiar normal. Las personas de
raza negra con discapacidad deben aprender inglés si es que pretenden obtener
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provecho de los servicios disponibles. Por último, como inmigrantes o hijos de
inmigrantes, no pueden ejercer su derecho a acceder al sistema de asistencia
social y los servicios de salud británicos (LEVITAS, 1986).

Puede que estas afirmaciones parezcan un tanto insensibles o, tal vez, dema-
siado exageradas, pero a modo ilustrativo realmente sirven para demostrar una
cuestión importante. Las personas de raza negra con discapacidad, a diferencia
de sus iguales de raza blanca, no están totalmente incorporadas a esta sociedad.
En cambio, se las juzga constantemente y en varios niveles como intrusos o ex-
traños (GAMBLE, 1974; LEVITAS, 1986). Creo que esta grave distinción es la que
explica los sentimientos de marginación que las personas de raza negra con dis-
capacidad pueden tener con respecto a esta sociedad, incluidos el movimiento de
discapacidad y las comunidades étnicas minoritarias.

A pesar de que existe una mayor conciencia de la discriminación por el color
de la piel, el movimiento de discapacidad no logró atraer a las personas con dis-
capacidad de las comunidades étnicas minoritarias. No debe sugerirse que el
movimiento de discapacidad fomentó en el pasado el racismo de forma delibera-
da; no obstante, a pesar de la falta de datos sobre las personas de raza negra con
discapacidad, su ausencia de las posiciones influyentes dentro de los movimien-
tos está muy marcada. Esto podría ser el resultado de un reconocimiento tardío
de las cuestiones relacionadas con el racismo, si bien es más probable que se de-
ba a que el movimiento de discapacidad no es distinto de otros grupos que incor-
poraron las interpretaciones más recientes de la imagen de esta sociedad.

En realidad, las razones de la ausencia de rostros morenos requieren una
explicación mucho más sofisticada y múltiple. El hecho de que las personas de
raza negra con discapacidad no posean una identidad reconocible es sólo una
parte de la historia. La negación de un acceso igualitario a las instituciones públi-
cas y privadas requiere un examen más detallado si es que se pretende estable-
cer un entendimiento más amplio de la ausencia de una imagen de la persona de
raza negra con discapacidad.

Observemos más de cerca la imagen que se atribuyó a las personas de raza
negra con discapacidad. Antes que nada, recordémosnos a nosotros mismos
que, en general, las comunidades étnicas minoritarias están ubicadas en los
barrios urbanos más pobres y marginales de este país (REX y MOORE, 1967). La
Labour Force Survey (Encuesta de Fuerza Laboral) refleja que (de acuerdo con
los promedios obtenidos entre los años 1986 y 1988) entre los jóvenes de 16 a 24
años de edad los índices de actividad económica eran mucho más bajos en
los grupos étnicos minoritarios que en la población de raza blanca. En el caso de las
mujeres en edad productiva, la actividad económica era más alta entre aquellas
de origen antillano o guayanés y más baja entre las oriundas de Pakistán o
Bangladés. También se obsevó que el trabajo autónomo era más frecuente entre
los miembros de las comunidades étnicas minoritarias que en la población de
raza blanca y que este tipo de empleo era considerablemente más alto entre los
hombres oriundos de India, Pakistán y Bangladés. En 1988, así como también en
el año anterior, el índice de desempleo en los grupos étnicos minoritarios era un
60% más alto que entre la población de raza blanca (Employment Gazette, 1990).

Teniendo esto en mente, también debería señalar que la proporción de em-
pleados que realiza tareas manuales respecto a la que realiza otro tipo de tareas
es similar en el grupo étnico minoritario y en la población de raza blanca. Sin
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embargo, esto oculta una variación significativa dentro de la población étnica
minoritaria. Sólo uno de cada cuatro hombres de origen caribeño no realizaba
tareas manuales, comparado con uno de cada tres hombres oriundos de Pa-
kistán o Bangladés (Employment Gazette, 1990). Estas estadísticas son particu-
larmente relevantes cuando se observa la incidencia de la salud precaria y de la
discapacidad en los grupos étnicos minoritarios.

Se desconoce la incidencia de la salud precaria y la discapacidad dentro de
los grupos étnicos minoritarios. Sin embargo, ATKIN y ROLLINGS (1991) señalan
que explicar la salud débil y la discapacidad sin hacer referencia a las caracterís-
ticas sociales y económicas de ese sector de la población británica constituye un
serio error, si no un racismo implícito. Yo sostengo que, a pesar de la falta de
datos relevantes, se puede deducir que la mala salud y los impedimentos son una
experiencia común en los grupos étnicos minoritarios. No obstante, esta misma
falta de datos hizo que los observadores intentaran atribuir a estas poblaciones
una imagen cultural de discapacidad y mala salud.

Por ejemplo, los problemas de salud de las personas de raza negra se ex-
plican como desviaciones de la norma, la norma de la dieta o el estilo de vida
occidentales. El “raquitismo asiático” es un buen ejemplo. GOEL y cols. (1981) y
ROCHERSON (1988) ponen un gran énfasis en las influencias culturales que se per-
ciben y sugieren que los cambios en la dieta y en la forma de vida pueden aliviar
los síntomas de esta enfermedad. Estas suposiciones sólo pueden comprender-
se como parte de un proceso de atribución de imágenes culturales a las comuni-
dades étnicas minoritarias por parte del “núcleo” dominante. Para que esta atri-
bución sea completa es necesaria la aceptación de la filosofía de la diferencia
cultural del “nuevo racismo”.

Se considera que aquellos que están fuera de la imagen que se construyó
para “la persona inglesa” son extraños y consecuentemente son juzgados, en
contra de una cultura occidental supuestamente consecuente y homogénea
(BENSON, 1991). Por otra parte, estos “expertos” olvidan hacer hincapié en cómo
el empleo, las condiciones de vivienda o los niveles de riqueza podrían influir en
la salud de las poblaciones que son sujeto de estudio. La suposición de que el
empleo, la vivienda y la riqueza pueden dar cuenta de la incidencia de la mala
salud y los impedimentos puede aceptarse fácilmente cuando se aplica a la po-
blación de raza blanca. Sin embargo, las suposiciones relacionadas con la raza y
la cultura que predominan en esta sociedad hacen que esos factores no se apli-
quen tan voluntariamente a la población de raza negra.

¿Acceso igualitario a los recursos?

El acceso discriminatorio a los recursos es otro modo de opresión importante
al que deben enfrentarse las personas de raza negra con discapacidad. HENDER-
SON y KARN (1987) demostraron lo negativamente que puede afectar la distribu-
ción de recursos limitados —en este caso, las viviendas en Birmingham— a los
grupos étnicos minoritarios británicos. Sencillamente por ser —en general— el
sector de la comunidad más pobre, el menos educado, el que tenía menos con-
fianza en sí mismo y el más desesperado, HENDERSON y KARN descubrieron que
se veía obligado a aceptar las peores viviendas o a que las autoridades locales
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del sector lo rechazaran. ¿Por qué pasaba esto? ¿Qué nos dice esta situación
respecto a la experiencia de las personas de raza negra con discapacidad?

En cuanto a la primera pregunta, HENDERSON y KARN demostraron que la pre-
sencia de personas intolerantes en la puerta de acceso a este beneficio —aque-
llas que deciden a qué inquilino se le asigna una vivienda— no es el factor crítico
que determina el motivo de la desigual adjudicación. Más bien sostienen que la
discriminación ocurre a través de aquello que llaman “determinantes sociales de
la distribución de viviendas”. Es decir, que todos los días las autoridades corres-
pondientes toman decisiones que responden a la norma en un entorno confor-
mado por grupos con intereses encontrados y escasos recursos, en este caso
alojamiento.

En el caso estudiado por ellos, eso se agravaba por una contradicción funda-
mental dentro de la oficina de asignación de viviendas de la ciudad de Birming-
ham. Los funcionarios más recientes debían designar ocupantes en las viviendas
vacías lo más rápidamente posible para evitar el vandalismo y que las propieda-
des no generaran renta. Por otra parte, los funcionarios de alto rango querían
garantizar que hubiera armonía en las urbanizaciones a su cargo y, por lo tanto,
deseaban controlar el acceso a las viviendas.

Lamentablemente, la mayoría de los inquilinos deseaba obtener una propie-
dad en las afueras de la ciudad en lugar de una de mala calidad en los barrios
urbanos más pobres. Mediante un criterio subjetivo, estos funcionarios más
recientes otorgaron las mejores viviendas a las personas que ellos evaluaban
como “respetables” o “exigentes”, quienes probablemente no aceptarían el aloja-
miento de mala calidad en los barrios pobres. Por otro lado, los mismos funcio-
narios les ofrecían a aquellos a quienes consideraban “desesperados” o a las
personas de “mala reputación” las viviendas de menor calidad porque suponían
que probablemente las aceptarían. En ambos casos, estos funcionarios cumplían
con el requisito de adjudicar todas las viviendas vacías que tenían asignadas.

El objetivo a largo plazo de los funcionarios de alto rango era que hubie-
se armonía entre los inquilinos que vivían en la urbanización de la que ellos eran
responsables. Por este motivo intervenían regularmente en el proceso de asigna-
ción de viviendas para controlar el movimiento de ciertos inquilinos dentro y alre-
dedor de su “territorio”. Los que solían ser víctimas de estas acciones arbitrarias
eran quienes tenían “mala reputación” o aquellos que se estimaba podían repre-
sentar un “problema”. Si bien los funcionarios más nuevos buscaban disminuir el
movimiento de esta clase de inquilinos hacia urbanizaciones “respetables”, lo
hacían por diferentes motivos. En este aspecto del proceso los intereses de los
funcionarios de alto rango aseguraron que la probabilidad de que esto ocurriese
se redujera al mínimo.

El resultado fue que la categorización de los inquilinos se convirtió en una
prioridad para ambos grupos de funcionarios, aunque por diferentes razones. El
sistema de asignación de viviendas en Birmingham durante la década de los
setenta agravó la discriminación racial por el hecho de que los inquilinos de raza
negra solían considerarse “de mala reputación” o un “problema”. Estas personas
en general recibían viviendas de mala calidad en los barrios más pobres.
Además, las familias de raza negra lo aceptaban así porque estaban más deses-
peradas por obtener una vivienda. El criterio que utilizaban los funcionarios otor-
gaba un valor negativo a la raza y, de este modo, estigmatizaba a estas familias.
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Además, si preferían vivir en una urbanización en las afueras de la ciudad, era
frecuente que se rechazaran sus solicitudes.

¿Qué nos dice todo esto respecto al acceso a los recursos y la experiencia de
las personas de raza negra con discapacidad? Como cualquier otro grupo de per-
sonas con discapacidad, los individuos de raza negra dependen del estado local
y central para que éste los provea de recursos finitos y estrictamente limitados.
Estos recursos son, por nombrar sólo cuatro, información, equipamiento, ayuda
económica y asistencia sanitaria. Sin embargo, las instituciones que administran
estos recursos dependen de funcionarios que deben utilizar sus propios criterios
subjetivos para discriminar entre las diferentes solicitudes.

Como EVERS y cols. (1989) mostraron, estos funcionarios crearán bases de
datos subjetivas de discriminación social similares a aquellas que construyeron
los funcionarios de vivienda en Birmingham para discriminar entre los solicitan-
tes. Su trabajo de campo identificó la existencia de opiniones etnocéntricas ba-
sadas en ideas racistas del personal de los servicios sociales y de la salud comu-
nitaria.

La investigación de HENDERSON y KARN y la de EVERS y cols. simplemente
demuestran la forma en que la interpretación de la identidad inglesa determinó y
legitimó la discriminación a través de las organizaciones que administran los
recursos. No se debe subestimar la profunda influencia de esta interpretación. No
sólo legitima las prácticas racistas, sino que esta filosofía exige que a los grupos
étnicos minoritarios se les atribuyan indicadores culturales inalterables. Estos
indicadores se convierten entonces en un dispositivo por medio del que se des-
tierra de forma sistemática a las personas de raza negra hacia los márgenes de
esta sociedad (GAMBLE, 1974; LEVITAS, 1986).

EVERS y sus colaboradores no logran explicar cómo influyen estas suposicio-
nes en la forma en que estos profesionales administran los recursos de los que
son responsables. La investigación en esta área necesitaría demostrar cuál es el
vínculo entre esas ideas y el posible maltrato que reciben las personas de raza
negra con discapacidad. Identificar a las personas intolerantes dentro de estas
instituciones no debería ser el único objetivo de esta investigación; ni tampoco su
única prioridad desafiar las políticas que rigen la provisión de los servicios. Éstas
inevitablemente se debilitarán por la investigación de la validez del compromiso
con la igualdad de las instituciones.

¿La identidad de quién? ¿La defensa de quién?

Hasta aquí he intentado explicar que la experiencia de las personas de raza
negra con discapacidad se origina en la forma particular que el racismo asumió
en la sociedad actual. Esto me ha permitido razonar que, si bien las personas de
raza blanca con discapacidad también sufren la marginación, lo hacen como
miembros aceptados dentro de esta sociedad. Para ser más claro: su experien-
cia, si bien por lo general es humillante y opresiva, constituye la norma contra la
que se juzga a las personas de raza negra con discapacidad y a sus supuestas
extrañas experiencias de incapacidad.

Además sostengo que ese juicio pone en riesgo a las personas de raza negra
con discapacidad. Se les atribuye una identidad, se perciben como intrusos y se
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cree que “sufren” de prácticas culturales extrañas, las que se supone explican la
incidencia de impedimentos entre ellos. El resultado es que se pone en peligro el
acceso de estas personas a los servicios y a la asistencia.

Ahora quiero referirme a la parte final de mi argumento: que la identidad de
las personas de raza negra con discapacidad también está condicionada por su
separación del resto de la comunidad étnica minoritaria. Sin embargo, una vez
más, esta experiencia sólo puede comprenderse dentro del contexto de la forma
particular de racismo que predomina actualmente en Gran Bretaña. Sostendré
que lo que aísla a las personas de raza negra con discapacidad de sus iguales sin
discapacidad son las diversas respuestas que las comunidades étnicas minorita-
rias adoptaron en este clima de racismo.

Desde el punto de vista de la población de la minoría étnica, la sociedad bri-
tánica constituye un entorno muy característico. Está claro que la población de
raza negra realiza una importante contribución a la cultura y la economía británi-
cas. No obstante, el “nuevo racismo” que expresan las leyes de inmigración, la
preocupación del ex primer ministro de “sufrir una invasión” de inmigrantes y
la exclusión sistemática de las personas de raza negra de muchos ámbitos de
esta sociedad constituyen los elementos dominantes de la experiencia de esas
personas. En consecuencia, la identidad se convirtió en un refugio fundamental
para las comunidades y las familias dentro de las minorías étnicas.

La función y la naturaleza de la identidad se malinterpretaron por completo
dentro de los círculos académicos británicos. Las diferencias entre las poblacio-
nes mayoritarias y minoritarias de Gran Bretaña se conceptualizaron en términos
de pluralismo cultural y diversidad étnica. La diversidad de lenguaje, religión, nor-
mas culturales y expectativas impide una comunicación eficaz y genera malos
entendidos entre estos dos grupos (LAWRENCE, 1982; PEARSON, 1983). Por lo tan-
to, para que haya armonía es necesario que se fomente el entendimiento entre
las diferentes culturas.

Este enfoque de la cultura —que carece de sentido crítico— creó una apa-
rente patología en las personas de raza negra. Todo se explica por medio de la
cultura y se contrasta con las normas occidentales o de la raza blanca. La cultura
se considera algo constante, estable y sin condiciones temporales; es decir, se
considera como si estuviera en un vacío. La pobreza, el desempleo y otras rela-
ciones más amplias dentro de la sociedad, y la manera en que cambian con el
paso del tiempo, se ignoran. Pero el “nuevo racismo” depende de esta interpreta-
ción históricamente inmutable y monolítica de la cultura para forjar una identidad
distinta. Estas ideas legitiman la afirmación de que aquellas personas con raíces
en el nuevo Commonwealth nunca serán “inglesas”.

Esto plantea la cuestión de la identidad. Cuando hablo de identidad me refie-
ro a los símbolos, los indicadores, las prácticas, las pautas de empleo y de resi-
dencia, etcétera, que separan a un grupo de los demás. Tampoco se pudo vincu-
lar la evolución de una expresión de identidad particular con la proximidad del
entorno local. Para comprender de qué manera la identidad aisla a las personas
de raza negra con discapacidad resulta fundamental incorporar un entendimien-
to de las amplias relaciones de poder que tienen lugar en la sociedad.

En contraste con la filosofía del “nuevo racismo”, la identidad de un individuo
o de una comunidad no es más que una construcción que sólo tiene relevancia
para las condiciones dominantes (HOBSBAWN y RANGER, 1983). También se ve
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influenciada por un amplio rango de factores complejos e interrelacionados: rique-
za, recursos locales, educación, etcétera. Además, como se trata de una crea-
ción, no es ni estática ni monolítica. Más bien evoluciona de manera constante y
varía cuando los tiempos y las circunstancias cambian. Esta identidad, si bien
puede tener cosas en común con antiguas formas culturales —incluso si se le
pone la misma etiqueta que a identidades anteriores—, sólo puede comprender-
se si se la relaciona de manera directa con el presente (HALL, 1991). Sencilla-
mente, la adopción y explotación de una determinada imagen o identidad cultural
sobre otra en un momento dado se relaciona de forma directa con el entorno
social y económico dominante (GILROY y LAWRENCE, 1982).

Por eso, en lugar de preocuparse por tal o cual manifestación cultural, ya sea
una religión o una práctica alimentaria, lo que debería tener una importancia cru-
cial son los factores de desventaja que estas personas afrontan, como las malas
viviendas y los ambientes nocivos, la pobreza y los bajos ingresos y también el
aislamiento social, el bajo estatus social y la falta de control sobre su entorno
local (WALKER, 1980; FENNELL y cols., 1989). A todo esto debe agregarse el reper-
torio de símbolos que adoptó la población de raza negra en Gran Bretaña. Estos
símbolos no son fijos y continúan evolucionando, pero se combinan para recons-
truir una historia colectiva, o una identidad, a partir de las historias fracturadas de
las diásporas africanas o asiáticas (GILROY, 1987).

Para tomar un ejemplo sencillo, una de las formas culturales más caracterís-
ticas que influenciaron a los jóvenes británicos de raza negra durante la década
de los setenta fue el reggaei* jamaiquino, así como también su componente ideo-
lógico: la cultura rastafari. El atractivo de esta forma cultural, de acuerdo a la
manera en que Bob MARLEY la expresaba, era su lenguaje, sus símbolos y sus
significados políticos, los que eran relevantes para los movimientos sociales de
emancipación e igualdad que se estaban desarrollando en Gran Bretaña en esa
época (HEBDIGE, 1983). Importaba muy poco que Bob MARLEY expresara las expe-
riencias de vida en Jamaica a principios de la década de los setenta; su mensaje
se convirtió en una metáfora de la vida de los jóvenes —de raza negra y blanca—
en los barrios urbanos más pobres (GILROY, 1987; HALL, 1991).

Pero esta “adopción” del reggae fue parte de un complejo proceso de adop-
ción y transformación que sigue ocurriendo incluso hoy en Gran Bretaña. Es evi-
dencia de las cualidades sincréticas de la cultura de la diáspora y, en particular,
de la identidad cultural de los británicos de raza negra (BENJAMIN, 1984). Esta
identidad puede expresarse algunas veces como formas culturales poderosas;
sin embargo, se origina en la cruda realidad del racismo y la pobreza, situaciones
que constituyen la experiencia de la mayor parte de la población de las minorías
étnicas de esta sociedad.

Me pregunto si las personas de raza negra con discapacidad pueden benefi-
ciarse de o participar activamente en la reconstrucción y afirmación de una iden-
tidad de la raza negra frente a las atribuciones del “nuevo racismo”. “Tener valor”
es un símbolo principal de empoderamiento dentro de cualquier comunidad y en
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*nGénero musical de origen jamaicano. Bob MARLEY, uno de los intérpretes más conocidos de
este género, difundió la creencia del movimiento rastafari que consideraba al emperador de Etiopía,
Hile Selassie I, Príncipe Rastafari, la encarnación de DIOS. Este movimiento surgió entre la población
negra de clase trabajadora en Jamaica y permanece en defensa de la supremacía negra. (N. del E.)
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el ámbito familiar. Pero los altos índices de desempleo y el lugar marginal que
ocupan las comunidades étnicas minoritarias en Gran Bretaña hicieron que las
apreciadas funciones familiares —tener un empleo, vestir y alimentar a los hijos,
etcétera— se vieran amenazadas. Debieron crearse nuevos roles para fortalecer
a los individuos en el núcleo familiar.

El empleo independiente, por ejemplo, cumplió la función clave de proporcio-
nar trabajo a los hombres y aumentar su autoestima dentro de las comunidades
étnicas minoritarias. De acuerdo con la Encuesta de Fuerza Laboral queda claro
que esta forma de empleo fue la que predominó en estas comunidades (Employ-
ment Gazette, 1990). El papel de las mujeres, ya sea el predominio de las afro-
caribeñas en la fuerza laboral o la ausencia de ciertos grupos de mujeres de
ascendencia sudasiática, está predeterminado por la función particular que se
espera desempeñen.

La estructura de inclusión y exclusión obligó a las poblaciones de las minorías
étnicas a adoptar determinados modelos de empleo, los que se fusionaron con el
trabajo manual o la titularidad de tiendas de venta. En cualquier caso, el trabajo
proporcionó dignidad a la comunidad local (SHAW, 1989). Igual de importante fue
que estas formas de empleo proporcionaron la primera piedra para la construc-
ción de una identidad.

Por otra parte, la dependencia del Estado, las limitadas oportunidades de
empleo disponibles para la población de raza negra y la incapacidad de aportar
recursos a sus familias hace que las personas de raza negra con discapacidad
tengan menos poder en el núcleo familiar. Que se produzca una competencia
feroz por las pocas oportunidades laborales abiertas a las personas con discapa-
cidad significa que es difícil conseguir un empleo. Además, estas personas son
vulnerables a imputaciones opresivas por parte de las organizaciones estatales
encargadas de brindarles recursos. En síntesis, cada una de estas situaciones se
convierte en una barrera social que confirma y agrava el debilitamiento de las per-
sonas de raza negra con discapacidad.

La incapacidad que se observa en los individuos que forman parte de las
comunidades étnicas minoritarias de adoptar el papel que se espera de ellos
debido a su discapacidad no terminará inevitablemente en el aislamiento o el
rechazo por parte de la familia. Tampoco es mi intención darle una excusa a los
intolerantes para que echen la culpa de la única posición que pueden ocupar las
personas de raza negra con discapacidad a una supuesta patología que se pro-
duce en el núcleo de las familias de esta raza.

Con el objetivo de refutar este argumento resulta importante comprender el
contexto en el que deben vivir las personas de raza negra con discapacidad. La
reconstrucción de la identidad de la raza negra es, en términos generales, una
respuesta a las condiciones predominantes en esta sociedad. Sin embargo, tal
como sucede con otras construcciones de identidad, la imagen de la discapaci-
dad está ausente de ella. En el mejor de los casos, la rehabilitación de la iden-
tidad de las personas de raza negra fue de la mano con una falta de crítica
hacia el modelo médico de la discapacidad. En consecuencia, es bastante sen-
cillo comprender por qué las personas de raza negra con discapacidad no tie-
nen una imagen que las represente y son débiles dentro de sus propias comu-
nidades.
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Conclusión

No es mi intención proporcionar una explicación completa de la experiencia
que viven las personas de raza negra con discapacidad. Lo que deseo es sacar
el debate del pozo retórico en el que parece haber caído la discusión de esta
experiencia. Por eso he tratado de identificar las bases del racismo moderno
en la Gran Bretaña actual. Con esto en mente, sostengo que el “nuevo racismo”
confinó a las comunidades de raza negra a los márgenes de esta sociedad. A
diferencia de otros sectores de la sociedad que viven una situación similar, las
personas de raza negra se representan de manera sistemática como intrusos y
advenedizos.

Esta atribución genera una clara separación entre la experiencia relativa de
las personas de raza negra con discapacidad y sus pares de raza blanca.
También refuerza mi creencia de que ser una persona de raza negra con disca-
pacidad no constituye una “doble” experiencia, sino una única que se basa en el
racismo británico.

Sospecho que muchos lectores interpretarán mi llamada a la construcción de
una identidad particular y distinta para las personas de raza negra con discapaci-
dad como una llamada al separatismo. Por el contrario, pienso que la posición
marginal de las personas de raza negra con discapacidad dentro de sus respec-
tivas comunidades de hecho haría que esa opción fuera muy peligrosa. La per-
sistencia del modelo médico de la discapacidad en toda esta sociedad significa
que es fundamental la cohesión que proporcionó el movimiento de discapacidad.
No obstante, lo que sí exijo es que se reconozca que las personas de raza negra
realmente atraviesan una experiencia particular cuando además tienen disca-
pacidad.

Las investigaciones que se realicen para ayudar a nuestra comprensión de
esta experiencia deberían incluir tres áreas. Se debe examinar la función que
cumplen todos los tipos de organizaciones que representan a las personas con
discapacidad. En especial, debe prestarse atención al grado en el que se difun-
dieron las ideas del “nuevo racismo”. La segunda área potencial de opresión para
las personas de raza negra con discapacidad es la función crítica de los adminis-
tradores que asignan recursos limitados y mínimos a las personas con discapaci-
dad y la forma en la que discriminan entre los solicitantes. Por último, la prioridad
de la investigación debería ser revelar la identidad atribuida a las personas de
raza negra en el contexto del racismo británico, ya que esa atribución ha desem-
peñado un papel fundamental en el aislamiento de las personas de raza negra
con discapacidad.
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Resumen

El presente artículo toma como problema de análisis el concepto de producción
de investigaciones en el ámbito de los estudios en discapacidad al comparar la biblio-
grafía disponible sobre investigación emancipadora y los conceptos de reflexividad,
autoridad y empoderamiento utilizados en el ámbito de la investigación etnográfica.
Se examina de manera crítica un número de propuestas en el campo de los estudios
en discapacidad relacionadas con la forma en que los investigadores pueden promo-
ver o contribuir a procesos que mejoren las condiciones de vida de sus sujetos de
estudio. Se trata de una serie de estrategias de cambio en el contexto de cómo los
etnógrafos realizan el trabajo de campo y cómo redactan un informe y difunden sus
hallazgos. Este debate también cuestiona el papel del investigador y del sujeto en
cuanto “experto” y sugiere que los etnógrafos no deberían privilegiar sus propios pun-
tos de vista sobreponiéndolos a los de sus sujetos de estudio. Se llega a la conclusión
de que la variedad de estrategias de investigación y de funciones que se abordan en
este estudio no son mutuamente excluyentes y, por lo tanto, que hay un número de
formas diferentes pero complementarias con las que los investigadores pueden con-
tribuir a las condiciones en que prospera la autoemancipación.

Introducción

El presente estudio examina, de manera crítica, el concepto de investigación
emancipadora mediante su comparación con la literatura etnográfica sobre refle-
xividadi1 e intercambio cultural (CAMPBELL, 1995). Toma ideas de una forma de
etnografía postestructural (DENZIN 1997) que se relaciona con cuestiones de auto-
ridad y empoderamiento. El ruego a los investigadores del ámbito de los estudios
en discapacidad de que cambien las relaciones de poder del proceso de investi-
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1nPara tratar el tema de la reflexividad, véase OKELY y CALLOWAY (1992), HERTZ (1997), DAVIS y
cols. (1999) y CORKER y DAVIS (1998).
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gación se examina dentro del contexto de la función que los investigadores adop-
tan cuando recogen información “en el campo” y de sus responsabilidades con
respecto a la manera en que redactan un informe y difunden sus resultadosi2.
Después de este análisis se realiza una revisión crítica de diversas estrategias
que podrían ayudar a los investigadores a promover o contribuir a los procesos de
cambio que pueden permitir que los sujetos de estudio mejoren sus condicio-
nes de vida. Se llega a la conclusión de que hay un número de diferentes y com-
plementarias estrategias de investigación y funciones con las que los investiga-
dores pueden ayudar a las personas con discapacidad en su lucha contra la
opresión.

El desafío a las relaciones sociales de la producción
investigadora en el campo de estudio

En el ámbito de los estudios en discapacidad se afirma que debería consi-
derarse a las personas con discapacidad expertas en sus propias vidas, nece-
sidades y sentimientos. Por lo tanto, se dice que aquellos que realizan investi-
gaciones con personas con discapacidad deberían permitir a éstas participar
activamente en la determinación del curso de los proyectos de investigación
(BARNES, 1992; STONE y PRIESTLEY, 1996).

Estas aspiraciones pueden recibir apoyo al agregar antropología a la etno-
grafía. Algunos antropólogos sostienen, de acuerdo con BARNES (1992) y OLIVER
(1992), que la investigación participativa no conduce automáticamente a los etnó-
grafos a aprender sobre la cultura de los pueblos. Estar allí, observar, no es sufi-
ciente (OKELY, 1975). Para aprender sobre la cultura de otra persona se estima
que los investigadores deben participar en un intercambio mutuo o choque de
creencias. Incluso si el proceso incluye un desacuerdo o conflicto, igualmente
permite que ambas partes comprendan sus diferencias y semejanzas (GEERTZ
1973; RABINOW, 1977; RORTY, 1980; MARCUS y FISHER, 1986; CAMPBELL, 1995).

Aquí, el investigador lleva consigo valores académicos y personales (OKELY,
1975; GIDDENS, 1976, 1987; CAMPBELL, 1995) y posiblemente, tal como se sugie-
re en el ámbito de los estudios en discapacidad, también una fusión de políticas
personales y académicas:

Apoyo la causa de los derechos en el ámbito de la discapacidad, apoyo el princi-
pio de autodeterminación y apoyo el movimiento de discapacidad. Ésta es una postu-
ra ética o política que da forma a todo lo que hago de manera personal y profesional.
Creo que se hace evidente en mis trabajos publicados que no soy un observador
desinteresado, sino un participante del proceso que describo.

(SHAKESPEARE, 1996, pág. 117.)
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2nEl presente estudio no trata la cuestión de si los investigadores con impedimentos definidos clí-
nicamente realizan de una mejor manera la investigación sobre personas con discapacidad porque
las ideas y sugerencias aquí presentadas se aplican tanto a los etnógrafos que tienen impedimentos
como a los que no los tienen. Sin embargo, el autor reconoce que las culturas académicas discrimi-
nan a determinados grupos en el ámbito de la sociedad (incluidos los investigadores con discapaci-
dad) y que existen obstáculos inaceptables que impiden que muchos miembros de esos grupos ten-
gan la oportunidad de convertirse en investigadores dentro de la “academia”.
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La etnografía en cuanto intercambio cultural fomenta los objetivos de la inves-
tigación emancipadora porque requiere que el investigador sea un participante
reflexivoi3 del proceso. Esto altera las relaciones cotidianas de la investigación
ya que otorga al etnógrafo posibilidades incontables para que ofrezca a sus suje-
tos de estudio la oportunidad de cuestionar su análisis. Las suposiciones e inter-
pretaciones del investigador y de los participantes están sujetas a una revisión
diaria.

Este proceso complementa el argumento de que las personas con discapaci-
dad deberían poder influenciar la dirección del proyecto de investigación (BARNES,
1992; OLIVER, 1992; STONE y PRIESTLEY, 1996). Al intercambiar interpretaciones
sobre un mismo acontecimiento, el etnógrafo permite que las ideas de los partici-
pantes moldeen las etapas siguientes del estudio etnográfico (preguntas a reali-
zar, situaciones a observar o experimentar, papeles a adoptar, etc.).

Dentro de ese contexto, ASAD (1986) define el papel de los etnógrafos como
el de una persona que está aprendiendo. Esa postura requiere que el investiga-
dor sea un aprendiz respetuoso que analice de qué forma su comportamiento se
ajusta —o no— al de sus maestros. Es decir que, en el ámbito de la etnografía, el
proceso de aprendizaje implica un análisis constante por parte del etnógrafo
(PRATT, 1986, OKELY, 1994) que permite que se analice el efecto que un investi-
gador tiene en un ámbito de trabajo de campo como fuente de compresión cultu-
ral (CRAPANZANO, 1986). Hubo muchas críticas a los primeros antropólogos que
no explicaban cómo cosas como el intercambio de regalos, por ejemplo, afecta-
ban su relación con los sujetos de estudio ( PRATT, 1986); que no incluían sus pro-
pias experiencias en los escritos etnográficos (CRAPANZANO, 1986) o no lograban
explicar las relaciones de poder que se daban entre ellos mismos y los partici-
pantes (ASAD, 1986; RABINOW, 1986).

Se sostiene que en el pasado muchos etnógrafos afirmaron falsamente ser
observadores neutrales para preservar su autoridad (CRAPANZANO, 1986). Actual-
mente se espera que el etnógrafo examine, a través de su trabajo de campo, sus
propias subjetividades como la base para comprender las culturas de otros pue-
blos. Esta expectativa se tradujo en un ruego a los investigadores de que expli-
quen las funciones que adoptan y analicen reflexivamente el papel que desem-
peñan en la producción de hallazgos en su investigación.

OKELY (1994) describe la etnografía como un constante proceso reflexivo en
el cual la revisión y reinterpretación de las observaciones y experiencias final-
mente conduce a una historia que representa la interacción entre la cultura del
etnógrafo y las culturas de aquellos a quienes estudió. El proceso mencionado no
se realiza para obtener una perspectiva libre de valores tal como sugieren algu-
nos fenomenólogos (por ejemplo, PHILLIPSON, 1972), sino que se utiliza para com-
prender las subjetividades del investigador y los participantes, sus creencias y
sus formas de ver el mundo (CORKER, 1999b).

Se sugiere que este proceso tiene mejores resultados cuando los investiga-
dores evitan obsesionarse con las teorías existentes relacionadas con su área de
trabajo. Eso no quiere decir que el etnógrafo no tenga perspectivas teóricas, sino

343Investigaciones y textos etnográficos en el ámbito de los estudios...

©nEdiciones Morata, S. L.

3nVéase DAVIS (1998) y DAVIS y cols. (1999a,b) para un análisis de este proceso en relación con
investigaciones en las que participan niños con discapacidad.

Barton19.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:43  Página 343



que el investigador no debe obsesionarse con teorías consagradas ya que eso
puede restringir su capacidad para desarrollar interpretaciones y significados que
en definitiva puedan tener una relación con la teoría:

El antropólogo, a pesar de los meses de revisión de bibliografía y posiblemente
años de lectura teórica y comparativa deberá deshacerse de las hipótesis como si fue-
ran lastres... ¡El etnógrafo debe, como un surrealista, estar disponible (cf. BRETON,
1937) y abierto a los objets trouvési* desde que ingresa al campo!

(OKELY, 1994, pág. 19.)

El etnógrafo que comienza la investigación etnográfica con el propósito de
evaluar la teoría, o que privilegia una teoría sobre otra, tiene que utilizar su ca-
pacidad para lidiar con los “objets trouvés” problemáticos. En cuanto a la investi-
gación en el ámbito de la discapacidad, esto sugiere que los investigadores
deberían cuestionar todos los modelos de discapacidad (ya sean médicos o
sociales) de manera reflexiva y que la función de los investigadores en ese cam-
po no debería ser la de ajustar sus hallazgos a algún modelo específico.

De hecho, en el ámbito de los estudios en discapacidad se criticó la predilec-
ción por el “modelo social” por parte de los investigadores sobre la base de que
la teoría no tiene por qué formar parte de la manera en que los participantes de la
investigación interpretan la discapacidad (STONE y PRIESTLEY, 1996; PRIESTLEY,
1997) y también sobre la base del hecho de que la predilección por un modelo
puede limitar el trabajo del investigador (SHAKESPEARE, 1997). Al insistir en que los
investigadores adopten el modelo social, la investigación emancipadora podría
restringir la libertad intelectual del investigador y su capacidad de interpretar los
mundos y las culturas de otros. Este punto de vista es similar al de algunos
antropólogos que sostienen, siguiendo a FOUCAULT, que la ideología puede ser
una epistemología tan restrictiva como el positivismo (RABINOW, 1986). En efecto,
CORKER (1999a,b) sostiene que el modelo social debería tomarse sólo como una
parte de una teoría social emergente. El punto de vista de CORKER arranca de la
afirmación de OLIVER que indica que el modelo social no es más que un aspecto
de una teoría social de la discapacidad y que el objetivo de la investigación
debería ser representar la vida de las personas con discapacidad desde sus pro-
pias perspectivas (OLIVER, 1996).

Esta postura complementa la de los antropólogos que afirman que las creen-
cias de los sujetos de estudio no deberían interpretarse como erróneas simple-
mente porque difieran de las del antropólogo (ASAD, 1986; RABINOW 1986) y que
no deberían tratarse con condescendencia al venerarse por su sencillez
(ROSALDO, 1986).

En relación con los estudios sobre discapacidad, esto sugiere que los partici-
pantes que no se alían de forma manifiesta con la perspectiva de un modelo
social no deberían considerarse personas que muestran signos de una falsa con-
ciencia. Sus creencias y prácticas deberían considerarse tan importantes como
las de cualquier otra persona con discapacidad. De lo contrario corremos el ries-
go de repetir en nuestro ámbito los mismos sistemas de exclusión y censura que
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se afirma que existen en las investigaciones que se realizan en el marco del mo-
delo médico. En efecto, algunas personas expresaron preocupación respecto a la
forma en que los académicos con discapacidad controlan actualmente el modelo
social (THOMAS, 1998). Ese tema también plantea problemas concretos para
aquellos que sostienen que los investigadores deberían poner sus habilidades
investigadoras a disposición de las personas con discapacidad (BARNES, 1992).
Esto genera la pregunta ¿a qué personas con discapacidad? ¿Deberíamos ex-
cluir a aquellas personas dentro de ese grupo que no aceptan un modelo social
de discapacidad específico?

Se puede utilizar el mismo argumento con respecto a la validación de los par-
ticipantes. Se sostiene que los investigadores del ámbito de la discapacidad
deberían hacer observaciones de los hallazgos de la investigación a los partici-
pantes del estudio de manera que estos puedan colaborar en la redacción del tex-
to final del investigador (BARNES, 1992; STONE y PRIESTLEY, 1996). Esas ideas
desafían la suposición de que sólo el investigador analiza los datos (PRIESTLEY,
1997). Se sugirió que pedirle a los participantes del estudio que comenten sobre
la primera versión del texto final puede contribuir a la concreción de objetivos
emancipadoresi4. Aunque esto es bastante razonable, debería tenerse en cuenta
que los comentarios sobre los hallazgos de la investigación no disipan totalmen-
te la autoridad del investigador cuando éste último es quien escribe la versión
final del texto (SHAKESPEARE, 1996).

Además, algunos sociólogos emplean la triangulación o validación de los
miembros en un intento de validar sus investigaciones etnográficas (véase
GLASER y STRAUSS, 1967; HAMMERSLEY y ATKINSON, 1983). Sin embargo, esas téc-
nicas no funcionan como medio de validación sino que simplemente le permiten
a los investigadores tener más momentos reflexivos:

Los intereses y sistemas de relevancia del investigador son los que van a deter-
minar los límites prácticos de su análisis (SCHUTZ, 1970). Las técnicas de validación
proporcionan material adicional que resulta valioso para el análisis y desempeñan
otras funciones útiles (como facilitar el acceso a la investigación), pero no establecen
los límites de la tarea analítica. Esos límites no los establece ninguna prueba o proce-
dimiento técnico sino una combinación de cosas importantes que van desde la curio-
sidad intelectual y la escrupulosidad propias del investigador hasta las restricciones
externas como los límites de financiación, las condiciones de supervisión y, lo que no
es menos importante, las fechas límite de publicación.

(BLOOR, 1997, pág. 50.)

Incluso cuando los investigadores reciben comentarios de los participantes
respecto a su texto, son ellos quienes eligen cuáles son las respuestas de los par-
ticipantes que influirán en el informe final y cuáles deben ignorar. En efecto, este
proceso no es diferente del anterior proceso de selección e interpretación de
datos para redactar el texto. De aquí que un objetivo más fácil podría ser pedirle
a los investigadores que expliquen las razones por las que eligen un ejemplo den-
tro del conjunto de datos o un tipo de explicación sobre otro (HAMMERSLEY, 1990).
Este enfoque podría ayudarnos a seguir el proceso reflexivo a través del cual el

345Investigaciones y textos etnográficos en el ámbito de los estudios...

©nEdiciones Morata, S. L.

4nVéase ZARB (1992; pág. 136) para un resumen de los aspectos positivos de este proceso.

Barton19.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:43  Página 345



etnógrafo aprende sobre otra cultura. Algunas personas del ámbito de los estu-
dios en discapacidad están en contra de la validación de los miembros por dife-
rentes razonesi5.

No estaba y no estoy preparado para permitir que otras personas controlen lo que
escribo o que me impongan la postura política adecuada. En este proyecto no hubo
tiempo o recursos suficientes para permitir que las personas controlaran o comenta-
ran sobre el texto. Aunque siempre recibo con agrado consejos y opiniones, no estoy
seguro de haber deseado alguna vez rendirle cuentas a alguien más que a mi editor
y mi conciencia.

(SHAKESPEARE, 1997, pág. 18.)

Más allá de las objeciones, la cuestión del control por parte del autor puede
desviar la atención de lo que realmente importa. En un estudio etnográfico el
investigador puede encontrarse con cientos de participantes. ¿Puede pedirse a
todos que sean autores? Es más probable que sea una persona o un pequeño
grupo el que actúe como autor. Esta persona o este grupo tendría las mismas pre-
siones que el investigador. Escribirían sobre personas parecidas y sobre perso-
nas diferentes a ellos mismos. Estarían abiertos a las mismas críticas sobre la
autoridad y sobre cómo representaron a las personas en su texto. De aquí que,
más allá de quién sea el autor, un parámetro de evaluación más importante
podría ser cuán relevante será el proyecto de investigación para las personas con
discapacidad. Es decir, ¿puede contribuir a procesos de cambio que mejoren la
vida de las personas?

Estrategias de cambio

Se alentó a los investigadores a que se preguntaran a sí mismos si su traba-
jo era relevante para las personas con discapacidad y para sus organizaciones y
si servirá para mejorar la vida de sus sujetos de estudio (STONE y PRIESTLEY, 1996,
pág. 703). Las próximas secciones tratarán este tema con relación a tres enfo-
ques teóricos sobre la producción investigadora. Este análisis lleva a un examen
de las diferentes formas en que los investigadores influyan en el mundo en el que
trabajan.

Cambio estructural

La Unión de Impedidos Físicos contra la Segregación (UPIAS, 1976) sostuvo,
siguiendo a Paul HUNT (1966) y Vic FINKELSTEIN (1975), que debía verse a la dis-
capacidad como algo “causado por una organización social contemporánea”. En
Gran Bretaña esto produjo una llamada al cambio en la forma en que la sociedad
está estructurada, especialmente en el área de los derechos y la ciudadanía. Ese
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punto de vista se utilizó poderosamente como una bandera bajo la cual los suje-
tos con discapacidad y otras personas pueden unirse para combatir a los opreso-
res. Específicamente en el ámbito de la investigación, BARNES (1996) utilizó esa
perspectiva como base para invitar a todos los académicos a que eligieran de qué
lado de la barricada se encontraban:

Si la investigación en el ámbito de la discapacidad tiene que ver con investigar la
opresión —y yo afirmaría que así es—, entonces los investigadores no deberían pro-
fesar la “independencia mítica” a las personas con discapacidad sino que deberían
unirse a ellas en sus luchas para enfrentarse y vencer a esa opresión. Los investiga-
dores deberían propugnar el compromiso, no la libertad de valores o la objetividad, la
solidaridad y no la independencia. No hay un remanso de independencia o un punto
medio cuando se investiga la opresión: los académicos e investigadores solamente
pueden estar del lado de los opresores o del de los oprimidos.

(BARNES, 1996, pág. 110.)

Al pedir “la desmitificación sistemática de las estructuras y los procesos que
causan discapacidad”, BARNES (1992, pág. 122) crea un discurso en términos de
ellos y nosotros, de oprimidos y opresores. No se puede negar que la organiza-
ción física, material y social de nuestra sociedad promueve la desigualdad y nie-
ga derechos y recursos a algunos grupos. Tampoco se puede cuestionar que
éste es un tema importante que debería investigarse. Sin embargo, este discurso
trata a los oprimidos y los opresores como si fueran grupos homogéneos. Al crear
los grupos “ellos” y “nosotros” estos escritores le restan importancia a las perso-
nas como actores sociales, magnifican la función de la estructura e ignoran las
diversas formas en que los individuos y grupos sociales se relacionan con esas
estructuras y se oponen a ellas.

De manera similar, en el campo de la antropología se criticó a GEERTZ (1973)
por construir solamente una versión única y generalizada de la cultura balinesa.
Se le acusa de interpretar homogeneidad donde podría haber diversidad
(CRAPANZANO, 1986). Muchos antropólogos representan una voz (la propia) o dos
(la propia y la “voz” de los “otros”) en su texto final (CLIFFORD, 1986). La diversi-
dad cultural de un grupo o sociedad desaparece cuando el antropólogo muestra
una versión única y generalizada de su “cultura” (CRAPANZANO, 1986). Se afirma
que este proceso se interrelaciona con la tendencia de algunos antropólogos de
utilizar las afirmaciones “yo estuve allí”, “así son ellos” como bases para la auto-
ridad de sus escritos (ASAD, 1986).

Escritos contrahegemónicos

En oposición a los puntos de vista generalizados de la cultura, en el campo de
la antropología se propuso una nueva forma de escritura (o no tan nueva, véase
CAMPBELL, 1996) que representa las relaciones opuestas y encontradas entre los
individuos que habitan un espacio social (MARCUS, 1986). Se la llamó “relato coope-
rativo polifónico” (TYLER, 1986), “textualización multidimensional” (FISHER, 1986),
“heteroglosia” (BAKHTIN, 1986; RABINOW, 1986) y “multiverosimilitud” (DENZIN,
1997). Se sugiere que la antropología no debería interesarse únicamente en las
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comparaciones interculturales de las diferencias entre las culturas sino que de-
bería reconocer las diferencias y conflictos dentro de las culturas (WILLIS, 1977;
FISHER, 1986; MARCUS, 1986). Se cree que los antropólogos pueden escuchar las
diferentes vocesi6 que se hallan en su campo de estudio; que las personas con
las que se encuentren pueden tener puntos de vista opuestos sobre los mismos
fenómenos y que pueden haber múltiples versiones en pugna sobre qué es “lo
real” o cuál es “la verdad”. Aquí, se considera que la distribución de la autoridad
del antropólogo se logra al ofrecerle a los lectores la posibilidad de elegir en el
texto final entre un número de perspectivas, valores subculturales o voces dife-
rentes.

Este proceso no requiere que los autores excluyan su propia voz por comple-
to, sino que el autor señale diferentes voces encontradas que se oponen a la pro-
pia (FISHER, 1986). Es decir, la autoridad del autor se ve disminuida, pero no por
dejar que otras personas escriban el texto final, sino por permitir que esa variedad
de voces tenga igual autoridad que la suya. Cabe destacar que se puede com-
plementar este proceso con proyectos de investigación realizados por un equipo
de académicos. Además de incluir las diferentes voces de los participantes del
estudio, en el caso de los proyectos realizados por varios autores los textos etno-
gráficos pueden incluir también las voces de los diferentes investigadores
(CORKER y DAVIS, 1998).

La fortaleza de este enfoque consiste en que puede crear el espacio necesa-
rio para el empoderamiento de una serie de personas (los lectores y los sujetos
de estudio) al legitimar sus diferentes experiencias cotidianas. Algunas personas
del ámbito de los estudios en discapacidad escribieron este tipo de textos sobre
la base de datos obtenidos en las entrevistas:

Consideramos que nuestra audiencia es amplia: lectores legos, académicos, pro-
fesionales, pero sobre todo personas con discapacidad. Esperamos que estas últimas
reconozcan sus propias experiencias y se sientan reivindicadas por los informes que
publicamos. Situamos nuestra investigación en el contexto de nuestra más amplia
comprensión del empoderamiento, el que para nosotros tiene que ver tanto con el
desarrollo personal y emocional como con el cambio político y estructural: en nuestro
libro, y en nuestro trabajo profesional, equilibramos la necesidad de eliminar obstácu-
los y derechos civiles con la de apoyar a los individuos a que desarrollen una imagen
positiva de sí mismos y un sentido de orgullo y autoestima.

(SHAKESPEARE, 1997, págs. 184-185.)

Aquí, el investigador fomenta un proceso de cambio al cuestionar los este-
reotipos y legitimar las diferentes experiencias de vida de las personas con dis-
capacidad. CORKER (1999c), inspirado en las ideas de BAKHTIN sobre la “hetero-
glosia” y los “géneros de discurso” (1986), habla muy específicamente sobre el
autor con discapacidad que renace como orador en un contexto social y que es-
cribe relatos que abarcan tanto una perspectiva individual como colectiva. COR-
KER afirma:
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En otras palabras, los que tenemos interés en el discurso no estamos haciéndole
la guerra al modelo social. Fomentamos su uso reflexivo pero, sobre todo, estamos
involucrados en una clase de producción diferente: la liberación y aceptación de
“voces” mudas, de nuevos conocimientos y, por lo tanto, de un rango más amplio
de posiciones desde las que las personas con discapacidad pueden subvertir la hege-
monía y actuar en los ámbitos político y social.

(CORKER, 1999a, pág. 209.)

Las ideas de SHAKESPEARE y CORKER corren paralelas a las nociones relacio-
nadas con el empoderamiento que tienen algunos etnógrafos. FISCHER (1986) afir-
ma que al representar y legitimar muchas voces en el mismo texto, el escrito
antropológico tiene el potencial necesario para convertirse en una retórica pode-
rosa contraria a los discursos políticos hegemónicos. En el campo de la investi-
gación en discapacidad este potencial incluye legitimar la retórica contraria a los
discursos opresivos. Esas ideas se asocian en el trabajo de MORRIS (1992), quien
intenta fomentar la liberación personal al representar las percepciones y expe-
riencias de diferentes personas con discapacidad.

Sin embargo, este enfoque tiene también sus inconvenientes. Se vuelve pro-
blemático cuando la “diferencia” se entiende sólo en términos de categorías ma-
crosociales tales como la edad, la clase, el género y la raza o la noción médica de
impedimento; es decir, cuando los escritores crean grupos homogéneos en torno
a estas categorías. Este tipo de investigación representa únicamente las caracte-
rísticas comunes a las personas de la misma edad, género, etcétera y no da
cuenta de las diferencias que hay dentro de esos gruposi7. Así, repite el error de
aquellos que sostienen que la organización social de la sociedad crea dos gru-
pos, los oprimidos y los opresores, sólo que en este caso hay algunos grupos
más dentro de cada uno.

STONE y PRIESTLEY (1996) realizan otras dos críticas. Primero, que al concen-
trarse en la diferencia, la investigación en el ámbito de la discapacidad puede
limitarse a la esfera de la narración de historias culturalmente relativas. Segundo,
que las nociones de diversidad pueden debilitar la fortaleza política del movi-
miento de personas con discapacidad y, finalmente, dificultar que mejoren las
vidas de esas personas. Por lo tanto, en el campo de los estudios sobre discapa-
cidad parece que los escritos contrahegemónicos se encuentran en el polo
opuesto de las estrategias estructurales de cambio y que nunca podrán encon-
trarse. Sin embargo, varios antropólogos intentaron resolver este conflicto.

Postestructuralismo crítico de múltiples niveles

Las críticas de STONE y PRIESTLEY (1996) sugieren que existe un conflicto
entre la representación de las diversas experiencias vividas de las personas con
discapacidad y la promoción de un cambio social. RABINOW (1986) advierte a los
etnógrafos que se abstengan de buscar los rasgos fundamentales de la diferen-
cia y de hallar verdades universales. Sugiere en cambio que vivamos en algún
punto intermedio de los dos polos que llama cosmopolitanismo:
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Permítenos definir el cosmopolitanismo como un rasgo distintivo de la macroin-
terdependencia que tiene una conciencia aguda (que a veces se impone a las perso-
nas) del carácter ineludible y particular de los lugares, personajes, trayectorias histó-
ricas y destinos. Aunque todos somos cosmopolitas, la interpretación que hizo el
Homo sapiens de esta condición fue bastante pobre. Parece que tenemos problemas
para hacer malabarismos; preferimos exaltar las identidades locales o construir iden-
tidades universales, pero vivimos en un punto intermedio.

(RABINOW, 1986, pág. 258.)

Parece que los problemas del esencialismo y el universalismo se pueden
superar si se equilibran las explicaciones de las experiencias diarias de las per-
sonas con relatos que indiquen de qué manera se vinculan esas experiencias con
influencias sociales más amplias. MARCUS (1986) sostiene que al comparar cultu-
ras entre o dentro de las áreas de estudio, los etnógrafos pueden aprender sobre
los sistemas que influyen en la vida de las personas y también interpretar las dife-
rencias en la cotidianidad de esas vidas (MARCUS y FISCHER, 1986).

De forma similar, BOURDIEU sintetiza las nociones de cultura y estructura en su
concepto de “habitus”.

Es en la relación que existe entre las dos capacidades que definen el “habitus”
—la capacidad de producir prácticas y palabras clasificables y la capacidad de dife-
renciar y apreciar esas prácticas y productos (la preferencia)— que se establece el
mundo social representado; en otras palabras, el espacio de los estilos de vida.

(1986, pág. 17.)

BOURDIEU sostiene que es posible identificar grupos sobre la base de que
estos se adhieren a un determinado comportamiento y también sobre la base de
la relación que existe entre ese comportamiento y las estructuras en que está
inmerso. Sugiere que los individuos adaptan su comportamiento a marcos espe-
cíficos (campos) y que poseen identidades variables a las que recurren para guiar
sus acciones a medida que se mueven por diferentes entornos sociales. Un ejem-
plo excelente de este tipo de texto es el de la obra de Alan CAMPBELL (1995),
Getting to know Waiwai. En un libro hermosamente escrito, CAMPBELL ilustra las
experiencias diarias del puebo Wayapi de la selva tropical brasileña. Recurre a
historias sobre la interacción cotidiana entre los distintos grupos e individuos para
explorar sus reacciones a los cambios en su entorno local, la afluencia de visi-
tantes a sus comunidades y las maquinaciones de la política global y guberna-
mental de Brasil.

Al tiempo que derriba conceptos uniformes de cultura, este tipo de texto tam-
bién desarma el concepto de identidad en cuanto entidad rígida uniforme. En el
campo de la antropología, ASAD (1986) afirmó que en nosotros conviven diferen-
tes culturas. En estudios en el ámbito de la discapacidad, CORKER señala: “la
identidad de la persona con discapacidad contiene significados múltiples y varia-
bles que reflejan y crean el contexto” (CORKER, 1999a, pág. 195). En otros cam-
pos, por ejemplo en el ámbito de la teoría queeri*, los escritores como SEIDMAN
(1998) se oponen a la noción de identidades sexuales unitarias al cuestionar “las
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fuerzas sociales que obligan a las personas y a las relaciones sociales a organi-
zarse en términos de identidad sexual” (SEIDMAN, 1998, pág. 185). La sugerencia
es que los etnógrafos deberían investigar nociones uniformes de identidad, cultu-
ra y estructura, y que esa investigación debería permitir a los etnógrafos obtener
un entendimiento de cómo las personas responden a los individuos, las estructu-
ras y las culturas con que se encuentran diariamente. Aquí, los problemas del
relativismo cultural se superan al sintetizar las nociones de capacidad de acción,
cultura y estructura.

Esa forma de etnografía no corre el riesgo de socavar los sentimientos de
colectividad que existen entre las personas con discapacidad, sino que nos ofre-
ce la oportunidad de mostrar los diferentes conceptos que las personas tienen
sobre la opresión y de reunir diversas definiciones de opresión. Al legitimar esas
diferentes definiciones, el “movimiento” crecerá en número. Este tipo de enfoque
no “asume que proporcionar relatos fieles sobre experiencias individuales sea
suficiente” (OLIVER, 1999, pág. 186), sino que complementa el objetivo de OLIVER
(1999) en cuanto a que la investigación debería ir más allá de las nociones de la
experiencia individual para comprender la experiencia colectiva. Sin embargo, al
mismo tiempo reconoce la afirmación de CORKER (1999 a-c, pág. 207) de que “el
mismo grupo colectivo debe ser tolerante con las diferencias si no quiere repro-
ducir esa hegemonía”.

Un aspecto importante de esta perspectiva es el estudio de las personas que
se encuentran en posiciones de poder (RABINOW, 1986). Los investigadores pue-
den aprender mucho de la investigación de las prácticas sociales de aquellos
individuos y grupos con los que se encuentran diariamente las personas con dis-
capacidad (por ejemplo, en el caso de los niños con discapacidad, sus familias,
vecinos, otros niños y profesionales del gobierno local, centro de salud, los servi-
cios sociales y educativos) porque son estas personas —y los grupos y organi-
zaciones con los que están asociadas— las que tienen más probabilidades de
restringir la autoemancipación de las personas con discapacidad.

Los enfoques postestructurales de múltiples niveles de la investigación reem-
plazan la polarización que existe entre las explicaciones estructurales y vivencia-
les de las vidas de las personas con discapacidad por complejos informes sobre
las vidas de las personas. Estos enfoques también le proporcionan al etnógrafo
la posibilidad de adoptar diversas funciones diferentes después de finalizar el tra-
bajo de campo.

La capacidad de influencia del investigador

En estudios realizados recientemente con algunos colegas (CORKER y DAVIS,
1998; DAVIS y cols., 1999, 2000; PRIESTLEY y cols., 2000) destacamos los benefi-
cios de utilizar la etnografía polifónica para alcanzar el doble objetivo de repre-
sentar las vidas de diferentes niños con discapacidad y explicar los contextos cul-
turales y estructurales en los que éstas se desarrollani8. En estos trabajos se
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Barton19.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:43  Página 351



intenta identificar las políticas que podrían motivar un cambio cultural entre aque-
llos individuos y grupos que actualmente oprimen a los niños con discapacidad.
Siguen la línea de autores como OLIVER (1992), SWAIN y cols. (1998) y MIDDLETON
(1999) y promueven un enfoque de múltiples niveles sobre el cambio.

Este enfoque incluía desentrañar momentos de conflicto intercultural: situa-
ciones donde los individuos compiten entre sí para imponer sus ideas sobre qué
constituye la práctica legítima de su actividad (véase también, para obtener ejem-
plos de lo mencionado, BOURDIEU, 1978; WILLIS, 1977; DAVIS, 1996, 1999). Al
comienzo percibimos el conflicto entre los niños con discapacidad y los adultos
(por ejemplo, los maestros) como un problema de grupo contra grupo. Primero,
caracterizamos la relación entre el maestro y el niño con discapacidad como la de
opresor y oprimido. Sin embargo, los niños nos enseñaron que no todos los
maestros eran iguales y, por lo tanto, que no se podía poner a sus opresores en
grupos homogéneos.

Notamos que podíamos registrar las opiniones de los niños con discapacidad
sobre la buena práctica y los buenos profesionales y viceversa. Sin embargo, el
trabajo no terminó ahí. También investigamos las cuestiones culturales (por
ejemplo, actitudes personales y grupales) y las estructurales (por ejemplo, capa-
citación en políticas) que influían en cómo trataban a los niños con discapacidad
determinados profesionales. Durante ese proceso trabajamos con niños con dis-
capacidad y otras personas para identificar qué estructuras o políticas debían
cambiarse en marcos específicos y también qué agrupaciones individuales o cul-
turales podían llegar a limitar la innovación.

Al diferenciar a las personas con que se encontraban diariamente los niños
con discapacidad y comprender la presión estructural y cultural que éstas experi-
mentaban, advertimos que los adultos que son cómplices de la opresión a los
niños con discapacidad podrían estar experimentando, en su propia carne, la
opresión en sus lugares de trabajo o en los entornos sociales y culturales. Ade-
más, notamos que esa experiencia puede ser un impedimento para que modifi-
quen la forma en que tratan a los niños con discapacidad.

Este hallazgo sugirió que la función del investigador no debería ser simple-
mente confrontar las prácticas opresivas (OLIVER, 1999) sino también desmontar
tanto los pilares en los que se asientan esas prácticas como los intereses crea-
dos en que se sustentan. Al valorar las experiencias de todos los participantes del
estudio (con o sin discapacidad) y al verlas como experiencias interrelacionadas,
esta forma de investigación supera la preocupación de OLIVER (1999, pág. 187) de
que desde el principio los investigadores creamos un conjunto de relaciones
sociales en las que “señalamos a las personas con discapacidad como inferio-
res”. En esta forma de etnografía se ve a todos los participantes como seres con
el potencial para contribuir a mejorar la vida de las personas con discapacidad.

CORKER (2000) vincula esta idea con los escritos de BAKHTIN y con las nocio-
nes feministas de la interdependencia. Afirma que BAKHTIN nos alerta sobre la
posibilidad de que, a través del diálogo, se pueden alcanzar el reconocimiento y
la comprensión mutuos de una manera que permite a personas diferentes (opre-
soras y oprimidas) crecer a través del intercambio mutuo de puntos de vista. Esto
sugiere que podrían existir conexiones antes nunca vistas entre las personas con
discapacidad y sus opresores, o que podría haber aspectos de la personalidad de
los opresores a los que se puede recurrir para facilitar el cambio.
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Por lo tanto, la primera esfera de influencia que se abre al investigador son
justamente los lugares donde investiga. El investigador, al poner en práctica las
técnicas no autoritarias que se identifican al comienzo del presente estudio, pue-
de establecer un ejemplo para las personas con las que se encuentra en el cam-
po de estudio, puede fomentar el proceso de diálogo. En nuestro reciente proyec-
to esto significaba dar un ejemplo a los profesionales sobre cómo podían
empezar a escuchar las opiniones de los niños con discapacidadi9. Sin embargo,
tal como se documentó en otros lugares (DAVIS y cols., 1999, 2000), no todos
aceptaron este enfoque en el entorno en el que se realizó la investigación y, en
determinados momentos, a mis colegas y a mí se nos presionó para que cam-
biáramos nuestras prácticas. Estas experiencias, a pesar de ser incómodas, fue-
ron beneficiosas porque aprendimos acerca de cuales eran los recursos que cier-
tos adultos utilizaban para intentar controlar a las personas o a las situaciones.
Fue un proceso de aprendizaje importante porque nos permitió comprender de
qué manera estos individuos obstaculizarían el cambio. Este aprendizaje nos lle-
vó a la conclusión de que una parte de nuestro proyecto debía incluir hacer llegar
nuestras ideas sobre las buenas prácticas profesionales a los políticos y a
los formadores de profesionales (por ejemplo, las instituciones de formación de
maestros)i10.

La siguiente esfera de influencia del investigador implica contribuir a un cam-
bio estructural y cultural al intentar incidir en las personas que tienen poder sobre
los profesionales que trabajan en el ámbito local. Una vez más, es imposible
garantizar que se adopte o movilice esta información de manera que realmente
mejore las vidas de los niños con discapacidad, tal como explica SHAKESPEAREi11:

Los escritores postestructurales identificaron lo que llaman “la muerte del autor”.
Este término se refiere al hecho de que un texto está abierto a múltiples interpreta-
ciones. Mientras que los escritores pueden tener ambiciones e intenciones especí-
ficas, una vez que el libro es de dominio público otras personas tienen la libertad de
encontrar en él sus propios valores y sentimientos y de usar los argumentos y las
pruebas que el mismo proporciona para promover fines que pueden ser opuestos a
las intenciones del autor. No hay forma de evitar este riesgo. Por ejemplo, los defen-
sores del libre mercado de derechas adoptaron el énfasis anti-institucional del movi-
miento de discapacidad para sostener que los centros ambulatorios y otros recursos
debían dejar de funcionar. Una propuesta progresista de autonomía e integración se
transforma entonces en un recorte de los servicios públicos y un retroceso del
Estado.

(SHAKESPEARE, 1997, pág. 178.)

La sugerencia de que el etnógrafo no puede controlar cómo los lectores eli-
gen interpretar su obra es fuerte, sin embargo podría ser demasiado negativa.
OKELY (1997) señala que otra consecuencia puede ser que un grupo del que no
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19nPor las dudas de que esto suene demasiado condescendiente, debe advertirse que muchos
de los adultos con los que nos encontramos ya eran capaces de hacer esto y que muchos de los niños
no permitían que se ignoraran sus opiniones.

10nEsto implicó hablar en instituciones de formación de maestros y en conferencias como la de
título “Ciudadanos Especiales” que llevó a cabo la organización “Children in Scotland”.

11nVéase también en antropología CLIFFORD (1986).
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se esperaba eso movilice la obra de una manera positiva, en su caso, esto suce-
dió con la agrupación New Age Travellersi*. La dificultad que tiene ese papel es
que existe una tendencia a que los políticos y los colegas de la academia eleven
al investigador a la posición de “experto” y que se los escuche antes que o más
que a las personas con discapacidad.

Debería considerarse que el etnógrafo “experto” simplemente se encuentra
en su campo de estudio con la capacidad necesaria para crear una base teórica
a partir de la cual otras personas pueden provocar un cambio. Los textos produ-
cidos de acuerdo con estos parámetros accederán a una audiencia académica y
posiblemente más amplia y podrían incluso llegar a influir en la formulación de po-
líticas (OKELY, 1997). Aquí, una vez más, los legisladores, las organizaciones no
gubernamentales y los colegas académicos le otorgan al etnógrafo el estatus de
“experto”. Este papel también puede ser problemático si el etnógrafo permite que
su propia vanidad desvirtúe el hecho de que las personas con discapacidad son
los máximos expertos en sus propias vidas, y su función es especialmente dudo-
sa cuando el investigador elige reforzar las convenciones académicas en lugar de
comunicar datos que resultan teóricamente difíciles de explicar.

En nuestro reciente proyecto “Life as a Disabled Child” [la vida como niño con
discapacidad]” trabajamos en oposición a la mayoría de las representaciones tex-
tuales de la vida de los niños con discapacidad. Esto nos llevó a rebatir discursos
que caracterizan a los niños con discapacidad como pasivos y vulnerables (para
un análisis de estos discursos, véase PRIESTLEY, 1998; SHAKESPEARE y WATSON,
1999). Demostramos la aptitud de los niños con discapacidad como agentes
sociales e ilustramos las diversas formas por las que atraviesan sus experiencias
culturales y estructurales. Desde este papel, los etnógrafos pueden actuar solos
o con otros miembros de sus equipos para redactar publicaciones destinadas a
una audiencia mayormente académica. Este papel incluye que el etnógrafo pon-
ga en juego su integridad académica, ya que su obra estará abierta a la opinión
de otros académicos.

Un enfoque alternativo implica que el etnógrafo trabaje en conjunto con los
participantes del estudio. Aquí, el etnógrafo intercambia sus conocimientos con
las personas con discapacidad con la esperanza de que eso contribuya a su
lucha contra la opresión. Este enfoque podría implicar que el investigador se con-
vierta en un activista en el primer plano de una lucha política (OKELY, 1997) o que
trabaje en un segundo plano para apoyar o aconsejar a las personas con disca-
pacidad sobre a dónde será mejor dirigir sus recursos. Últimamente, este papel
implicó que trabajáramos voluntariamente como consejeros con un grupo de
adultos y niños con discapacidad en Access-ability Lothian. En este caso, nues-
tros hallazgos se utilizaron para apoyar el objetivo de la organización de mejorar
las experiencias de los niños con discapacidad en ámbitos educativos convencio-
nales. Esta organización no necesita que un investigador hable en su nombre;
entre otros enfoques, agrupa las ideas de diversas personas como la base desde
la cual apoyar a un grupo de niños con discapacidad con el objetivo de mejorar
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*nAgrupación de personas —a menudo relacionadas con la nueva era y el movimiento hippie—
que recorren festivales musicales y ferias y viven en comunidad. Esta agrupación se inició en el Reino
Unido en la década de los setenta. (N. del T.)
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sus condiciones de vida a través de la educación entre iguales. Aquí, los niños
con discapacidad son agentes activos capaces de promover procesos de cambio,
y el investigador, y otros adultos, son aliados de utilidad pero externos.

Los papeles mencionados no son mutuamente excluyentes, cada uno es
valioso a su manera. Le corresponde al etnógrafo decidir o justificar qué papel
quiere desempeñar. Una vez que elija, otras personas —por ejemplo, los partici-
pantes del estudio— podrán comentar lo valiosas que fueron las contribuciones
que hizo.

Conclusiones

Este estudio recurre a los materiales disponibles dentro del ámbito de los tra-
bajos sobre discapacidad y la antropología para sostener que los investigadores,
cuando analizan las vidas de las personas con discapacidad con el propósito de
promover un cambio social, pueden beneficiarse cuando:

•nSon reflexivos en el campo de estudio sobre cómo sus propias perspectivas
influyen ese proceso.

•nExplican cómo se negocian las relaciones de poder en el curso de su tra-
bajo de campo y qué medidas se toman para reducir la autoridad del inves-
tigador.

•nPonen de manifiesto el proceso mediante el que deciden representar las
vidas de las personas en su contexto.

•nIlustran la naturaleza diversa y flexible del mundo que investigaron.
•nInvestigan la interacción entre la capacidad de acción, la cultura y la estruc-
tura (material y social) en el ámbito de la vida cotidiana de las personas.

Se sostuvo que los etnógrafos pueden hacer una contribución importante a
los estudios en el ámbito de la discapacidad al acabar con la caracterización
“ellos y nosotros” de los opresores y los oprimidos. Se afirmó que al desmontar
los puntos de vista homogeneizados de la cultura y al reconocer la naturaleza
variable de la identidad los etnógrafos pueden ayudar a promover el tipo de diá-
logo y reconocimiento mutuo entre los sujetos con discapacidad y otras personas
al que hizo referencia CORKER (1999a).

Para este enfoque es crucial que se investigue la relación entre las cuestio-
nes individuales, culturales y estructurales; es decir, los científicos sociales sola-
mente podrán contribuir a la creación de las condiciones culturales y estructura-
les en las que pueda prosperar la autoemancipación cuando reconozcan que la
cultura y la estructura están incorporadas a la práctica social diaria y se expresan
a través de ella.

Se utilizaron diversas perspectivas teóricas como base desde la cual exami-
nar de qué manera pueden contribuir los investigadores a un cambio social. El
punto central de esta discusión fue el concepto de que los participantes de los
estudios son los expertos en sus propias vidas pero que los etnógrafos poseen
una pericia que puede utilizarse en diversas formas para contribuir a los procesos
de cambio. Esta pericia yace en su capacidad para producir escritos que se opo-
nen a los discursos hegemónicos y en la de interpretar la complejidad de la vida
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de las personas a través del reconocimiento de la importancia de la experiencia
individual, la cultura y la estructura. Al promover un enfoque de múltiples niveles
sobre los estudios sobre discapacidad, este trabajo ha sostenido que hay muchas
formas con las que los investigadores pueden contribuir a los procesos de cam-
bio y que estos enfoques no tienen por qué ser mutuamente excluyentes.
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Resumen

En el presente artículo pretendo detallar la influencia de dos importantes conjun-
tos de ideas —la normalización o valorización del rol social (SRV) y el modelo social
de discapacidad— en la investigación inclusiva en el ámbito de la discapacidad inte-
lectual. El argumento es que la normalización fue lo que estableció las prioridades en
la investigación en el ámbito de la discapacidad intelectual durante las últimas dos o
más décadas. Los investigadores inclusivos siguen aplicando las ideas de la norma-
lización al trabajo con personas con dificultades de aprendizaje, especialmente cuan-
do asumen el papel de defensores, les ofrecen a las personas la oportunidad de asu-
mir roles sociales valorados y asumen la responsabilidad de promover imágenes
positivas.

Recientemente, varios investigadores intentaron ponerse a la altura del reto que
plantea la investigación emancipadora, sobre todo en lo que respecta a intentar des-
cubrir maneras de poner a las personas con dificultades de aprendizaje al mando de
sus vidas. Esto ilustra la influencia del pensamiento emancipador en el ámbito de los
estudios en discapacidad. Sin embargo, este artículo demuestra que si bien se aplica-
ron algunas ideas de la investigación emancipadora a la discapacidad intelectual, aún
existen debates en la bibliografía sobre discapacidad que hasta ahora no se trataron
en el ámbito de la investigación en discapacidad intelectual.

El resultado es que la investigación inclusiva en el ámbito de la discapacidad inte-
lectual se encuentra en peligro de quedar marginada, tanto en el contexto de los estu-
dios en discapacidad como en el contexto general de la investigación en el campo de
la discapacidad intelectual.

Introducción

En este artículo reflexiono sobre el desarrollo de la investigación inclusiva con
personas con discapacidad intelectual. El estudio se enfoca en la forma en que la
valorización del rol social o normalización y la investigación emancipadora influ-
yeron en la investigación inclusiva en el ámbito de la discapacidad intelectual. Es
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importante reconocer que éstas no son las únicas influencias; fácilmente se po-
drían citar, por ejemplo, las ideas feministas o “un nuevo paradigma de investiga-
ción”, pero no planeo cubrir esas influencias aquí.

El término “investigación inclusiva” se utiliza aquí para referirse a un número
de enfoques de la investigación que tradicionalmente se calificaron como “partici-
pativos” o “emancipadores”; en términos generales, se aplica a investigaciones
en las que las personas con dificultades de aprendizaje se involucran más que
como simples sujetos de estudio o participantes. Podría parecer que la introduc-
ción de un nuevo término crea complicaciones innecesarias. Sin embargo, tiene
la ventaja de ser menos complicado que otros y se puede explicar con más faci-
lidad a las personas que no están familiarizadas con la jerga y los matices del
debate académico, incluidas las personas con dificultades de aprendizaje.

Actualmente las investigaciones que incluyen a las personas con dificultades
de aprendizaje son bastante comunes gracias al impulso que recibieron de parte de
ideologías como la normalización y el modelo social de discapacidad. Estas in-
vestigaciones se vieron influidas por los argumentos a favor de los métodos de
investigación cualitativa en la ciencia social ampliamente promovidos por los
feministas (véase GLUCK y PATAI, 1991). Recibieron el estímulo de las críticas que
los miembros del movimiento de autorrepresentación hacen a las relaciones
que se dan en el ámbito de la investigación tradicional (ASPIS, 2000). También re-
cibieron el aliento de patrocinadores como la fundación Joseph Rowntree con
sede en el Reino Unido, que pide a los candidatos que demuestren que sus pro-
puestas incluyen estrategias para involucrar activamente a las personas con difi-
cultades de aprendizaje. Las personas asumieron diversos papeles, como coin-
vestigadores (MARCH, 1997), entrevistadores (WILLIAMS, 1999), consejeros (ATKINSON

y WILLIAMS, 1990; STALKER, 1998), historiadores de la vida de las personas (ROLPH,
2000) y autobiógrafos (ATKINSON y WALMSLEY, 1999).

El desarrollo de la investigación inclusiva en el ámbito de la discapacidad inte-
lectual fue una característica específica de finales del siglo XX. No existen prue-
bas de que, antes del trabajo de Robert EDGERTON en la década de los sesenta,
alguien haya intentado acceder a las voces de las personas con dificultades de
aprendizaje o representarlas en el campo de la investigación. Este campo estuvo
dominado por la eugenesia, la psicología, los estudios educacionales y las inves-
tigaciones clínicas donde a las personas con dificultades de aprendizaje se las
examinó, contó, observó, analizó, describió y, con frecuencia, se les diagnosticó
una patología, pero nunca les consultaron sobre sus puntos de vista.

El hecho de que los investigadores hayan empezado a ver a las personas con
dificultades de aprendizaje como colaboradores potencialmente activos puede
deberse en gran parte a la normalización, un conjunto de ideas que se desarro-
llaron en Escandinavia y en los Estados Unidos durante los años sesenta y seten-
ta. La normalización surgió en respuesta a la evidencia de malas condiciones de
vida en las grandes instituciones especializadas que fueron la solución suprema
al aparente “problema” de la deficiencia mental en el oeste de Europa, en los
Estados Unidos y Australasia a principios del siglo XX. Académicos y profesiona-
les sin discapacidad desarrollaron las ideas de la normalización sin contar con la
participación de personas con retraso o discapacidad mental (véase, por ejemplo,
WOLFENSBERGER y TULLMAN, 1989), un aspecto que recibió críticas por no haber
obtenido la influencia de esas mismas personas (véase OLIVER, 1990). Sin em-
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bargo, dado como se silenció de manera casi universal de las voces de las per-
sonas con dificultades de aprendizaje en esa época, es difícil imaginar de qué
otra forma podría haberse fomentado algún tipo de cambio general, sino es de la
mano de activistas sin discapacidad. En el Reino Unido las personas con dificul-
tades de aprendizaje ni siquiera tuvieron derecho a la educación hasta 1970 y
tenían (y tienen) poco o ningún acceso a contribuir en las publicaciones del sec-
tor. Lo que hizo la normalización fue proporcionar las condiciones para que les
fuera posible expresar una opinión. Los primeros encuentros para el intercambio
de opiniones se dieron bajo los auspicios de organizaciones comprometidas con
la normalización, como la Campaña para las Personas con Discapacidad Mental
del Reino Unido (Campaign for Mentally Handicapped People). El rápido desa-
rrollo de los estilos inclusivos de investigación de finales de los años ochenta y
comienzos de los noventa se puede atribuir a la influencia de la normalización.

Una segunda influencia importante fue la investigación emancipadora que, a
mediados de los años noventa, comenzó a tener impacto en algunas áreas de la
investigación sobre discapacidad intelectual (véase WALMSLEY, 1994, para obte-
ner un ejemplo contemporáneo).

El lenguaje desempeñó la función de alinear los estudios sobre personas con
dificultades de aprendizaje con los estudios en discapacidad. En este artículo, me
refiero a las “personas con dificultades de aprendizaje” porque las organizaciones
de autorrepresentación expresaron su preferencia por ese término. Sin embargo,
“discapacidad intelectual” se utiliza en el Reino Unido habitualmente y es la ter-
minología que figura en los documentos del gobierno (por ejemplo en la National
Learning Disability Strategyi*). Afirmaré que el cambio lingüístico es importante.
Mientras que el término “discapacidad mental” alineaba semánticamente esta
cuestión con la enfermedad mental, la extensa adopción de los términos disca-
pacidad de “aprendizaje” o “intelectual” en la década de los noventa pone en cla-
ro que esta condición forma parte del ámbito de la discapacidad. Los cambios lin-
güísticos reflejan y fomentan una tendencia a ver la discapacidad intelectual
como un tema adecuado para los estudios en el ámbito de la discapacidad. La
palabra “discapacidad” fue una señal para algunos investigadores en el ámbito de
la discapacidad intelectual de que necesitaban adoptar ideas del campo de la in-
vestigación emancipadora.

Sin embargo, es importante no exagerar esta postura. La incorporación de la
discapacidad intelectual al campo general de los estudios sobre discapacidad es
un suceso bastante reciente y por el momento tuvo un impacto limitado. Aunque
se modificó la semántica, en la academia hay resistencia a la aplicación de este
cambio. Apenas está comenzando en las instituciones académicas la migración
de la discapacidad intelectual de ser un campo de estudio del dominio de la psi-
quiatría, la psicología y la educación a ser un tema tratado por los estudios en el
ámbito de la discapacidad. Algunos importantes departamentos académicos que
se especializan en discapacidad intelectual aún se encuentran físicamente en
departamentos de psiquiatría de facultades de medicina. En algunas universida-
des las facultades de educación o psiquiatría son el lugar donde se ubican, mien-
tras que en otras universidades los lugares en donde se alojan son la facultad de
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salud y asistencia social. Los académicos del ámbito de los estudios en discapa-
cidad marginaron la discapacidad intelectual. CHAPPELL afirmó que el énfasis en
lo corporal excluye a las personas cuyo impedimento principal se encuentra en el
área de la función cognitiva (CHAPPELL, 1997), y hay numerosos ejemplos en los
que la inclusión de la discapacidad intelectual en la formulación de teorías pare-
ce una idea que surgió a posteriori. Por ejemplo, de los treinta y un colaborado-
res que participaron en la obra Disability Politics de CAMPBELL y OLIVER (1996),
sólo una persona se identifica con dificultades de aprendizaje. Sin embargo, los
desafíos impuestos por el movimiento de personas con discapacidad de trasla-
darse hacia el modelo emancipador tuvieron un gran impacto en algunas investi-
gaciones en el campo de la discapacidad intelectual, lo que hizo que algunos
investigadores realizaran enormes esfuerzos para el empoderamiento de las per-
sonas con dificultades de aprendizaje. STALKER respondió enérgicamente a una
crítica implícita de que su trabajo cuestionaba “la participación genuina en la
investigación de las personas con dificultades de aprendizaje” (WILLIAMS, 1999):

Establecí como prioridad que los hallazgos de las investigaciones se publiquen en
formatos accesibles para las personas con dificultades de aprendizaje y que se inclu-
yan los gastos que esto ocasione en los presupuestos de las investigaciones.

(STALKER, 1999, págs. 117-118.)

La inclusión de personas con dificultades de aprendizaje en los proyectos de
investigación llevó a que se realicen algunos proyectos creativos e incluso forta-
lecedores para los sujetos de estudio. Sugeriría también que esto actuó como
una camisa de fuerza que impidió que los investigadores del bando inclusivo cru-
zaran alguna palabra con otros individuos por temor a “hablar en nombre de” las
personas con dificultades de aprendizaje sin su consentimiento.

Biografía de la normalización

Las ideas de la normalización combinan una mezcla de derechos humanos y
teorías de la desviación. En el modelo escandinavo, el énfasis se puso en los
derechos:

El principio de la normalización implica poner a disposición de todas las personas
con retraso mental modelos y condiciones de vida cotidianas que sean tan parecidas
como fuese posible a las circunstancias y formas de vida normales de la sociedad.

(NIRJE, 1980, pág. 33.)

En la manifestación estadounidense de la normalización (a la que WOLFENS-
BERGER —c. 1983— renombró “valorización del rol social”) (WOLFENSBERGER y
TULLMAN, 1989), el énfasis está en la desvalorización social y en revertir sus con-
secuencias; es decir, tiene más en común con la teoría de la desviación:

La normalización implica, en la medida de lo posible, el uso de los recursos cultu-
ralmente valorados con el propósito de permitir, establecer y/o conservar roles socia-
les valorados por las personas.

(WOLFENSBERGER y TULLMAN, 1989, pág. 131.)
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Por lo tanto, aunque cada una de las dos variantes principales de la normali-
zación se inspira tanto en las ideas de los derechos humanos como en la teoría
de la desviación, la variante escandinava deriva principalmente de los derechos
humanos y la estadounidense de la teoría de la desviación.

Por un número de razones que se expresan con detalle en distintas partes
(véase, WHITEHEAD, 1992; RACE, 1999), las ideas de la normalización penetraron
en la política social británica relacionada con las personas con dificultades de
aprendizaje en los años setenta y ochenta. Esto se puede ver claramente en los
tres principios de la iniciativa que se lanzó en Gales en 1983 llamada “All Wales
Strategy” (AWS), el intento más perseverante en el Reino Unido hasta la fecha
por desarrollar un enfoque coherente para la prestación de servicios a las perso-
nas con dificultades de aprendizaje:

•nLas personas con discapacidad mental tienen derecho a vivir de acuerdo
con los modelos de normalidad dentro del ámbito de la comunidad.

•nLas personas con discapacidad mental tienen derecho a que se las trate
como individuos.

•nLas personas con discapacidad mental tienen derecho a recibir ayuda adicio-
nal de las comunidades en las que viven y de los servicios profesionales con el
propósito de permitirles desarrollar su máximo potencial como individuos (De-
partamento de gobierno galés, 1983, citado en FELCE y GRANT, 1998, pág. XXI).

Sin embargo, es importante destacar que el impulso para el cambio que la
normalización representa surgió de personas a las que no se había calificado
como personas con discapacidad mental o discapacidad intelectual. Esto es dife-
rente de lo que sucedió en los movimientos por los derechos civiles de las perso-
nas de raza negra y las personas con discapacidad (CAMPBELL y OLIVER, 1996).
Por consiguiente, aunque las ideas que inspiraron a ambos movimientos son las
mismas, la expresión e implementación de las ideas en el campo de la discapaci-
dad intelectual estaba en manos de personas sin discapacidad. Las ideas origi-
nales, tal como las expresaron NIRJE y WOLFENSBERGER, provinieron de la acade-
mia; las investigaciones que tenían lugar en los hospitales las habían emprendido
investigadores sin discapacidad en respuesta a un clima cambiante que hacía
hincapié en los derechos civiles; los dictámenes sobre políticas provinieron del
gobierno; y el área que se identificó como el campo que necesitaba un cambio
fueron los servicios y, en menor medida, las actitudes públicas.

Los partidarios de la normalización venían de una larga tradición de apoyo a
los grupos desfavorecidos, pero las voces de estos grupos estaban ausentes, y
aún lo están, de los textos claves (véase el libro de RACE 1999, Social Rights
Valorisation and the English Experience). Por lo tanto, el movimiento por los dere-
chos civiles de las personas con dificultades de aprendizaje dio un giro notable-
mente diferente de aquel que adoptaron otros grupos, donde asumir el control de
sus propios destinos era un tema central. La normalización sitúa la responsabili-
dad de cambio en otras personas en vez de ponerla en manos de quienes tienen
dificultades de aprendizaje. Irónicamente, al mismo tiempo requiere un cambio
por parte de las personas con dificultades de aprendizaje, quienes necesitan
adaptarse para poder así convertirse en portadores de identidades sociales posi-
tivas, un tema que se explorará a continuación.
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Está más allá del alcance de este estudio examinar con cualquier grado de
detalle el tipo de políticas que surgieron de la normalización. Sin embargo, ésta
se asoció estrechamente con la desinstitucionalización, la introducción de la asis-
tencia comunitaria, las pequeñas unidades residenciales (hogares comunitarios)
en casas normales en calles normales, el uso de instalaciones integradas en
lugar de segregadas —escuelas, servicios de salud, lugares de recreación— el
alejamiento del trabajo en centros ambulatorios en favor de centros de educación
social más orientados a la recreación, y la “integración social” (KINGS FUND, 1980).
Una de las consecuencias más significativas de la normalización fue el énfasis
en la asociación con personas “valoradas”, es decir, personas sin discapacidad
(véase Ties and Connections, Kings Fund, 1988).

Normalización e investigación

Además de introducir los enfoques de las políticas y la formación en ese
ámbito, las ideas de la normalización también influyeron en la investigación, tan-
to en el contenido como en el método. Esto era inevitable dada la adopción de
principios influidos por la normalización en la políticas oficiales del Reino Unido,
como por ejemplo en el informe Jay Committee Report (1979) y la AWS (1983).

La influencia que la normalización tuvo y continúa teniendo en los programas
de investigación en el Reino Unido podría agruparse bajo los siguientes títulos:

•nParticipación: como sujetos de estudio y como investigadores;
•nFoco de atención en la calidad de los servicios y sus resultados;
•nIdeas de normalización como criterio de evaluación;
•nApoyo: Cambio de actitud e imágenes positivas.

Participación como sujetos de estudio y como investigadores

Aunque de ninguna forma toda la investigación del ámbito de la normalización
es inclusiva, la normalización tuvo influencia en conducir a los investigadores
hacia una postura participativa. La normalización aportó un fundamento bastante
sencillo y no problemático para fomentar la investigación participativa cuando le
confirió a los aliados sin discapacidad un papel central como defensores promo-
tores del cambio mientras que, a través del concepto de valorización del rol
social, promovió una búsqueda de formas en las que las personas con dificulta-
des de aprendizaje pudieran obtener papeles valorados. Los diferentes aspectos
de participación en la investigación pasaron a verse como una forma de promo-
ver “roles sociales de valor”. En su libro de 1979, WILLIAMS y SCHOULZ citan el
ejemplo de la preparación de un grupo de autorrepresentados en los Estados
Unidos para el desempeño de sus funciones como evaluadores de un servicio:

El doctor MACGEE explicó que cuando se inspeccionaba un servicio era importan-
te actuar de la manera más profesional posible. No debían hacerse comentarios nega-
tivos sobre lo que se observaba y tampoco reirse ni bromear durante el recorrido. Los
evaluadores debían en cambio, hacer comentarios positivos o neutrales, realizar pre-
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guntas, abstenerse de fumar y comer chicle, prestar atención al personal que asiste al
programa, comportarse cortésmente con quienes atiende a los pacientes (etcétera).

(WILLIAMS y SCHOULZ, 1979, pág. 35.)

Éste es un prototipo inicial de la clase de funciones que las personas con difi-
cultades de aprendizaje desempeñarían cada vez más a finales del siglo XX.
Tomó como modelo a los evaluadores profesionales e incorporó las reflexiones
de un especialista sobre su experiencia personal de vivir en servicio.

ATKINSON y WILLIAMS (1990) expresan claramente la idea de que la participa-
ción en las investigaciones puede promover roles sociales de valor. Sostienen
que su antología editada en prosa, poesía y arte es una forma de investigación y
escriben:

Ser un autor o pintor con obras publicadas es un rol social de valor... Sabemos
que este reconocimiento social es sumamente valorado.

(ATKINSON y WILLIAMS, 1990, pág. 236.)

De esta manera, con su énfasis en la promoción de papeles sociales de valor,
la normalización o valorización del rol social allanó el camino para la investigación
inclusiva.

Foco en la calidad de los servicios y sus resultados

El principal sitio de cambio de acuerdo con la filosofía de la normalización son
los servicios. En los escritos sobre normalización se asigna un papel clave a los
proveedores de servicios. Dado que los servicios también son la forma en la que
el Gobierno conceptualizó el problema y la solución, hay una combinación efecti-
va entre lo que le interesa al Gobierno y las ideas de la normalización. Esto se
puede ver al examinar el gran e influyente organismo de investigación involucra-
do en el funcionamiento de la All Wales Strategy (FELCE y GRANT, 1998). Quizás
porque la AWS estaba influenciada por ideas asociadas con la normalización y
con “una vida normal” —su derivado particularmente inglés (KINGS FUND, 1980)—
los investigadores tomaron como criterio el grado en que tuvo éxito en áreas
como, por ejemplo:

•nLa oferta de un servicio local completo a familias e individuos con dificulta-
des de aprendizaje.

•nLos servicios que establecen la planificación individual para cada persona
con dificultad de aprendizaje y que satisfacen sus deseos.

•nLos servicios que promueven la integración con las comunidades locales,
por ejemplo, el acceso a empleos remunerados o lugares de entretenimien-
to.

•nLa desinstitucionalización y adjudicación de viviendas normales.

En conformidad con el foco original de la normalización en los servicios, la
investigación que se emprendió bajo el auspicio de la AWS tenía, como cuestión
principal, qué otorgaban los servicios, cuáles eran sus resultados y la forma en
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que estos operaban. Esto no quiere decir que los “consumidores” (las familias y
los individuos con dificultades de aprendizaje) no participaron —lo hicieron— sino
que se mantuvo el énfasis en la normalización de los servicios como camino a
una mejor calidad de vida tanto en las políticas como en la investigación que eva-
luaba sus logros y fracasos (FELCE y GRANT, 1998). Al dar este marco a la investi-
gación —donde un conjunto de disposiciones políticas basadas en una ideología
se evalúan contra sus objetivos originales— se deja poco espacio para el desa-
rrollo de interpretaciones alternativas del error, tales como barreras cultu-
rales o económicas. Esencialmente, se trata de un análisis en el que los cambios
políticos y legislativos, la escasez de recursos y la incapacidad de los sistemas para
cumplir aquello que planean hacer son los que proporcionan las explicaciones.

Existen ejemplos de investigación inclusiva con un enfoque similar. Se invitó a
la sucursal de Londres de la organización People Firsti* a realizar la evaluación de
un programa que trasladaba personas desde las instituciones a viviendas norma-
les como parte del programa de cierre de un hospital. Bajo el auspicio de la auto-
ridad de salud local y el Departamento de Servicios Sociales del distrito londi-
nense de Hillingdon, dos autorrepresentados prepararon los cuestionarios y di-
rigieron entrevistas (con ayuda). El informe escrito de este innovador enfoque
reflexiona sobre sus logros y fracasos (WHITAKER, 1995). Sin embargo, cabe des-
tacar que el objetivo de la investigación era evaluar el desarrollo del servicio y
enriquecerlo; un ejemplo del tipo de investigación que recibió críticas tanto de
Simone ASPIS (1997) como de Vic FINKELSTEIN (1999) por ser investigaciones en
las que se desean captar investigadores con discapacidad para que ayuden a
realizar los objetivos de los proveedores de servicios.

Las ideas de normalización como criterio de evaluación

La normalización proporciona indicadores claros para evaluar la calidad del
servicio. El modelo para el cambio de los organismos de servicios de John
O’BRIEN titulado Framework for Accomplishments (“Marco para conseguir resulta-
dos”) (O’BRIEN y LYLE, 1987) cumple una función aquí: la de expresar un conjunto
de principios que se pueden tomar como parámetros para emitir opiniones de
evaluación. ¿Cuánto facilita el servicio la presencia física, la toma de decisiones,
el aporte a la vida de otras personas, la dignidad y las relaciones?

Los investigadores de People First Hillingdon utilizaron ese modelo para ana-
lizar los resultados del cuestionario, aunque les resultó imposible juzgar el último
resultado porque:

Sintieron que no podían emitir una opinión al respecto porque, durante las dos
semanas que se pasaron en la casa, no hubo oportunidades suficientes de observar
a las personas interactuar con miembros normales del público.

(WHITTAKER, 1995, pág. 101.)
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Suponer que la calidad de la “relación” sólo puede juzgarse mediante la ob-
servación de las interacciones con personas normales ilustra el grado en el que
las ideas, bastante primitivas, de la normalización —en este caso la creencia de
que las relaciones con personas sin discapacidad son un determinante crucial de
la calidad de vida— influenciaron esta parte de la investigación inclusiva.

De esta manera, se incluyó a las personas con dificultades de aprendizaje en
la investigación evaluadora, ámbito donde fueron incentivados a usar criterios de
calidad desarrollados en el marco de la normalización para orientar la tarea.

Apoyo: Promoción de imágenes positivas
y cambio de actitudes

El papel que se asigna a las personas sin discapacidad de acuerdo con las
ideas de normalización o valorización del rol social tiene importancia para la in-
vestigación ya que le otorga un plan al investigador en cuanto defensor. La
Defensa Ciudadana es la demostración más clara del deber que tienen las per-
sonas normales de trabajar por aquellas con dificultades de aprendizaje. La defi-
nición de BUTLER CARR y SULLIVAN del defensor del ciudadano es la siguiente:

Ocurre cuando una persona que está muy vinculada con las redes de personas y
asociaciones que integran la vida comunitaria y es independiente de los servicios,
desea, sin recibir una remuneración a cambio, crear una relación con una persona que
corre peligro de ser excluida socialmente y comprender, responder y representar sus
intereses como si fueran los propios, de manera tal que presenta las aptitudes y pre-
ocupaciones de su compañero en los círculos de la vida comunitaria normal.

(Citado en WILLIAMS, 1990, pág. 102.)

WOLFENSBERGER llegó a afirmar que la defensa de otros era un prerrequisito
para la autorrepresentación:

Una persona con severas limitaciones aprende mejor sobre la autorrepresenta-
ción dentro del ámbito exigente de refugio, protección, amor y amistad de una relación
de defensa ciudadana porque esos procesos son especialmente adecuados para lle-
var a la persona hacia su desarrollo e independencia.

(Citado en WILLIAMS y SCHOULZ, 1979, pág. 93.)

La filosofía de la normalización coloca a las personas sin discapacidad en una
posición central e incuestionable.

En algunas cuestiones, sostendré que los investigadores inclusivos tomaron
algunos aspectos de la función de los defensores de los ciudadanos al intentar, a
través de la investigación, introducir a sus compañeros en la investigación a los
círculos de la vida comunitaria normal. La necesidad que tienen las personas de
que las ayuden a encajar para facilitar la integración social se reconoce explícita-
mente en la cita del libro recientemente mencionado de WILLIAMS y SCHOULZ.

La analogía con la defensa ciudadana funciona en dos niveles. Un nivel es la
inclusión de personas con dificultades de aprendizaje y roles activos y valorados
en el ámbito del proyecto de investigación. Sheena ROLPH, por ejemplo, trabajó
con un grupo de personas mayores con dificultades de aprendizaje para redactar
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un texto sobre la historia de la asistencia social en Norfolk (ROLPH, 2000). Les
confirió el título de “historiadores de las vidas de las personas”, y ellos desem-
peñaron un papel muy importante, tanto como informantes como en el análisis de
los datos. Esto proporciona a las personas papeles con un estatus social relati-
vamente alto, de acuerdo con la filosofía de la valorización del rol social.

También funciona a nivel de los contenidos. Si se me permite citar una vez
más el trabajo de Sheena ROLPH, diré que en él se presenta a estos “historiado-
res” en forma positiva. Sus historias despiertan simpatía y admiración. Si Sheena
hubiera sospechado que uno de los “historiadores” era un ladrón o un abusador
de menores, por ejemplo, habría sido muy difícil para ella acusarlo debido a su
compromiso con ellos como personas y coinvestigadores que merecen respeto.

BOOTH y BOOTH reconocen explícitamente en su trabajo con padres que reci-
bieron influencias de los principios de la defensa ciudadana (BOOTH y BOOTH,
1994). Dada esta postura, hubiera sido impensable presentar a los padres como
incompetentes. Los investigadores que trabajan en el ámbito del paradigma inclu-
sivo, como BOOTH, están casi siempre muy comprometidos con la mejora del gru-
po de personas con dificultades de aprendizaje. Sin embargo, mientras es impor-
tante que los mitos negativos sobre las personas con dificultades de aprendizaje
se cuestionen a través de la investigación, el resultado puede consistir en una
especie de representación uniforme de personas con cualidades humanas admi-
rables que luchan por aprovechar al máximo sus vidas tan difíciles. No tengo
nada en contra de esto, pero podría no ser más que reemplazar un estereotipo
por otro. Hasta ahora, he examinado la influencia de la normalización en la inves-
tigación inclusiva en el campo de la discapacidad intelectual. En primer lugar,
sugeriría que se allanó el camino para que las personas actúen como participan-
tes e investigadores como medio para promover los roles sociales de valor.
Frecuentemente, el investigador se coloca a sí mismo en la posición de defensor
al instar a las personas a que participen y al presentar a las que tienen dificulta-
des de aprendizaje de forma positiva. El foco de atención se puso en los servi-
cios, en cómo funcionan y cómo deberían funcionar, y la normalización también
proporcionó criterios mediante los cuales pueden juzgarse estos servicios.

La influencia del modelo social

Podríamos caracterizar el tipo de investigación del que estuvimos hablando,
desde el modelo de la AWS de buscar las opiniones de los consumidores y
sintetizarlas hasta el trabajo de Sheena ROLPH con los “historiadores” que desem-
peñaron las funciones de informadores y modeladores de la investigación al
mismo tiempo, fueron participativos. La investigación participativa se puede en-
contrar en diversas áreas de investigación, pero el término “investigación eman-
cipadora” está casi exclusivamente asociado con el movimiento de discapacidad.
Mientras la investigación participativa está enraizada en un permanente esfuerzo
por captar y comprender a la persona oprimida en una amplísima variedad de
entornos y el ámbito de la discapacidad la adoptó con entusiasmo, algunos
académicos con discapacidad sostienen que la investigación emancipadora es
su propia creación. Arraigada en el “modelo social de discapacidad”, el que con-
sidera que son las barreras sociales —y no el impedimento individual— las que
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crean la discapacidad, se percibe a la investigación emancipadora como una par-
te de la lucha de las personas con discapacidad por los derechos civiles. De
acuerdo con el paradigma de la investigación emancipadora las personas con
discapacidad deben controlar el proceso de investigación en lugar de solamente
participar en él. El investigador pasa de ser el intérprete “experto” del mundo a ser
el servidor de las personas con discapacidad al poner sus habilidades a disposi-
ción de ellas; son las personas con discapacidad las que deben formular la pre-
gunta que guiará la investigación y, lo que es fundamental, controlar los recursos.

La investigación emancipadora tiene que ver con la desmitificación sistemática de
las estructuras y los procesos que crean discapacidad y con el establecimiento de un
“diálogo” factible entre la comunidad investigadora y las personas con discapacidad
para facilitar el empoderamiento de éstas. Para hacerlo, los investigadores deben
aprender a poner sus conocimientos y habilidades a disposición de las personas con
discapacidad.

(BARNES, 1992, pág. 122.)

Aunque el movimiento de personas con discapacidad sostiene que la investi-
gación emancipadora es una creación propia, este modelo le debe mucho a las
ideas de FREIRE (1964, 1969/1970) y a las de otros, especialmente escritores
sudamericanos que la impulsaron en los años sesenta y setenta. La contribución
característica que hicieron los estudios en discapacidad fue distinguir la investi-
gación participativa de la emancipadora al enfatizar su papel como “parte del pro-
ceso de cambio de la sociedad para garantizar la completa participación y ciuda-
danía [de las personas con discapacidad]” (FRENCH y SWAIN, 1997, pág. 28). En
este sentido, la investigación emancipadora es tanto una forma de acción política
como de investigación. FINKELSTEIN, en un provocador ensayo, sostiene que la
investigación emancipadora no debe estar interesada únicamente en las metodo-
logías que ponen al mando a las personas con discapacidad sino también ocu-
parse de temas pertinentes:

También debemos poner igual énfasis en los que son objetivos legítimos para la
investigación emancipadora. Para mí, por consiguiente, la investigación guiada por el
modelo social de discapacidad (en este contexto, la investigación emancipadora)
necesariamente debe explorar e identificar las vías adecuadas para el cambio
además de considerar los procesos involucrados en la producción de la investigación.

(FINKELSTEIN, 1999, pág. 859 y pág. 862)

De acuerdo con FINKELSTEIN, la investigación —como la que llevó a cabo
PRIESTLEY en 1999, por ejemplo— no es emancipadora en tanto siga los objetivos
establecidos por otras personas, principalmente el gobierno o profesionales
(incluidos, en algunos casos, profesionales y académicos con discapacidad).

El modelo emancipador presenta a la investigación como apoyo activo y no
alega que ésta sea objetiva. En este sentido, los investigadores del ámbito de la
normalización son menos francos, aunque el resultado final en ambos modelos
es, con frecuencia, similar.

La línea que separa la investigación participativa de la emancipadora podría,
por momentos, parecer borrosa. ZARB afirma inequívocamente que existe una
diferencia:
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La investigación participativa podría ser un prerrequisito para la investigación
emancipadora en el sentido de que los investigadores pueden aprender de las perso-
nas con discapacidad y viceversa.

(ZARB, 1992, pág. 128.)

Sin embargo, el simple incremento de la participación y el grado de com-
promiso:

nunca consistirá por sí mismo en investigación emancipadora a menos que, y hasta
que, sean las mismas personas con discapacidad las que controlen la investigación y
decidan quién y cómo debe participar en ella.

(ZARB, 1992, pág. 128.)

La Tabla 20.1 resume las diferencias —de acuerdo con ZARB y otras perso-
nas— en seis dimensiones principales.

370 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Tabla 20.1.NLa investigación participativa y la investigación emancipadora

Metodología

Ideología

¿Quién está a cargo?

Papel que ocupa el
investigador

Tema de estudio

Responsabilidad

Investigación participativa

Métodos cualitativos feno-
menológicos (ver las expe-
riencias de los sujetos de
estudio desde adentro)
No está especificada. Es
probable que sea tanto la
normalización como el
modelo social de discapa-
cidad y que promueva imá-
genes positivas de las per-
sonas con discapacidad.
El investigador junto con
las personas con discapa-
cidad, en especial en la
etapa de recopilación de
información.

Especialista que comparte
sus conocimientos con los
sujetos de estudio; a veces
también actúa como con-
sejero o persona de apoyo.
Cuestiones relevantes pa-
ra las vidas de las perso-
nas con discapacidad.
Responsabilidad ante quie-
nes financian la investi-
gación.

Investigación emancipadora

La investigación como ac-
ción política; métodos tanto
cualitativos como cuantita-
tivos.
Adopción del modelo social
de discapacidad; la investi-
gación sólo se realiza si va a
beneficiar de forma práctica
a las personas con discapa-
cidad.

Las personas con discapaci-
dad están a cargo de todos
los aspectos, desde el plan-
teamiento de las preguntas
hasta la difusión de sus re-
sultados.
Especialista a disposición
de las personas con disca-
pacidad, a quienes debe
rendir cuentas.

Explorar e identificar las vías
adecuadas para el cambio.

Responsable ante las per-
sonas con discapacidad y
sus organizaciones.
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Hasta la fecha, tal como señalaron CHAPPELL y cols. (en prensa), en el con-
texto de la discapacidad intelectual los esfuerzos se dirigieron a la aplicación de
un modelo emancipador al método pero no al contenido. Por consiguiente, un
número de investigadores como MARCH y cols., (1997), Val WILLIAMS (1999) y
Kirsten STALKEN (1998) intentaron de manera explícita poner a las personas con
dificultades de aprendizaje al mando en términos metodológicos y poner sus
conocimientos a disposición de esos colegas; pero fueron pocos —si es que hubo
alguno— los que lograron estar a la altura del desafío propuesto por FINKELSTEIN
de explorar e identificar los caminos adecuados para el cambio. RIDDELL y cols.
plantearon la cuestión de la siguiente manera:

Intentar cumplir con los tres criterios (de la investigación emancipadora) en
investigación acción con personas con discapacidad física es imaginable ... inten-
tar cumplir estos criterios con ... personas con dificultades de aprendizaje es más
complejo. La pericia del investigador ... no se puede transmitir a un grupo de per-
sonas con impedimentos cognitivos; la participación de personas ... podría estar
limitada de manera similar; los modelos actuales ... sugieren que las influencias
tanto hacia las etapas triviales como a las realizadas por profesionales ¡son difíci-
les de resistir!

(RIDDELL y cols., 1998, págs. 81-82.)

Aquí intento desarrollar los argumentos de RIDDELL y cols. al destacar el poco
diálogo que tuvo lugar hasta el momento entre los adherentes a la corriente prin-
cipal del modelo social y las personas que luchan por implementar la investiga-
ción emancipadora con aquellas con dificultades de aprendizaje. Mi razonamien-
to es que, si bien los argumentos del movimiento de discapacidad influyeron a
algunos investigadores del campo de la discapacidad intelectual, hubo muy poco
debate en el ámbito de los estudios en discapacidad sobre las posibilidades de
aplicar los principios emancipadores a la investigación que involucra personas
con dificultades de aprendizaje. Además, hay diversos temas que se tratan en la
bibliografía sobre investigación emancipadora que todavía tienen que plantearse
en el ámbito de la discapacidad intelectual.

Una vez más, destacaré algunas de estas áreas:

•nQuién debe llevar a cabo la investigación.
•nEl lugar que ocupa el personal de la investigación.
•nLa investigación como apoyo activo.
•nLa accesibilidad.

¿Quién debe llevar a cabo la investigación?

Afirmé que en el ámbito de la normalización el investigador sin discapacidad
desempeña una función legítima como aliado o defensor. En el modelo emanci-
pador, el papel de los aliados sin discapacidad es más complejo. En una rese-
ña sobre un libro de Lorraine GRADWELL, un activista con discapacidad, titulado
Disability: controversial debates and psychosocial perspectives (MARKS, 1999), el
que critica algunos aspectos del modelo social. Plantea la postura en términos
inflexibles:
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La necesidad de analizar el modelo social de discapacidad ha surgido una vez
más en el ámbito del movimiento de las personas con discapacidad, y es aquí donde
debe realizarse el debate. Los aliados sin discapacidad deben reconocer la función
que ellos mismos desempeñan cuando nos causan discapacidad y deben encontrar
los medios para ocuparse de ello. Después, deberán comunicárnoslo en un lenguaje
que podamos entender.

(GRADWELL, 1999, en Community Care 28/10 al 3/11 pág. 36.)

Esto no significa necesariamente que las personas con discapacidad realicen
todos los aspectos de la investigación —PRIESTLEY, cuya obra Disability Politics
and Community Care es, al menos en términos metodológicos, un modelo de in-
vestigación emancipadora, no tiene una discapacidad. De todas formas, lo ideal
es que las personas con discapacidad estén al mando— del manejo de los fon-
dos, la metodología, las preguntas, el análisis y la difusión.

Las consecuencias del modelo emancipador consisten en que las condicio-
nes de la producción investigadora cambian de manera tal que la teoría y la
acción surgen juntas, la una de la otra. Avanzar en este sentido en la investi-
gación con personas con dificultades de aprendizaje fue el objetivo de algunos
investigadores. Val WILLIAMS describe el trabajo del grupo de autorrepresenta-
ción de Bristol como un paso hacia la reciprocidad y analiza cómo el grupo
estableció sus propios objetivos, realizó las entrevistas y participó de la pro-
ducción de teorías y análisis. El título de su artículo, “Researching Together”
(WILLIAMS, 1994), indica que se trata de un enfoque de trabajo en equipo en
lugar de uno en el que las personas con discapacidad intelectual están a car-
go. RODGERS (1999) emprende su propio proyecto a principios de los años
noventa en el marco de la investigación emancipadora. Critica su propio enfo-
que y lo encuentra carente de varias dimensiones emancipadoras, si bien afir-
ma haber recibido influencia de los participantes con discapacidad en las eta-
pas clave.

Puedo ilustrar las dificultades de teoría y acción que surgen en el trabajo
conjunto con personas con dificultades de aprendizaje sobre la base de mi
experiencia personal. Con algunos colegas nos planteamos, de forma explícita,
el objetivo de trabajar con mujeres con dificultades de aprendizaje en un libro
que publicamos conjuntamente en lugar de comentar desde el punto de vista
académico las “historias” de esas personas. En esto, tuvimos éxito. Sin embar-
go, en lo relacionado con analizar y comentar el libro como un todo, surgió una
diferencia de opinión entre las mujeres con discapacidad y algunos de los
académicos sin discapacidad. Estos académicos querían hacer uso de esa
oportunidad para forjar conexiones entre el trabajo de las colaboradoras del
libro y la teoría feminista o la teoría de discapacidad (ATKINSON y cols., 2000).
Por su parte, las mujeres con discapacidad querían que las historias hablaran
por sí mismas; aunque se hicieron algunas concesiones, en general prevaleció
su punto de vista.

Este ejemplo apunta a un tema central para los investigadores inclusivos.
La mayoría de las personas con dificultades de aprendizaje necesita aliados
para realizar las investigaciones. Es difícil encontrar en la bibliografía sobre
aprendizaje ejemplos análogos al trabajo de OLIVER, SHAKESPEARE, FINKELSTEIN

y otros donde las personas con discapacidad desarrollen sus propios argumen-

372 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton20.qxp:MAQUETA.qxd  22/4/10  13:44  Página 372



tos teóricosi1. Es importante reconocer las consecuencias que tiene para los in-
vestigadores estar en esa posición. ¿Deberían, como defensores de los ciudada-
nos, “comprender, responder a y representar los dones de sus compañeros como
si fueran propios” (BUTLER CARR y SULLIVAN, citados en WILLIAMS, 1990, pág. 102),
o tienen derecho a diferir de sus colegas con discapacidad?

Igualmente, hubo poco debate sobre qué personas con dificultades de apren-
dizaje pueden controlar la investigación, una dificultad que destaca Jackie DOW-
NER, una integrante de raza negra del movimiento de autorrepresentación (WALMSLEY

y DOWNER, 1997). DOWNER expone argumentos para cuestionar la hegemonía del
hombre blanco y con discapacidad relativamente leve en el movimiento de auto-
rrepresentación al sostener enérgicamente que se deben encontrar formas de
incluir a las personas que tienen impedimentos más severos y profundos. Aunque
se mostró la diversidad de las personas con dificultades de aprendizaje, hubo
poco análisis de las relaciones de poder dentro del movimiento.

Quién debería realizar la investigación es una cuestión que requiere una res-
puesta más compleja que “las personas con discapacidad”. Las personas con dis-
capacidad, al igual que otras personas, pueden ejercer diferentes grados de
poder, y la mayoría de las que tienen dificultades de aprendizaje corren con espe-
cial desventaja en este aspecto, incluso en comparación con otras personas con
discapacidad.

Tema de estudio y enfoque

El modelo social tuvo relativamente poco impacto respecto al tema de estu-
dio. FINKELSTEIN (1999) sostiene que la investigación emancipadora debe tener
como foco la exploración e identificación de posibilidades claras de cambio, cam-
bio político para favorecer los intereses de las personas con discapacidad. La
mayoría de las investigaciones en el ámbito de la discapacidad intelectual tienen
como foco lo que GOODLEY y CHAPPELL caracterizaron como “cuestiones vivencia-
les” (cómo es el mundo para las personas con dificultades de aprendizaje) y
cuestiones de servicio (cómo podemos crear mejores servicios para mejorar la
vida de las personas) (CHAPPELL y cols., en prensa). El enfoque fue principalmen-
te cualitativo: descubrir las experiencias características de las personas y darlas
a conocer a un público más amplio. Es en esta área en la que se produjo el menor
avance (si es que ésa es la palabra correcta) hacia un modelo emancipador.

Lo ilustraré mediante una referencia a un área clave de debate en los estudios
en discapacidad: el papel de la narrativa personal. En investigaciones publicadas
sobre la discapacidad intelectual, la narrativa personal —ya sea en forma de bio-
grafía o comentario sobre las cuestiones cotidianas— es probablemente la forma
más común de investigación inclusiva. Su conveniencia no es objeto de debate.
Sin embargo, sí se analiza con mucho interés la conveniencia de centrarse en la
narrativa individual en diversos círculos del mundo de la discapacidad.
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Vic FINKELSTEIN plantea el caso con mordacidad:

Escritores como Jenny MORRIS elevaron la importancia de la experiencia psicoló-
gica personal en la comprensión de la discapacidad. Dicho trabajo promovió un cam-
bio alejado de lo que sucede en el mundo real. Encontrar respuestas en las experien-
cias de la discriminación es simplemente un retorno al antiguo enfoque sobre la
opresión, si bien disfrazado con la terminología del modelo social.

(FINKELSTEIN, 1996, pág. 11.)

Para ser justos, esta postura no es unánime en el movimiento de discapaci-
dad. Sin embargo, mi opinión es que en la bibliografía sobre discapacidad in-
telectual se pueden encontrar algunos debates sobre los pros y contras de la
investigación que se centra en la experiencia subjetiva personal y en las diferen-
cias. No obstante, la mayor parte de las investigaciones inclusivas realizadas con
personas con dificultades de aprendizaje son investigaciones narrativas; investi-
gaciones que revelan las experiencias características de las personas y les re-
servan un espacio en las publicaciones (BOOTH y BOOTH, 1994, 1998; ROLPH,
2000; ATKINSON y WILLIAMS, 1990; BROWNING y cols. 1997). Cuestionar la función
que la investigación narrativa desempeña para las personas con dificultades de
aprendizaje sería cuestionar la forma actual de la iniciativa de investigación inclu-
siva en su totalidad.

El rechazo de la investigación con estilo narrativo basada en biografías, his-
torias de vida, historia oral o relatos de experiencias personales con los servicios,
en efecto excluiría gran parte de las investigaciones inclusivas en el ámbito de la
discapacidad intelectual. Sería estimulante que este punto se debatiera en la bi-
bliografía de los estudios en discapacidad.

¿La investigación como apoyo activo?

Es común tanto para la normalización como para el paradigma emancipador
que la investigación promueva los intereses de las personas con discapacidad.
Sostendré, sin embargo, que el movimiento de discapacidad es más franco al
respecto. BARNES tituló un artículo en la revista Disability and Society “Disability
and the Myth of the Independent Researcher” (1996) (“La discapacidad y el mito
del investigador independiente”) y afirmó en el mismo que:

Si la investigación en el ámbito de la discapacidad tiene relación con investigar la
opresión —y afirmaría que así es—, entonces los investigadores no deberían profesar
la “independencia mítica” a las personas con discapacidad sino que deberían unirse a
ellas en sus luchas para acometer y vencer esa opresión. Los investigadores deberí-
an propugnar el compromiso, no la libertad de valores o la objetividad, la solidaridad y
no la independencia. No hay un remanso de independencia o un punto medio cuando
se investiga la opresión: los académicos e investigadores solamente pueden estar del
lado de los opresores o del de los oprimidos.

(BARNES, 1996, pág. 110.)

Sería justo decir que esta polémica fue objeto de discusión. Tanto BURY (1996)
como SHAKESPEARE (1996) publicaron respuestas directas en las que mencionan
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una preferencia por el compromiso por encima de la solidaridad y ofrecen algu-
nos argumentos a favor de que haya un debate continuo e inclusive a favor de la
publicación de datos que podrían resultar incómodos para grupos de interés
específicos. Sin embargo, la suposición de que la investigación debería promover
los intereses de las personas con discapacidad sí se recoge en toda la biblio-
grafía disponible.

La postura en el ámbito de la discapacidad intelectual es apenas sutilmente
diferente, tal como señalé en el análisis sobre la normalización. Los académicos
sin discapacidad se otorgan el derecho de designarse como defensores. BOOTH y
BOOTH, por ejemplo, afirman:

nuestro compromiso hacia los padres (con dificultades de aprendizaje) siempre estu-
vo por encima de los intereses de la investigación cada vez que los dos parecían diri-
girse en direcciones opuestas.

(1994, pág. 24.)

Ellos reconocen estar en deuda tanto con los principios de autorrepresentación
como con el movimiento de Defensa Ciudadana por la adopción de ese principio.

Sin embargo, el punto clave aquí es el poder. Aunque las personas con disca-
pacidad pueden realizar sus debates sin hacer referencia a los miembros de los
grupos opresores —y lo hacen—, las personas con dificultades de aprendizaje
todavía dependen de un enfoque de trabajo en equipo, y son pocos los que pueden
sostener que, sin ese enfoque, las personas con dificultades de aprendizaje se
encontrarían en una posición que les permitiera investigar y publicar sus resultados.

Ya sea que los aliados sin discapacidad se sientan atraídos o no, ubicar a la
ideología en el centro del proyecto de investigación conlleva riesgos evidentes;
estos son tal vez mayores para las personas con dificultades de aprendizaje. En
un estudio inédito, CHAPPELL sostiene que la investigación que sigue una determi-
nada ideología en el ámbito de la discapacidad de aprendizaje lo hace debido a
la influencia de la normalización y no a la de las ideas desarrolladas por las per-
sonas con dificultades de aprendizaje o por el movimiento de personas con dis-
capacidad. Según su planteamiento, en el contexto de la investigación que sigue
una ideología “el papel del investigador es evaluar lo que es, en contra del ideal
de lo que debería ser”. Sin embargo, con frecuencia son los impulsores de la nor-
malización los que dictan lo que debería ser. Un ejemplo de esto se citó en el aná-
lisis de la normalización: la evaluación realizada por People First Hillingdon en la
que ese organismo utilizó los cinco principios de O‘BRIEN como el marco de refe-
rencia contra el cual se deben evaluar los servicios. El hecho de que las personas
con dificultades de aprendizaje necesiten aliados o defensores que les permitan
realizar sus investigaciones implica que son extremadamente vulnerables a que
otras personas tergiversen sus intereses. En una situación como esta, la investi-
gación como apoyo activo pone en los hombros de las personas sin discapacidad
la pesada carga de tener que actuar de manera desinteresada, ya que ellos son
generalmente los encargados de plasmar los resultados en palabras. Sugeriré
que, debido al desequilibro de poder constante entre las personas con dificulta-
des de aprendizaje y sus aliados, la postura de la investigación en cuanto apoyo
activo es menos sencilla de lo que sugieren los debates en la bibliografía sobre
estudios en discapacidad.
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Accesibilidad

Si se pretende que la investigación sirva a los intereses de los grupos oprimi-
dos es preciso que sea accesible. Sin embargo, en la bibliografía del ámbito de la
discapacidad hay debates sobre este tema que no se ven reflejados en el ámbito
de la discapacidad intelectual.

Hacer que la investigación sea accesible es, en teoría, esencial en lo que res-
pecta a la investigación emancipadora; de no ser accesible, la totalidad de la ini-
ciativa sería espuria. ZARB implícitamente establece argumentos a favor de que
los hallazgos de las investigaciones sean accesibles en su estudio de 1992 cuan-
do aboga porque las investigaciones se presenten a las personas con discapaci-
dad para que éstas hagan un análisis crítico de ellas. BARNES es crítico del “siste-
ma universitario” que valora los artículos publicados en revistas “académicas”, en
su mayoría para otros académicos, sobre las publicaciones que podrían leer las
personas con discapacidad (1996). Sin embargo, se reconoce tanto implícita
como explícitamente que, para hacer progresos en la formulación de teorías den-
tro de la disciplina de los estudios en discapacidad, es necesario hacer algunas
concesiones. SHAKESPEARE sostiene:

El trabajo académico en discapacidad no siempre podrá ser accesible. Creo que
los escritores deberían utilizar un lenguaje simple, pero esto no significa que pueda
comprenderse inmediatamente. Las teorías y los conceptos, e incluso la propia reali-
dad social, frecuentemente serán complejos y difíciles y llenos de matices. Si se pre-
tende que la disciplina de los estudios en discapacidad capte esta riqueza, tendrá
que permitírsele utilizar ideas y elaborar análisis que podrían no ser transparentes ni
simples.

SHAKESPEARE cita a EINSTEIN:

Haz todo tan simple como sea posible, pero no más simple que eso.
(SHAKESPEARE, 1996, pág. 118.)

El reconocimiento implícito de que la accesibilidad no es el único criterio que
deben seguir los especialistas del ámbito de los estudios en discapacidad se per-
cibe de manera implícita en la principal publicación del sector, Disability and
Society. Esta revista contiene artículos que requieren como mínimo un dominio
del lenguaje actual sociológico.

Este debate aún no se hizo público en el campo de la discapacidad intelec-
tual. En lo que respecta a la investigación inclusiva en ese ámbito, la accesibili-
dad es fundamental. Involucrar en la investigación a las personas con dificultades
de aprendizaje implica asegurar, como mínimo, que comprendan fácilmente las
preguntas que luego deberán hacer. La provisión de versiones accesibles de las in-
vestigaciones inclusivas se está volviendo una práctica normal. Para esto se
utilizan diferentes mecanismos, como lenguaje simple, viñetas, símbolos, foto-
grafías, ilustraciones y materiales audiovisuales. El centro de investigación Norah
Fry y la fundación Joseph Rowntree desarrollaron un enfoque que llamaron “de
los Hechos Simples” para difundir la información relacionada con las investiga-
ciones. Este enfoque consta de un folleto de cuatro páginas acompañado de una
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cinta de audio. El objetivo de la emancipación se cita explícitamente cuando se
argumenta a favor de este enfoque:

El campo de la investigación en discapacidad actualmente está haciendo esfuer-
zos para inclinarse hacia un enfoque emancipador en el que la participación de los
investigadores y asesores con discapacidad se acepte como base para el éxito de un
proyecto de investigación. En el campo de las dificultades de aprendizaje, la partici-
pación en la investigación de las personas con dificultades de aprendizaje sólo se
puede lograr si la información sobre la investigación se hace accesible a todos.
Además, si se espera que los resultados de la investigación tengan algún tipo de
impacto directo sobre la vida de las personas a quienes les concierne, los investiga-
dores tienen la obligación moral de hacer que sus publicaciones sean más fáciles de
comprender.

(TOWNSLEY, 1998, pág. 78.)

TOWNSLEY evidencia que las personas leen los Plain Facts (“Hechos Simples”)
(casi siempre con la ayuda de alguien sin discapacidad) y que esta lectura pro-
mueve el cambio en su vida:

No sabíamos que podías tener un ayudante en el trabajo o que podías perder los
subsidios si empezabas a trabajar.

(TOWNSLEY, 1998, pág. 82.)

Uno de los miembros del grupo hizo averiguaciones relacionadas con mudarse de
la casa de sus padres a su propia vivienda.

(TOWNSLEY, 1998, pág. 83.)

Los “Hechos Simples” son claramente una iniciativa exitosa. El capítulo de
TOWNSLEY, sin embargo, los cita en relación con cuestiones evidentemente prácti-
cas; trabajo, educación, presentar una queja. No se analiza si el enfoque de los
hechos simples sirve para transmitir ideas en lugar de información. Es difícil ima-
ginar cómo podría transmitirse fácilmente a través del enfoque de los “Hechos
Simples” la formulación de teorías que tuvo lugar recientemente en los estudios
de discapacidad, por ejemplo, si la investigación narrativa ocupa un lugar legítimo
(SHELDON, 1999) o la aplicación de las ideas de la normalización al ámbito de la
mujer (WILLIAMS y NIND, 1999). Todavía no está claro si los “Hechos Simples” y
otras iniciativas similares podrán hacer que todos los tipos de investigación sean
accesibles.

Entonces, existe en los estudios de discapacidad un debate sobre la accesi-
bilidad, un debate que todavía tiene que hacerse público en la investigación en el
ámbito de la discapacidad intelectual. Hay quienes luchan por la accesibilidad.
Hay muchos otros que no lo hacen, pero no ven necesario justificar su posición
(véase, por ejemplo, RAPLEY y cols., 1998; CAMBRIDGE y MELLAN, 2000). Mi temor
es que los investigadores inclusivos teman decir cosas que las personas con difi-
cultades de aprendizaje no podrían comprender, que digan muy poco y dejen el
campo de la teoría a otras personas, incluidos los académicos con discapacidad,
que tengan poco o ningún compromiso con la inclusión.
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Conclusiones

En este artículo he descrito cómo dos posiciones teóricas, la normalización y el
modelo social de discapacidad, influyeron en la investigación inclusiva sobre la dis-
capacidad intelectual. Mi argumento ha sido que la investigación inclusiva en este
ámbito sigue viéndose influida por el pensamiento de la normalización, especial-
mente en lo que respecta a la importancia de promover roles sociales valorados e
imágenes positivas. El conveniente fundamento del apoyo activo permite a los inves-
tigadores ocupar sus posiciones, a menudo de poder, con una conciencia limpia.

Hasta cierto punto, en particular en el área de la metodología, los investiga-
dores que trabajan en el ámbito de la discapacidad intelectual respondieron al
desafío del paradigma emancipador. Sin embargo, la adopción de las ideas de la
investigación emancipadora fue parcial. En la bibliografía sobre el modelo social
de discapacidad hay un considerable debate sobre cuáles son los temas de estu-
dio adecuados para la investigación del modelo social, sobre la conveniencia y
viabilidad de hacer hincapié en la diferencia o celebrar la solidaridad y sobre cuán
accesible se puede hacer la investigación. Estas preguntas no se hicieron públi-
cas aún en los círculos relacionados con la discapacidad intelectual.

La investigación inclusiva en el área de la discapacidad intelectual también
plantea preguntas que apenas tienen reconocimiento en la bibliografía de los estu-
dios sobre discapacidad: por ejemplo, las consecuencias que tiene para los inves-
tigadores sin discapacidad actuar como aliados; qué personas con discapacidad
pueden y deberían realizar investigaciones; de qué manera debería difundirse la
teoría entre las personas con deficiencias mentales o cómo éstas deberían gene-
rarla; y los posibles riesgos de la investigación como acción política.

Actualmente, hay reticencia a tratar de resolver algunos de estos temas cla-
ve. Esto tiene resultados que limitan el impacto y la eficacia de la investigación
inclusiva en la discapacidad intelectual. Una de estas consecuencias es que la
investigación inclusiva en este ámbito se limitó a determinados temas que res-
ponden bien a los métodos cualitativos y cuyos resultados pueden hacerse acce-
sibles. La necesidad de hacer que la investigación sea accesible implica que se
evite la formulación de teorías, a menos que ésta se realice a un nivel que las per-
sonas con dificultades de aprendizaje puedan comprender fácilmente.

Además, la investigación inclusiva en el campo de la discapacidad intelectual
se está desarrollando de manera independiente de otras investigaciones en el
mismo ámbito en las que hay pocas conexiones, comunicaciones o vínculos. Es
como si a algunos investigadores se les dejara la responsabilidad de trabajar en
formas inclusivas mientras se deja que otros avancen como ellos prefieran.

Hasta la fecha la comunicación entre los estudios en discapacidad y la disca-
pacidad intelectual fue solamente en una dirección y hay poca evidencia de que
otros especialistas con discapacidad adopten las cuestiones que se plantean en
las investigaciones del ámbito de la discapacidad intelectual.

Por último, es importante reconocer que, al escribir este estudio, me ubiqué
en el papel que he criticado con profundidad; el del defensor académico. Lo
escribí porque creo que éstas son cuestiones importantes que no deberíamos
negar. A menos que —o hasta que— la investigación pueda modificarse de
manera que permita que las personas con dificultades de aprendizaje se puedan
involucrar igualitariamente, es posible que el papel de defensor sea necesario.
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Resumen

Este ensayo presenta un amplio panorama del progreso en el ámbito de la inves-
tigación emancipadora en discapacidad en el Reino Unido, desde el surgimiento de
este concepto en 1992. Basado en su experiencia personal en este campo, el autor se
ocupa de ciertos factores importantes que deben abordarse antes de considerar adop-
tar este controvertido punto de vista. El ensayo se divide en dos secciones principa-
les: la primera parte consiste en una sucinta introducción al pensamiento en el cual se
fundamenta el concepto de investigación emancipadora en discapacidad; en la segun-
da sección se analizan elementos clave de este enfoque, tales como el problema de
la toma de responsabilidad, el modelo social de la discapacidad, la elección de los
métodos y la cuestión de la autosuficiencia, la difusión y sus resultados. El ensayo
concluye con la sugerencia de que, mientras en la última década se han producido
avances considerables en el campo de la investigación emancipadora en discapaci-
dad, su futuro sigue siendo incierto.

Introducción

Ya pasó más de una década desde que Mike OLIVER utilizó el término “investi-
gación emancipadora en discapacidad” para referirse a lo que —para muchos—
parecía un nuevo y radical enfoque en la investigación de asuntos relacionados con
la discapacidad (OLIVER, 1992). Desde entonces hasta ahora, se ha escrito mucho
—en algunos casos positivo y, en otros, no tanto— sobre esta “nueva” perspectiva
(ver, por ejemplo, CLOUGH y BARTON, 1995, 1998; STONE y PRIESTLEY, 1996; BARNES

y MERCER, 1997; OLIVER, 1997, 1999; MOORE y cols., 1998, TRUMAN y cols., 2000).
Mientras que la mayor parte de esta bibliografía, en general, apoya los principios en
que se basa el paradigma de investigación emancipadora, al mismo tiempo suscita
varias reflexiones importantes que deben abordarse cuando se piensa en el ám-
bito de la investigación en discapacidad. Esto, en consecuencia, despierta serias
dudas en cuanto a su conveniencia, viabilidad y —por supuesto— efectividad.
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Debido a mi calidad de defensor de los principios de la investigación emanci-
padora en discapacidad con muchos años de experiencia en este campo, este
ensayo consiste en una reflexión personal sobre algunos de los asuntos clave
que han surgido de estos debates, sin abordar directamente los trabajos realiza-
dos por personas en particular. Por lo tanto, principalmente se hace hincapié en
la experiencia británica, pero tengo la esperanza de que las cuestiones que se
planteen aquí tengan alguna importancia para las personas que trabajan en el
ámbito de la investigación en discapacidad en otros países. El ensayo se divide
en dos secciones principales: la primera consiste en una breve introducción al
concepto de investigación emancipadora en discapacidad; la segunda parte se
enfoca en algunas características fundamentales asociadas con esta perspecti-
va. Sostendré que el modelo de investigación emancipadora ha hecho una con-
tribución importante a las prioridades de la agenda de la investigación en disca-
pacidad y que, en ciertos aspectos, ya no se encuentra tan alejada de otras
estrategias de investigación más difundidas.

¿Investigación sobre discapacidad
o sobre no-discapacidad?

Es importante reconocer, desde el comienzo, que los investigadores sociales y
los sociólogos en particular han estado investigando —de una u otra manera—
asuntos relacionados con la “discapacidad” durante gran parte del siglo pasado. El
concepto de “medicina”, en cuanto mecanismo de control social y sus consecuen-
cias en la relación médico-paciente, por ejemplo, se origina en la obra del sociólogo
estadounidense Talcott PARSONS (1951). Después de PARSONS, apareció un verda-
dero popurrí de ensayos realizados desde las distintas perspectivas de las diversas
ciencias sociales, en los que se describen casi todos los aspectos de la vida de las
personas con discapacidades. Algunos de los primeros ejemplos importantes inclu-
yen investigaciones relacionadas con la imposición y el significado de un estigma
(GOFFMAN, 1968; SCAMBLER y HOPKINS, 1986; MURPHY, 1987), la vida en instituciones
sanitarias (GOFFMAN, 1961;MILLER y GWYNNE, 1972; ALASZEWSKI, 1986), la función de
los profesionales (ILICH y cols., 1977) y [el vínculo entre] discapacidad y pobreza
(TOWNSED, 1979). Además, estos ensayos se han acompañado con extensos son-
deos epidemiológicos en los que se documenta la prevalencia de la “discapacidad”
en la población general (HARRIS, 1971; MARTIN y cols., 1988). Cada una de estas
investigaciones ha supuesto una contribución importante al conocimiento actual
sobre discapacidad y los ámbitos relacionados con ella.

Sin embargo, todos estos proyectos —y una gran cantidad de otros ensayos
que se realizaron y, en muchos casos, continuan realizándose— se basan, de
una u otra manera, en sabiduría convencional; es decir, en que una deficien-
cia comprobada, ya sea motriz, sensorial o intelectual, es la principal causa de
“discapacidad” y, por lo tanto, de las dificultades económicas, políticas y cultura-
les con las que se encuentran las personas calificadas como “discapacitadas”. No
obstante, algunos científicos sociales —en especial aquellos influenciados por
las perspectivas interaccionista y de reacción social o etiquetamiento, como
Thomas SZASZ (1961), Thomas SCHEFF (1966) y Robert EDGERTON (1967)— ya
habían comenzado a cuestionarse seriamente las explicaciones ortodoxas a las
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respuestas societales ante las “enfermedades mentales” o el “retraso o minusva-
lía mental” en la década de los sesenta. Sin embargo, estas consideraciones no
se extendieron a otros sectores de la población con discapacidades, especial-
mente a personas con problemas motores o sensoriales.

Por supuesto que esto comenzó a cambiar a finales de los sesenta y comien-
zos de los setenta con la politización de la discapacidad por parte de los activis-
tas con discapacidades que tuvo lugar en distintas partes del mundo (CAMPBELL y
OLIVER, 1996; CHARLTON, 1998; DRIEDGER, 1989). De especial importancia en este
sentido es la redefinición de “discapacidad” formulada en 1976 por la organiza-
ción británica Unión de Impedidos Físicos contra la Segregación (UPIAS) y su
desarrollo del modelo social de discapacidad. Conformada por un pequeño pero
influyente grupo de activistas con discapacidades, la UPIAS hizo la crucial distin-
ción entre lo biológico y lo social. De esta manera, “deficiencia” denota un estado
definido en términos médicos, mientras que “discapacidad es algo que se impo-
ne sobre nuestras deficiencias por la manera en que se nos aísla y excluye inne-
cesariamente de la participación plena en la sociedad” (UPIAS, 1976, pág. 14).
Esta interpretación sociopolítica de la discapacidad proporcionó la claridad concep-
tual y el vocabulario que sentaron las bases del modelo social de discapacidad, la
teoría de la discapacidad en cuanto forma de opresión social y el paradigma de
investigación emancipadora en discapacidad.

Mike OLIVER (1983, pág. 23) se sirvió de las reflexiones y la terminología de
UPIAS para acuñar el término “modelo social de discapacidad” para referirse ni
más ni menos que a un desplazamiento del enfoque desde las deficiencias indi-
viduales hacia las formas en que los ámbitos físicos, culturales y sociales exclu-
yen o perjudican a las personas a quienes se califica de discapacitadas. A esto le
siguieron diversas teorías que explicaban la opresión de las personas con disca-
pacidades (ver, por ejemplo, PRIESTLEY, 1998) y un enfoque alternativo dentro de
la investigación en discapacidad que generalmente recibe el nombre de “investi-
gación emancipadora en discapacidad” (DHS, 1992).

Sin embargo, llegado a este punto es importante recordar que los activistas
con discapacidades han criticado la principal corriente de investigación en el
ámbito de la discapacidad desde, al menos, los años setenta (HUNT, 1981; OLI-
VER, 1987). Por otra parte, en la década siguiente comenzaron a aparecer varios
ensayos —en su mayoría, elaborados por investigadores con discapacidades—
en los que se recurría a las experiencias de los participantes con discapacidades
para ilustrar el grado de opresión que estas personas y sus familias encontraban
en el Reino Unido. Entre los ejemplos pueden incluirse: Walking into Darkness
(OLIVER y cols., 1988), Able Lives (MORRIS, 1989) y Cabbage Syndrome (BARNES,
1990). Significativamente, como veremos más adelante, en 1989 el Consejo
Británico de Personas con Discapacidad (BCODP) —ente que engloba las orga-
nizaciones controladas y dirigidas por personas con discapacidades— encargó
un estudio a gran escala sobre la discriminación sufrida por la población británica
con discapacidades, en apoyo a su campaña a favor de leyes antidiscriminación
(BARNES, 1994).

Esto se vio equiparado por el creciente desencanto con respecto a las estra-
tegias convencionales de investigación social que experimentaron los investiga-
dores que trabajaban en las naciones “en vías de desarrollo” del mundo mayori-
tario, los escritores de raza negra, feministas y pedagogos. De esto surgió una
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cantidad cada vez mayor de literatura sobre “investigación social crítica” y/o
“investigación acción”, la que se alió de manera positiva con los grupos oprimidos
(ver, por ejemplo, TRUMAN y cols., 2000). Todo lo descrito contribuyó a la manera
de pensar que está detrás del surgimiento del paradigma de investigación eman-
cipadora en discapacidad.

Una serie de seminarios, realizados en 1991 con el patrocinio de la Fun-
dación Joseph Rowntree (JRF) con el título “Researching Physical Disability”i*,
sirvió de foro para el desarrollo de este nuevo enfoque. Estas actividades reunie-
ron a investigadores con y sin discapacidades que trabajaban en el ámbito de la
discapacidad con representantes de diversas agencias e institutos de financia-
ción de investigaciones, con el objetivo de reflexionar y discutir sobre los asuntos
clave en la investigación en el campo de la discapacidad. Esta iniciativa culminó
con una conferencia nacional y una edición especial de Disability, Handicap and
Society (publicación internacional cuyo nombre cambió en 1993 por Disability & So-
ciety) sobre la investigación en el ámbito de la discapacidad (DHS, 1992), que
precedió al concepto de investigación emancipadora en discapacidad. Sin
embargo, este enfoque ha dado lugar a un considerable debate desde el primer
momento dentro de la comunidad de investigación en discapacidad, tanto en
Gran Bretaña como en el resto del mundo (véase, por ejemplo, RIOUX y BACH,
1994; STONE y PRIESTLEY, 1996; BARNES y MERCER, 1997; ALBRECHT y cols., 2001;
BROWN, 2001; MERCER, 2002).

Esencialmente, la investigación emancipadora en discapacidad tiene que ver
con la obtención de autonomía por parte de las personas con discapacidad
mediante la transformación de las relaciones materiales y sociales presentes en
la realización de estudios e investigaciones. A diferencia de los enfoques investi-
gadores tradicionales, los objetivos de la investigación emancipadora en discapa-
cidad garantizan la generación y producción de conocimientos accesibles y signi-
ficativos sobre las diversas estructuras —económicas, políticas, culturales
y ambientales— que originaron y mantienen las múltiples privaciones con que se
encuentra una gran parte de las personas con discapacidades y sus familias. La
idea integradora que atraviesa el modelo de pensamiento social y la investigación
emancipadora en discapacidad es su propósito transformador; es decir, la supre-
sión de las barreras y la promoción de la autosuficiencia tanto individual como
colectiva de las personas con discapacidades. Desde este punto de vista, la fun-
ción del investigador es ayudar a facilitar la concreción de estos objetivos me-
diante el proceso de investigación.

Hasta no hace mucho tiempo, tales ideas parecían —como mínimo— utópi-
cas. Por otro lado, la mayor parte de la investigación en el ámbito de la discapa-
cidad recibía financiación de grandes agencias dependientes del gobierno, como
el Departamento de Salud (Department of Health, DoH), el Consejo de Investiga-
ción Médica (Medical Research Center, MRC) y el Consejo de Investigación
Económica y Social (Economical and Social Research Council, ESRC). En mu-
chos aspectos, estas entidades estaban dominadas por inquietudes médicas y
académicas tradicionales y partían de supuestos convencionales sobre la disca-
pacidad y la investigación relacionada con la misma.
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Actualmente, la situación es un poco diferente. Aunque sin duda tuvo que
ver con esto la crítica, cada vez mayor, que los movimientos de personas con
discapacidades hacían sobre la investigación en el campo de la discapacidad,
es muy posible que esta transformación también haya estado relacionada con
otros factores. Posiblemente, el más significativo de ellos sea el creciente
poder que las fuerzas de mercado tienen sobre las universidades y otras ins-
tituciones educativas (BARNES, 1996). Otros factores importantes incluyen el
uso y abuso, cada vez mayor, de resultados cuantitativos y cualitativos de di-
versas investigaciones por parte de políticos, legisladores y medios de comu-
nicación, y la comprensible y extendida decepción que, a causa de eso, sien-
te el público en general por todo aquello que pase por investigación social
(BARNES y cols., 2002).

Además, a medida que avanzamos en el siglo XXI se hace evidente que gran
parte —si no la mayoría— de los recientes y actuales proyectos de investigación
en el Reino Unido, enfocados específicamente en la discapacidad y temas rela-
cionados, reciben financiación de entidades benéficas y fondos tales como JRF y
el Fondo Comunitario de la Lotería Nacional Británica. Ambas organizaciones
priorizan las iniciativas e inquietudes dirigidas al consumidor sobre las de los
investigadores académicos y profesionales (www.jrf.org.uk, www.community-
fund.org.uk/research). Por otra parte, en el transcurso de la última década se han
realizado ciertas investigaciones que, en mi opinión, se adhieren al modelo de
investigación emancipadora en diversos niveles, ya sea de manera implícita o
explícita. Algunos ejemplos notablemente precursores de esto incluyen la investi-
gación ya mencionada del BCODP sobre la discriminación de las instituciones
contra las personas con discapacidades, el análisis de OLIVER y ZARB (1992)
sobre los programas de asistencia personal en Greenwich y proyectos de investi-
gación posteriores del BCODP sobre pagos directos (BARNES, 1993; ZARB y
NADASH, 1994). Se tratará esto más adelante.

De igual importancia —aunque aún faltan resultados significativos que se
correspondan con el nivel de retórica empleado— es que cada vez se pone
mayor énfasis en la participación del consumidor —e incluso su control— en los
programas de investigación de los diversos consejos investigadores, en el
Servicio Nacional de Salud (National Health Service, NHS) con la Unidad de
Apoyo a la Investigación de Usuarios del NHS y en el recientemente formado
Instituto por la Excelencia en la Asistencia Social (Social Care Institute for Exce-
llence, SCIE), (véase, por ejemplo, www.esrc.ac.uk, www.conres.co.uk, www.
scie.org.uk). Mientras que estos avances pueden no llegar tan lejos como algu-
nos desearían, y ciertamente aún se debe evaluar su impacto de manera integral,
al menos indican que se están dando pasos importantes en la dirección correcta.

Sin embargo, desde su surgimiento en 1992, se han hecho diversos intentos
por identificar las características más importantes del modelo emancipador de
investigación en discapacidad (BARNES y MERCER, 1997; STONE y PRIESTLEY, 1996;
MERCER, 2002). A los efectos de este ensayo, esos intentos pueden resumirse de
acuerdo al siguiente criterio: el problema de la toma de responsabilidad, la fun-
ción del modelo social de discapacidad, la elección de los métodos y la cuestión
de la autosuficiencia, la difusión y sus resultados.
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Algunas características fundamentales
de un modelo emancipador de investigación

El problema de la toma de responsabilidad

La toma de responsabilidad es un factor verdaderamente importante para
todos aquellos que procuran trabajar en el ámbito de la investigación emancipa-
dora en discapacidad. Sin embargo, esto genera ciertas inquietudes de peso
entre los investigadores sociales que no pueden resolverse fácilmente (véase,
por ejemplo, BARNES, 1996; BURY, 1996; SHAKESPEARE, 1996a). Probablemente, el
aspecto más controvertido sea el relacionado con el supuesto de que los investi-
gadores deben ser los responsables ante las personas con discapacidades y sus
organizaciones. Sin embargo, sería imposible responsabilizarse ante la totalidad
de la población con discapacidad. Este asunto es especialmente problemático
porque la etiqueta “discapacitado” puede aplicarse a prácticamente todas las per-
sonas a quienes se les atribuya una deficiencia o deficiencias, ya sean de orden
motriz, sensorial o intelectual. Por esa razón, la población potencialmente disca-
pacitada es muy numerosa. Además, también sucede que—por diversas razones
que son estructurales e interpersonales— muchas personas a quienes se les
atribuyen deficiencias no se ven a sí mismas como “discapacitadas” ni como
miembros de un grupo oprimido (SHAKESPEARE, 1996b).

Pero lo mismo puede decirse de los miembros de otros sectores oprimidos de
la sociedad como la clase obrera, las mujeres, las personas de raza negra, las
lesbianas y los gais. El informe de una investigación realizada por John SWAIN, en
1995, en un centro de enseñanza superior para un sector segregado de la pobla-
ción, en el que se ofrecía educación vocacional a jóvenes de entre 14 y 18 años
con alguna de las llamadas “necesidades educativas especiales”, ilustra bien
este punto. Aunque la mayoría de los estudiantes provenían de “familias de clase
obrera y muchos de ellos tenían un pasado de extrema pobreza y privaciones” y,
por lo tanto, podía decirse que experimentaban una fuerte opresión en diferentes
formas,

Pocos se identificaron a sí mismos —o identificaron a otros— como personas con
discapacidades y pocos habrían considerado que tenían “necesidades educativas
especiales”. Tampoco tenían una agenda política que comunicar.

(SWAIN, 1995, págs. 76-77.)

Por el momento, los investigadores que se han hecho responsables ante las
organizaciones controladas y dirigidas por personas con discapacidades han
logrado algunos avances en cuanto a la resolución de este problema. Desde mi
punto de vista, el proyecto antidiscriminación de BCODP, anteriormente mencio-
nado, implantó el estándar de toma de responsabilidad. La investigación se inició
en enero de 1990, tras haberse asegurado que lo financiaran JRF y Charity Pro-
jects. La coordinación de todo el proyecto estuvo en manos de un grupo de con-
sultores para la investigación formado por cinco miembros, de los cuales sólo uno
era una persona sin discapacidades. El grupo se reunía de manera bimestral
para discutir el proyecto y analizar el progreso alcanzado hasta el momento. Por
otra parte, además de dedicarlos a recoger los datos pertinentes, los cinco pri-
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meros meses de 1990 se utilizaron para discutir las metas y objetivos de la inves-
tigación con personajes clave del movimiento británico de personas con discapa-
cidades. Periódicamente se realizaban análisis de los datos y se redactaban
borradores que circulaban entre el grupo de consultores y los representantes de
las organizaciones de personas con discapacidades, junto con la solicitud de que
aportaran sus comentarios y recomendaciones. A su vez, estos se analizaban en
las reuniones del grupo antes de hacer modificaciones (BARNES, 1994, págs. XI-XIX).
Una vez concluido el informe final, se emprendió un extenso proceso de difusión:
esto se abordará más adelante. En otros proyectos de investigación del BCODP
se han alcanzado niveles similares de toma de responsabilidad, como en el infor-
me sobre pagos directos (ZARB y NADASH, 1994) y el estudio más reciente sobre
la gestión y el control de los servicios para una vida independiente por parte de
personas con discapacidades (BARNES y cols., 2000).

Sin embargo, mientras que hace una década la distinción entre las organiza-
ciones tradicionales para las personas con discapacidades, dirigidas principal-
mente por profesionales sin discapacidades, y las organizaciones más radicales
de personas con discapacidades, como el BCODP, era bastante evidente, en la
actualidad esa distinción no está tan bien definida. Debido principalmente a la exi-
tosa politización de la discapacidad por parte de este último tipo de organizacio-
nes, muchas de las primeras han adoptado el lenguaje de los derechos y modifi-
cado sus estatutos para garantizar que sus entes controladores incluyan más
personas con discapacidades que sin discapacidades. Que este cambio se con-
sidere como algo positivo o negativo es un punto verdaderamente controvertido
para algunos activistas con discapacidades, ya que da origen a profundas inquie-
tudes sobre la claridad de las metas de las organizaciones, su representatividad
y la posible neutralización de políticas en el ámbito de la discapacidad (BARNES y
MERCER, 2001; THOMAS, 2002). Sólo los investigadores con algo más que un inte-
rés pasajero en las organizaciones relacionadas con la discapacidad pueden
resolver el problema.Mediante un extenso proceso de compromiso, los investiga-
dores pueden familiarizarse con las estructuras organizativas, sus metas, los par-
ticipantes de su ente controlador y sus procedimientos en cuanto a la toma de
responsabilidad ante sus miembros.

Sin embargo, tal estrategia puede plantear problemas específicos para los
investigadores sin discapacidades, especialmente porque algunos miembros de
los movimientos de personas con discapacidades siguen sospechando de la in-
vestigación social, sobre todo de la realizada por personas sin discapacidades.
Pero tener una deficiencia comprobada no conlleva una afinidad con las personas
con problemas similares o con las que presentan discapacidades en general, ni
tampoco implica una inclinación hacia la investigación en el ámbito de la disca-
pacidad. La investigación emancipadora en discapacidad no tiene que ver con
características biológicas, sino con el compromiso y con que los investigadores
pongan sus conocimientos y habilidades al servicio de las personas con discapa-
cidades y sus organizaciones; no es necesario que tengan una deficiencia para
hacerlo (BARNES, 1992). Ni Garry ZARB ni Pamela NADASH se consideraban perso-
nas con discapacidades cuando hacían investigaciones para el BCODP.

Sin embargo, el compromiso prolongado con las organizaciones de personas
con discapacidades plantea problemas para todos los investigadores profesiona-
les que trabajan dentro de un ámbito mercantilista en el que factores como el
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empleo continuo y las posibilidades futuras de desarrollo de la carrera suelen ver-
se determinados por la capacidad para asegurarse contratos de investigación
lucrativos y de larga duración. La mayoría de las organizaciones dirigidas y con-
troladas por personas con discapacidades son entidades locales con una exis-
tencia precaria y muy pocos recursos (MORGAN y cols. 2001). En dichas organiza-
ciones los fondos destinados a la investigación, por lo corriente, se consideran
una prioridad menor y, cuando es necesario investigar, en general se encargan
pequeños proyectos locales relativamente cortos. La situación es igual de difícil
para aquellos que trabajan en ámbitos universitarios. Además de estar sujetos a
los caprichos del mercado, también lo están a las exigencias de una comunidad
académica tradicionalmente conservadora cuyos intereses, a menudo, son con-
trarios a los de las personas con discapacidades y sus organizaciones. Todo esto
hace que sea dificultosa la existencia de relaciones prolongadas y significativas
entre los investigadores y las organizaciones de personas con discapacidades
(BARNES y cols., 2002).

El modelo social de discapacidad

El modelo social de discapacidad es un componente fundamental del para-
digma de investigación emancipadora. Hace una década, adoptar la perspectiva
de un modelo social de manera tan manifiesta implicaba una especie de desvia-
ción radical de la sabiduría convencional en cuestiones de discapacidad y
dependencia, pero esto ya no es así. De hecho, el modelo social se ha converti-
do, en ciertos aspectos, en la nueva doctrina. Muchas de las organizaciones tra-
dicionales para personas con discapacidades ahora dicen ser leales a la visión
del modelo social (THOMAS, 2002). El pensamiento presente en el modelo social
es la base del trabajo de la Comisión de Derechos en Materia de Dis-
capacidad (Disability Right Comision, DRC) creada por el gobierno británico
(www.drc.org.uk). En el ámbito internacional, se dice que las reflexiones origina-
das en el modelo social se han incorporado a la Clasificación Internacional del
Funcionamiento creada recientemente por la Organización Mundial de la Salud
(OMS) con la intención de reemplazar a su desacreditada y anticuada predece-
sora, la Clasificación Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valías del mismo organismo (véase: BURY, 2000; HURST, 2000; PFEIFFER, 2000;
OMS, 2002).

Todo esto ha generado numerosos debates dentro y fuera de los movimientos
de personas con discapacidad. Por lo tanto, es importante recordar en qué con-
siste exactamente el modelo social de discapacidad, dado que parece significar
cosas diferentes para personas distintas. Un modelo es lo que los científicos
sociales llaman un “método heurístico” o una ayuda para la comprensión.

Un buen modelo puede permitirnos ver algo que no comprendemos, porque en el
modelo puede verse desde distintos puntos de vista... es esta réplica multidimensio-
nal de la realidad la que puede disparar reflexiones a las que, de otra manera, no lle-
garíamos.

(FINKELSTEIN, 2002, pág. 13.)
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Por lo tanto, el modelo social de discapacidad no representa nada más
complicado que un enfoque en las barreras económicas, culturales y del entor-
no con que se encuentran las personas que, a los ojos de los demás, tienen
algún tipo de deficiencia. Estas barreras incluyen sistemas de educación, infor-
mación y comunicación y ambientes laborales inaccesibles, pensiones por dis-
capacidad insuficientes, servicios sociales y de salud discriminatorios, medios
de transporte, viviendas, edificios públicos y centros de esparcimiento inacce-
sibles y la desvalorización de las personas con discapacidades mediante su
representación negativa en los media; ya sea en el cine, en la televisión o en los
periódicos.

Además, el modelo social de discapacidad no ignora las cuestiones rela-
cionadas con las deficiencias ni la importancia de los tratamientos médicos y
terapéuticos. Varios escritores de ambos lados del océano Atlántico se han enfo-
cado en la producción cultural de normalidad y las interpretaciones de las defi-
ciencias y las respuestas a las mismas que surgen como consecuencia de esa
normalidad (véase, por ejemplo, HEVEY, 1992; ABBERLEY, 1993; DAVIS, 1995;
THOMSON, 1996). Todo esto tiñe nuestra manera de vernos a nosotros mismos y
a los demás. Por lo tanto, debe utilizarse el punto de vista de un modelo social
para resaltar las barreras interpersonales dentro del contexto de las relaciones
familiares y humanas en general. El modelo también reconoce el hecho de que
para muchas personas acostumbrarse a las derivaciones de las deficiencias en
una sociedad que desvaloriza a quienes tienen discapacidades y a su estilo de
vida de manera sistemática y permanente es, a menudo, una tragedia personal.
Pero, en realidad, la tragedia es que nuestra sociedad siga discriminando, exclu-
yendo y oprimiendo a las personas a quienes se considera y se ve como disca-
pacitadas.

Esto, por supuesto, genera importantes preguntas sobre la función que
desempeña la experiencia en el contexto de la investigación emancipadora en
discapacidad. Aunque se puede sostener que incluir detalles sobre las experien-
cias de las personas con discapacidades en los informes de las investigaciones
resulta fortalecedor para algunas personas con discapacidades y que la inclusión
de relatos de los participantes es necesaria para ilustrar el contexto social en el
que se realiza la investigación, es importante recordar que los científicos sociales
han estado documentando las experiencias de las personas con menos posibili-
dades —incluso las de aquellas de quienes puede decirse que tienen discapa-
cidades— durante gran parte del siglo pasado. De hecho, en 1966 el activista con
discapacidad Paul HUNT señaló que gran parte de los escritos de personas
con deficiencias comprobadas “son o una biografía sentimental o un relato lleno
de preocupaciones referentes a los detalles médicos y prácticos de un problema
en particular” (pág. IX).

Como ya se mencionó, también está el problema de la selección y la repre-
sentatividad. Los investigadores sociales aún deben idear métodos adecuados
para lograr la generalización de la experiencia (OLIVER, 1997), y la investigación
vivencial debe, mientras tanto, aportar resultados significativos en lo relacionado
con el ámbito político y las políticas sociales (FINKELSTEIN, 2002). Por lo tanto, es
importante que —en el marco de la investigación emancipadora en discapaci-
dad— los análisis de las experiencias, escritos e historias de las personas con
discapacidades se inserten claramente en un marco cultural y en un ámbito que
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pongan en evidencia las consecuencias “incapacitantes” de una sociedad organi-
zada alrededor de las necesidades de una mítica gran mayoría de personas sin
discapacidades.

Elección de métodos

Desde su nacimiento, generalmente se ha asociado el modelo emancipador
de investigación en discapacidad con estrategias de toma de datos cualitativas
antes que cuantitativas. Es muy probable que esto se deba a la afirmación de
que, hasta el momento, los sondeos a gran escala y los análisis cuantitativos
detallados nunca capturaron completamente el alcance y la complejidad de la
opresión con que se enfrentan las personas con discapacidades. Además, este
tipo de estudios suelen contar con el apoyo de defensores de la objetividad y de
la ciencia libre de valores y, por lo tanto, caen fácilmente en las redes de la mani-
pulación política (ABBERLEY, 1992).

Sin embargo, la cuestión de la objetividad en las ciencias sociales —y en las
ciencias en general— está avivando muchos debates. La idea de que los “cientí-
ficos” de cualquier disciplina —ya sean sociales o de otra clase— pueden inter-
pretar datos sin contaminarlos con sus valores o intereses personales es una idea
que los filósofos, los científicos y, luego, los políticos comenzaron a divulgar —
como mínimo— en la época de la Ilustración. La realidad es que toda la informa-
ción —sin importar su origen ni formato— se puede interpretar de varias
formas diferentes, y las personas que tienen a su cargo la responsabilidad de
interpretarla reciben la influencia de diversas fuerzas, ya sean económicas, polí-
ticas o culturales. Si alguien tiene alguna duda con respecto a esta afirmación,
que considere entonces los recientes debates “científicos” sobre las causas del
calentamiento global, la EEB (encefalopatía espongiforme bovina) en el ganado,
el brote de fiebre aftosa que tuvo lugar hace poco tiempo en Gran Bretaña o las
ventajas o peligros de la vacuna SRP (sarampión, rubéola y paperas) para los
niños (BARNES, 2001).

En el ámbito de las ciencias sociales, a menudo, se afirma que todas las con-
clusiones se ven teñidas de experiencias personales y que todas las proposicio-
nes están limitadas por los significados—ya sean implícitos o explícitos— del len-
guaje utilizado en su formulación. Además, también se sugiere que son grupos
sociales particulares los que producen todas las teorías —las que también se
limitan a grupos sociales específicos— y que éstas matizan todas las observa-
ciones. Los intereses médicos y académicos dominaron históricamente la inves-
tigación en el ámbito de la discapacidad. En general, se establecían como objeti-
vos, mientras que se consideraba que los puntos de vista alternativos —como la
perspectiva de un modelo social— eran subjetivos o políticamente tendenciosos.
Como ya se mencionó anteriormente, en muchos aspectos éste ya no es el caso.

Por otra parte, mientras que para algunas de las personas que trabajan en
el ámbito de la investigación en discapacidad esto puede resultar incómodo, el
paradigma de investigación emancipadora y algunos enfoques contemporáneos
de la investigación social —incluyendo al positivismo y al “post-positivismo”— tie-
nen muchos puntos en común. El positivismo inicial se basó en una “ontología
realista”; es decir, la creencia de que existe “una realidad externa” a la que rigen
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leyes “naturales”. La ciencia “social” tiene que ver con descubrir la naturaleza y
los procesos “verdaderos” de esa realidad y, al hacerlo, busca poder predecirla
y controlarla. El positivismo contemporáneo o post-positivismo reconoce que
existen diferencias entre los mundos “natural” y “social”, especialmente en cuan-
to a que las reglas que rigen al primero se consideran universales. En compara-
ción, las realidades sociales son variables en cuanto a tiempo, espacio, cultura y
contexto. Los defensores de esta corriente también reconocen que, en cualquier
momento, entre la identificación del problema a investigar, la recolección e inter-
pretación de datos y la utilización de los resultados de la investigación se pueden
filtrar al proceso de investigación diversos valores. También se reconoce que los
conocimientos generados en los estudios sociales pueden influir en los compor-
tamientos y actitudes futuros (GUBA, 1990; DYSON, 1998).

Todos aquellos que adhieren al modelo social de discapacidad —ya sean tra-
dicionalistas o reformistas, y más allá de que su formación teórica sea materialis-
ta, feminista o postmodernista— afirman que existe una “realidad” externa —es
decir, la opresión social a las personas con discapacidades— que es histórica,
ambiental, cultural y contextualmente variable, y que la investigación se ve influi-
da por valores e intereses subjetivos y es determinante en los ámbitos político y
social. La diferencia crucial entre los defensores del post-positivismo y los parti-
darios de una perspectiva de investigación emancipadora yace en su nivel de
neutralidad política. Para los primeros, las metas son la objetividad y una ciencia
libre de valores, si bien reconocen que no siempre se las puede alcanzar; para
los segundos, los objetivos inequívocos son el compromiso político y la autosufi-
ciencia.

Inevitablemente esto lleva a acusaciones de que los investigadores con com-
promisos políticos no revelan mucho más que una lealtad preexistente a una ver-
sión específica de la realidad social o de que al interpretar la vida diaria de una
manera en particular niegan la importancia de otros puntos de vista, acciones y
creencias (SILVERMAN, 1998). Aunque se pueden hacer críticas similares a todas
las formas de investigación social, es importante contrarrestar esas objeciones.
Por lo tanto, los investigadores deben dejar claro su punto de vista desde el
comienzo. Esto significa afirmar claramente su postura epistemológica y ontológi-
ca y garantizar que la elección de la metodología de investigación y de las es-
trategias de recolección de datos son lógicas, rigurosas, transparentes y están a
la altura de los objetivos de la organización patrocinadora y de las personas que
participan en la investigación (BARNES, 1992).

Además, toda estrategia de recolección de datos tiene ventajas y desventa-
jas. Los propios métodos de investigación no son el problema, sino los usos que
se les atribuyen. A lo largo de la era moderna, los políticos y los legisladores de
todas las tendencias han utilizado cifras y estadísticas para dar peso a sus argu-
mentos y para justificar acciones, iniciativas o decisiones políticas determinadas.
Desde su nacimiento en los sesenta, el movimiento de personas con discapaci-
dad se ha servido de tácticas similares para hacer resaltar las diversas privacio-
nes con que se encuentran las personas con deficiencias comproba-
das y aquellas a quienes se las considera discapacitadas. La investigación
sobre discriminación realizada por el BCODP antes mencionada, por ejemplo,
dependía en gran medida de cifras oficiales del gobierno para subrayar la nece-
sidad de leyes antidiscriminación. Además, ZARB y NADASH (1994) utilizaron
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métodos de investigación tanto cualitativos como cuantitativos para demostrar
su razonamiento de que las personas con discapacidades debían recibir pagos
directos para contratar a sus propios asistentes personales. De manera similar,
el reciente estudio en el ámbito nacional realizado por el Centro Nacional para
la Vida Independiente (National Center for Independent Living) sobre los ser-
vicios controlados y dirigidos por personas con discapacidades recurrió a un
conjunto similar de estrategias y procedimientos de investigación (BARNES y cols.,
2000). Fue el Comité de Vida Independiente del BCODP el que encargó ambos
proyectos: el primero recibió financiación de JRF; el segundo, del Fondo Co-
munitario.

Empoderamiento, difusión y resultados

El fundamento del paradigma de investigación emancipadora en discapaci-
dad es la producción de investigaciones que tengan un resultado práctico y signi-
ficativo para las personas con discapacidades. Después de todo, la emancipación
tiene que ver con el empoderamiento. Todas las investigaciones producen datos;
por lo tanto, se podría afirmar que toda investigación genera empoderamiento. La
acumulación de datos produce conocimientos, y el conocimiento proporciona
empoderamiento, o eso es lo que se cree. Se dice que el nuevo milenio es la era
de la información, pero también es la era de la sobrecarga de información. A
menudo, el exceso de información lleva a la confusión, la incertidumbre y la apa-
tía, lo que puede ser perjudicial en lugar de dar autonomía. Aunque éste es un
problema importante para todos los sectores de la sociedad, es especialmente
grave para las personas con discapacidades, como lo es para aquellas que per-
tenecen a comunidades étnicas minoritarias, aquellos a quienes se les atribuyen
dificultades de aprendizaje, las personas con sordera u otras discapacidades que
siempre se encuentran en desventaja debido a sistemas educativos, de informa-
ción y comunicación inadecuados e inaccesibles. Mientras que esto puede pro-
ducir un desencanto general con la investigación social, también puede llevar a
confiar en aquellos que hacen descubrimientos en el ámbito de la investigación;
es decir, los investigadores. Con frecuencia se afirma que los principales benefi-
ciarios de la investigación social son los propios investigadores (HUNT, 1981;
CHAMBERS, 1983; OLIVER, 1999).

Aunque esto puede ser así en algunos sectores de la comunidad investiga-
dora —y me incluyo en este grupo—, no estoy seguro de que se aplique a la gran
mayoría de los investigadores sociales. Debido a la insidiosa y aparentemente
despiadada intrusión de las fuerzas de mercado en las organizaciones que con-
trolan la producción de investigaciones, dedicarse a la investigación social es
algo que, frecuentemente, está marcado por la incertidumbre económica y social.
Para la mayoría de los investigadores, el empleo está relacionado con la duración
del contrato de investigación. Por otra parte, sí es cierto que, históricamente,
muchos investigadores sociales han realizado investigaciones sobre asuntos
sociales delicados sin tomar en cuenta seriamente los intereses y necesidades
de las personas objeto del estudio, y los detractores afirman que esto es espe-
cialmente notorio en el contexto de la investigación en discapacidad (HUNT, 1981;
OLIVER, 1992).
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¿Puede la investigación emancipadora en discapacidad ofrecer algo diferen-
te? Yo podría afirmar que puede y que lo ha hecho. En parte, por todas las razo-
nes ya mencionadas —y también de acuerdo a lo señalado por OLIVER (1997,
pág. 20)—, el empoderamiento no es algo que se pueda otorgar, sino que es
aquello que las personas deben obtener por sí mismas. El punto principal aquí
es conseguirla. Dentro de un marco emancipador, son las organizaciones gestio-
nadas y dirigidas por personas con discapacidades las que crean y controlan los
programas de investigación y, lo que es igualmente importante, las que deciden
entre quiénes y de qué manera se difundirán las conclusiones de esos estudios.
Los defensores de esta perspectiva reconocen que, en sí mismos, los resultados
de las investigaciones no generan una transformación política o social significati-
va, pero refuerzan y ayudan a estimular la profundización de las exigencias de
cambio.

Entonces, los principales objetivos de la investigación emancipadora en dis-
capacidad son las personas con discapacidades y sus aliados. Una vez más, la
investigación del BCODP sobre discriminación nos sirve de ejemplo. Los datos
del proyecto se difundieron de diversas maneras y en distintos formatos, los que
incluyeron presentaciones realizadas por todos los involucrados en el proyecto de
investigación en distintos lugares en todo el Reino Unido y Europa durante 1992
y 1993, la producción de varios artículos para publicaciones especializadas,
revistas y periódicos y un folleto de ocho páginas con un resumen del estudio:
este último se produjo en braille y en casete para las personas con deficiencias
visuales. Entre 1992 y 1993 se produjeron y distribuyeron gratuitamente dos mil
folletos entre todos los grupos del BCODP y sus colaboradores (parte del material
impreso se encuentra disponible a través de Internet en el archivo de discapaci-
dad del Reino Unido, en www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/index.html).
En este sentido, la investigación contribuyó en mucho a la posterior politización
de las personas con discapacidades, tanto en el Reino Unido como en toda
Europa.

El libro que el BCODP produjo en 1991 sobre las personas con discapacidades y
la discriminación en el Reino Unido se ha convertido en la base del pensamiento sobre
el tema en toda Europa... Es un libro muy importante.

(HURST, 1995, pág. 95.)

Podría afirmar que esta investigación en particular desempeñó un papel de
suma importancia en lograr que las leyes antidiscriminación llegaran al código
civil británico. También podría sostener que la producción y difusión de los nume-
rosos proyectos sobre pagos directos y programas de asistencia personal que
generaron ciertas organizaciones de personas con discapacidades —de los cua-
les sólo se mencionan algunos en este estudio— dio peso al argumento para la
implantación de la Community Care (Direct Payments) Act de 1996. No es mi
intención sugerir que estos proyectos son los únicos responsables de estos resul-
tados, porque no es así en absoluto, pero sí brindaron cierta credibilidad a las exi-
gencias, cada vez mayores, de los activistas con discapacidades y sus aliados,
de cambios en las políticas. Al hacerlo, contribuyeron a la posterior moviliza-
ción del movimiento de personas con discapacidades. Sin embargo, otro tema es
que los resultados políticos en cuanto a que los cambios a las leyes estén a la
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altura de las expectativas de las personas con discapacidades. En la actualidad,
hay una inquietud cada vez mayor dentro del movimiento de personas con dis-
capacidad respecto a la incorporación de los asuntos relacionados con la disca-
pacidad al proceso político dominante y lo que se considera una neutralización
efectiva del radicalismo que, en algún momento, caracterizó al movimiento britá-
nico de personas con discapacidad (COALITION, 2000a,b). Pero que esas inquietu-
des puedan originar una demanda de que se realice más investigación es algo
que las personas con discapacidades y sus organizaciones deben decidir por sí
mismas. Llegado este punto, es importante recordar que la investigación emanci-
padora en discapacidad no puede y no debe pensarse en términos de proyectos
unitarios ni de grupos de proyectos, sino como un proceso continuo (BARNES, 2001)
cuya organización y contenido sólo pueden determinar las personas con disca-
pacidades y sus organizaciones.

Conclusión

En los últimos diez años, ha habido muchos cambios en el ámbito de la in-
vestigación en discapacidad. No se puede dudar que el advenimiento del mode-
lo social de discapacidad y del paradigma de investigación emancipadora ha te-
nido un fuerte impacto en las agencias y en los investigadores que actualmente
realizan estudios en el campo de la discapacidad. Mientras que en el pasado los
programas de investigación en discapacidad estaban casi exclusivamente suje-
tos a los intereses y caprichos de los políticos, legisladores y académicos, la
situación es hoy un poco diferente. Debido a una combinación de factores, entre
los que se encuentra el rápido desarrollo del movimiento de personas con disca-
pacidad y las actividades de un grupo pequeño pero influyente de escritores e
investigadores en su mayoría con discapacidades, se ha generado un espacio
dentro del estilo dominante en el campo de la investigación para que los investi-
gadores realicen programas de investigación emancipadora en discapacidad
—ya sea implícita o explícitamente— si así lo desean. De todas formas, y por las
razones que ya se han comentado, esta no es una tarea sencilla. Para los inves-
tigadores, adoptar un enfoque partidista específico en sus investigaciones en el
área de la discapacidad —o, para el caso, en cualquier ámbito de estudio que
sea remotamente controvertido— conlleva ciertos riesgos que deben analizarse
cuidadosamente antes de adoptar esa postura. Sin embargo, el argumento pre-
sentado aquí sugiere que, cuando está directamente vinculada con la continua
lucha por el cambio de las personas con discapacidades, la investigación eman-
cipadora en discapacidad puede tener un impacto significativo en su autosufi-
ciencia y en las políticas que afectan a sus vidas. Que este enfoque tenga o no
futuro depende de diversos factores, especialmente del porvenir del movimien-
to británico de personas con discapacidad y, por supuesto, del apoyo disponi-
ble para aquellos que decidan adoptar y nutrir su desarrollo en el ámbito de las
instituciones y universidades que aspiran a realizar investigaciones en discapa-
cidad.
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Este libro proporciona una valiosa historia de los discursos y políti-
cas sobre la discapacidad en estas dos últimas décadas. Incluye 21 de
los artículos de mayor impacto aparecidos en la revista internacional
más prestigiosa en este ámbito: Disability and Society. Son trabajos
de especialistas de primera línea de Europa, Estados Unidos, Aus-
tralia, Pakistán y Malasia que nos permiten constatar con claridad los
avances en este campo.

Los capítulos que integran este volumen están organizados en tres
grandes secciones:

• Estudios sobre la discapacidad. Con los que se trata de ilustrar y
sistematizar los debates, los cambios y los temas emergentes que
tuvieron lugar en este ámbito de investigación y de trabajo durante
este período.

• Política. En esta sección se ofrece un panorama de las políticas so-
ciales que se han venido implementando en relación con las per-
sonas con discapacidad en distintas partes del mundo.

• Líneas de investigación. En donde se recogen las investigaciones
que mejor contribuyeron a denunciar las desigualdades que afectan
a estas personas, así como los nuevos métodos y estrategias de
investigación que mejor contribuyen a hacer aflorar este tipo de in-
justicias sociales.

Este volumen, compilado por Len BARTON, es un valioso recurso de
convicciones, ideas, prácticas y políticas rigurosamente avaladas por
teorías, datos empíricos, estudios transculturales y experiencias
prácticas, que nos permiten comprender e intervenir con mayor efi-
ciencia en la mejora de las condiciones de vida de las personas con
discapacidad.

Len BARTON, catedrático de Educación Inclusiva en el Instituto de Edu-
cación de la Universidad de Londres, es director del British Journal
of Sociology of Education y de la revista a la que pertenecen los tra-
bajos aquí reunidos: Disability and Society.
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