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Introduccion.

Tradicionalmente la discapacidad ha sido abordada desde la perspectiva y los parametros
de la medicina, su analisis como fendmeno social es relativamente reciente, sobre todo en
el campo académico de las ciencias sociales latinoamericanas. Afortunadamente, no es
igual en todo el mundo, en Inglaterra desde hace varias décadas la sociologia se ha
ocupado del fendmeno social que la discapacidad representa. La sociologia que se origina
en los paises de América Latina,' no debe continuar al margen del tema, es urgente que se

incorporen los problemas sociales de la discapacidad a su corpus cientifico.

Este ensayo busca, a través de una revision sintética del desarrollo de la disciplina
en el tema, contribuir a la construccién de una visidn de la discapacidad mas acorde con la
realidad de nuestra sociedad. Reconociendo que la discapacidad es una constitucién
relacional, entre la sociedad y el sujeto con discapacidad —ya sea individual o colectivo—,
busco que este acercamiento socioldgico al tema contribuya al mejoramiento de las
condiciones sociales de vida de las personas con discapacidad y, por lo tanto, de todo el
cuerpo social, ya que la discapacidad toma cuerpo en la sociedad, en un espacio
situacional, dindmico e interactivo, entre alguien con cierta particularidad y la comunidad

que lo rodea (Brogna, 2006).

La discapacidad se experimenta, en la cotidianidad de las personas no-
discapacitadas, Unicamente como un conjunto de restricciones impuestas por el entorno
material, sin embargo, esas limitaciones son mas amplias y sus raices muy profundas. Esta
concepcién de la discapacidad ha propiciado que, en las ultimas décadas, las ciencias

sociales europeas le otorguen un lugar importante como fendmeno social complejo y

1 o " .. . . o
América Latina es el resultado de una construccion en donde se imbrican elementos ldgicos,

tedricos e histéricos que nos permiten configurarla no sélo como un espacio geografico sino como una
teoria de anélisis. (Gonzélez Casanova, 1978).



propio de las sociedades modernas. Dicha importancia no es casual, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) actualmente estima que el 10% de la poblacién mundial tiene

algun tipo de discapacidad (OMS, 2003).

Las cifras oficiales sobre discapacidad en México pertenecen al XIl Censo General
de Poblacién y Vivienda del afio 2000, desarrollado por el Instituto Nacional de Estadistica,
Geografia e Informatica (INEGI), ese afo 1, 795,300 personas vivian con algun tipo de
discapacidad, es decir, entre el 2.3% y el 2.6% de la poblacién total del pais en el afio 2000
(INEGI, 2000). Desafortunadamente este censo no contd una metodologia adecuada en el
disefio de su encuesta, no tenia la capacidad de captar de manera eficaz, todos los
aspectos sociales y demograficos de la discapacidad. Para el afio 2010 el INEGI prepard un
mejor disefio, basado en la apertura conceptual de la Convencidn sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de la Organizacion de las Nacional Unidas (ONU), aprobada
en 2008, pero es viable proyectar que al concluir la primera década del siglo XXI, las cifras

deben haber sufrido un aumento muy significativo.

Ademas del grave problema de falta de informacién cuantitativa en México, las
instituciones gubernamentales y los medios masivos de comunicacién han construido un
concepto equivocado de las personas con discapacidad, tomdndolos como un grupo
homogéneo y simple, con caracteristicas y necesidades comunes, han contribuido a
profundizar su invisibilidad social y la discriminacion. Ante estas confusiones conceptuales
y numeros inciertos —muchas veces inevitables y otras deliberadamente cinicas—, es
necesario presentar una clasificacion de la discapacidad, a fin de comenzar a delinear las
lineas generales del tema. A continuacién se presenta una sintesis de los diferentes tipos

de discapacidad, cabe resaltar que a menudo esta clasificacion se divide en cuatro o cinco



tipos, no obstante, en este caso considero que una divisidon en tres categorias organiza

mejor las caracteristicas, no simplifica y permiten una ubicacién general:

a) Discapacidad fisica: se refiere a una limitacién o falta de control de los
movimientos, la funcionalidad y la sensibilidad, lo que impide realizar las
actividades de la vida diaria de manera auténoma. Los principales problemas
que puede generar la discapacidad fisica son: movimientos incontrolados,
dificultades de coordinacidn, fuerza reducida y dificultad con la motricidad, fina

y gruesa.

b) Discapacidad mental o cognitiva: se caracteriza por una disminucion de las
funciones mentales superiores —inteligencia, lenguaje, aprendizaje, ente otras—,
asi como las funciones motoras; en ella incluyo a la discapacidad psicosocial,

tanto por su origen como por sus consecuencias sociales.

c) Discapacidad sensorial: se presenta con una alteracion del funcionamiento en el
area del cerebro que controla los sentidos. Dentro de esta categoria
encontramos: la discapacidad visual, la discapacidad auditiva y otros tipos de

discapacidades relacionadas con la disminucion o falta de algunos sentidos.

La clasificacién aparenta ser una clasificacion médica, aunque en realidad busca lo
contrario, al nombrar a esas caracteristicas como discapacidad y no como enfermedad
(fisica, mental o sensorial), hacemos referencia a una construccién social, no a una
descripcidon de sintomatologia. El término discapacidad expresa una determinada relaciéon
gue si bien, se origina con la presencia de las caracteristicas —fisicas, mentales o
sensoriales— no se agotan en la individualidad, sino que se expanden al terreno de la

sociedad.



La predisposicion a entender el término discapacidad equiparandolo a un sindnimo
de enfermedad, es una de las inercias que mas afecta la comprensidn real del fendmeno y
uno de los mayores generadores de discriminacién. Este uso inadecuado del vocablo no es
gratuito, es el resultado de una vision dominante que hasta hace poco tiempo, negaba
rotundamente el papel de la sociedad en la construccién de lo que hoy Ilamamos

discapacidad.

Hasta la udltima década del siglo XX, la conceptualizacién y la legislacion
internacional sobre discapacidad, también se limitaba a compendiar esquematicamente
enfermedades y deficiencias fisicas bajo un esquema médico. La perspectiva de la Primera
Clasificaciéon de Discapacidad de la Organizacion Mundial de la Salud de 1980, conocida
por sus siglas como en inglés como CIDDM, construia conceptos del fendmeno sin
considerar el contexto social implicado, enunciaba por ejemplo: “dentro de la experiencia
de la salud, una discapacidad es toda restriccion o ausencia (debida a una deficiencia) de la
capacidad de realizar una actividad en la forma o dentro del margen que se considera

normal para un ser humano”. (OMS, 1980).

Gracias a los esfuerzos de quienes han participado, desde hace varias décadas, en
la plataforma de accion colectiva que significa el movimiento mundial de personas con
discapacidad, la Segunda Clasificacién Internacional del Funcionamiento de Ila
Discapacidad (CIF) del afno 2000, modificd la posicién que sobrevaloraba lo organico y
corporal, tomando como objetivo principal, unificar el lenguaje y abrir un marco
conceptual, para la descripcién de la salud y los estados relacionados con la misma,

enfatizando tres aspectos:



1) Funcionamiento: término genérico para designar todas las funciones y estructuras
corporales, la capacidad de desarrollar actividades y posibilidades de participaciéon

del ser humano;

1) Discapacidad: recoge las deficiencias en las funciones y estructuras corporales, las
limitaciones en la capacidad de llevar a cabo actividades, es decir, son las

restricciones en la participacion social del individuo; v,

1) Salud: elemento clave que relaciona a los dos anteriores. (OMS, 2001).

Resulta facil reconocer que la CIF es un enfoque renovado, una clasificacion
centrada en los componentes biopsicosociales de la discapacidad, no utiliza términos
inadecuados como “normal”, entre otros, ayudando a superar términos peyorativos y
equivocados como “enfermos”, “tarados”, “incapaces”, “idiotas”, etc., tan ampliamente
utilizados. Uno de los términos que a menudo causa algunas discusiones es lo que la CIF
llama deficiencias, literalmente es un concepto medico que el movimiento de personas
con discapacidad ha aceptado como adecuado, asumiendo que en ninglin momento tratan
de negar la condicién corporal o mental con la cual viven, sino a partir de ella, generar una
inclusién efectiva de la diversidad. En adelante utilizaremos el término que cominmente
se aplica a esta caracteristica: insuficiencia, entendiéndola como la disminucion de la

capacidad de un érgano para cumplir su funcidn propia.

Como podemos observar, hasta los diez afios toda practica institucional tenia como
base una visién totalmente médica de la discapacidad, a pesar de que la perspectiva
medica sélo se ha referido al fendmeno encerrdndolo en una enorme variedad de
deficiencias, disfunciones en estructuras corporales, etiologias, duracién y gravedad, sin

tomar en cuenta el contexto social en el que esas situaciones corporales se desarrollan. La



politica social y la legislacion, al medir a la discapacidad desde los parametros de la
medicina, han concebido a las personas con discapacidad sélo como sujetos de asistencia y
rehabilitacion, olvidando el mundo social en el que dichos sujetos reproducen su

existencia.

Afortunadamente, esa vision de la discapacidad ha venido modificandose desde
hace varios afos. A partir de los afos setenta del siglo XX, cientificos sociales e
intelectuales con discapacidad, unidos al naciente movimiento UPIAS (Union of Phisically
Impaired Against Segregation/Union de Impedidos Fisicos Contra la Segregacion),
mostraron que su exclusidon no se determina sdlo por su situacion médica, sino que es
resultado de un determinado orden social, al cual llamaron “sociedad discapacitante”.
Desde entonces se abrié un nuevo campo de estudio y de organizacién en movimientos
sociales, sintetizandose genéricamente en lo que hoy conocemos como el Modelo Social

de la Discapacidad.

La construccién del modelo social de la discapacidad, también llamado por su
origen modelo de la escuela britdnica —por autores como Michael Oliver, Victor Finkelstein
y Paul Abberley, entre otros—, surge en contradiccién con la vision medica, ubicando a la
discapacidad no en el sujeto que la experimente, sino en el contexto social de interaccién
entre sujeto y ambiente (Hernandez, 2010). EIl modelo social nace de los trabajos
socioldgicos que analizan, desde el contexto europeo, las distintas interrelaciones de la
discapacidad y las representaciones que las sustentan. Desde una posicidn critica, analizan
la perspectiva tradicional de la medicina ante la discapacidad y subrayan los distintos

aspectos de la relacién discapacidad-sociedad. El modelo social concibe a la discapacidad



como una forma de opresion y exclusion social, que se manifiesta en los entornos

arquitectonicos, la idealizacidn de la inteligencia y de la competencia social.

El proceso histdrico-social de la discapacidad es complejo y ha sido, casi siempre,
desafortunado. Gracias a los aportes del modelo social y a sus militantes, en la primera
década de este siglo finalmente fueron reconocidos oficialmente sus derechos en la esfera
mundial. La Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, es un logro
que —dados los pesados mecanismos gubernamentales y la corrupcion— la sociedad
discapacitante puede confinar a lo efimero del marco legal internacional. Un ejemplo es la
manera en que el modelo social se ha utilizado politicamente, como fachada discursiva de

lo correcto y lo inclusivo.

En este contexto, la sociologia latinoamericana tiene la enorme responsabilidad de
contribuir al desarrollo tedrico y social de la discapacidad en la region, para que desde una
visidn autdénoma, ética y comprometida con la comprensién efectiva del fenédmeno, se
transformen las condiciones de vida de nuestras sociedades. Sin bien las construcciones
tedricas mas importantes sobre el fendmeno de la discapacidad, han venido del contexto
europeo —particularmente de la intelectualidad anglosajona—, conocer su visidn y sus
limites es condicién sine qua non, para la constitucién de un paradigma de la discapacidad

propio de México y de América Latina.

La discapacidad es irreductible a una sola mirada, sus significados y
representaciones, son multiples y en constante cambio, hasta ahora, salvo algunos

estudios histodricos, estadisticos y juridicos que versan sobre la Convencidn, contamos con

2 . PR .
No existe un consenso sobre la definicion de este concepto, sin embargo, por ahora

consideraremos la siguiente: la exclusidn es el proceso social de separacion de un individuo o grupo
respecto a las posibilidades laborales, econdmicas, politicas y culturales, a las que otros si tienen acceso
y disfrutan. Es decir, la exclusién como la entenderemos en adelante, supone el acto de dejar fuera de
las dindmicas e intercambios sociales y de los procesos de participacién a determinados ciudadanos,
incluso cuando éstos, en ocasiones, parezcan situados en el nucleo mismo de la sociedad.

10



una base tedrica muy endeble, la sociologia aun no pone todas sus posibilidades de
conocimiento para construir o reformular el objeto de estudio con pretensiones

explicativas, rebasando el ambito descriptivo del fenédmeno.

El modelo social ofrece algunos aportes importantes, por ejemplo, responsabilizar
a la sociedad de sus prdcticas discapacitantes, como la escasa inclusion laboral o la
inaccesibilidad de sus construcciones contempordneas, pero nos encontramos en un los
inicios de un proceso, los estudios respectivos se encuentran desvinculados de la reflexién
y sistematizaciéon propias de nuestra economia dependiente. Debemos construir una
herramienta de conocimiento alternativa al de las sociedades occidentales, que dé cuenta
de los mecanismos sociales que sustentan y legitiman, la dominacidn y la exclusiéon de las
personas con discapacidad, a pesar de las dificultades que supone emprender un camino
sin coordenadas precisas. Este ensayo es un eshbozo de los caminos que hasta ahora se han

emprendido, es un mapa general para quienes comienzan a interesarse en el tema.

México cuenta con un marco juridico que ha tomado diferentes derroteros
marcados por las estrategias del campo politico, casi siempre han sido inadecuados o
anacronicos, lo que soélo redunda en vacios legales y, en ciertas ocasiones, en una mayor
vulnerabilidad social (v. g. la Ley General de Personas con Discapacidad del afio 2005,
basada aun en la vision médica —sujeto enfermo— y no en el modelo social —sujeto,
contexto social: discapacidad), evidenciando lo que llamo nuevos discursos y viejas

prdcticas.

El movimiento internacional por los derechos de las personas con discapacidad —
desde el nacimiento de UPIAS, hasta la sociedad civil contemporanea que lucha por los
derechos humanos— ha construido un nuevo paradigma, una perspectiva renovada y

critica del sistema capitalista. La lucha por la reivindicacion de los derechos elementales

11



como accesibilidad, educacidn, trabajo, libertad de expresion y de transito, entre muchos
otros, no ha sido tan espectacular y mediatica como la de otros movimientos sociales y
politicos, sin embargo ha sido un movimiento constante y muy consciente de la realidad
social en la que se desenvuelve. El cambio de perspectiva tedrica, como suele ocurrir, ha
venido del movimiento social de las personas con discapacidad, y de su arduo trabajo

intelectual y politico.

En sintesis, podemos decir que la discapacidad se construye entre las interacciones
cotidianas de la experiencia de la insuficiencia con la sociedad que discapacita, con su
identidad® social y sus representaciones, con la reproduccion de las dindmicas de exclusién
y marginacién, con su posicion en la estructura de la sociedad capitalista, en este caso, de

la regidn latinoamericana.

La situacion de discapacidad es estructural, su origen estd en nuestra
estructura social, en nuestras representaciones, en nuestros valores, en
nuestra idiosincrasia, en nuestras normas, en nuestra cultura, en nuestros
esquemas cognitivos. En términos de Bourdieu: en nuestro habitus, que es
el principio no elegido de toda eleccién, las estructuras sociales internas

gue nos disponen a pensar como pensamos (Brogna, 2006: 8).

La realidad latinoamericana, tienen particularidades que reclaman un abordaje
complejizado y propio de su estructura social, en México por ejemplo, en el afio 2000 la
poblacién total analfabeta en el pais fue de 9.4%, mientras que en la poblacién con
discapacidad era de 32.8%; en empleo, el 74% de las personas con discapacidad en edad
de trabajar, se encontraban desempleadas (INEGI, 2000). A pesar del impacto

socioecondmico que la discapacidad tiene en la sociedad mexicana, el pensamiento

3 Comprendemos por identidad al conjunto de repertorio culturales internalizados

(representaciones, valores y simbolos), a través de los cuales los actores sociales demarcan sus fronteras
y se distinguen de los demas actores en una situacion determinada, todo ello dentro de un espacio
histéricamente especifico y socialmente estructurado (Giménez, 2005).

12



sociolégico no ha terminado de construirla como un fendmeno social legitimo

académicamente.

El interés personal y profesional de presentar la historia social de la discapacidad,
las principales vertientes tedricas —el modelo social, cultural y de derechos—, asi como los
logros y problemas del movimiento de las personas con discapacidad, estda encaminado a
promover la reflexién entre la comunidad de las ciencias sociales. En términos generales,
considero importante y necesario, hacer explicitos los mecanismos sociales que propician
que las personas con discapacidad, se encuentren sistematicamente excluidas de la vida
social. Puntualmente, el ensayo pretende aportar a la construccién socioldgica de la

discapacidad, bajo las siguientes metas:

e Hacer evidente la construccién histérico-social de la discapacidad;

e Identificar las propuestas tedricas que han abordado el fendmeno de Ia

discapacidad desde las ciencias sociales, particularmente la disciplina socioldgica;

e Evidenciar las ideologias, las practicas y los mecanismos que propician, que las
personas con discapacidad sean excluidas en las sociedades contemporaneas de la

modernidad capitalista (Echeverria, 1989);

e Reconocer los limites del modelo social, asi como sus retos y aportes.

Para obtener una vision socioldgica de aproximacion al fendmeno, en la primera
parte del ensayo se presenta una descripcion historica para llegar a la comprensién de los
procesos sociales que han sostenido, aceptado y legitimado, la significacion asignada a la
discapacidad; distinguiendo algunos mecanismos perennes, las estructuras, las practicas,
los discursos, asi como las dindmicas a través de las cuales se ha construido la

discapacidad, objetivandola como construccidn histdrico-social compleja.

13



En el segundo subtitulo, se expone el proceso mediante el cual la discapacidad se
integrd al pensamiento social, ordenando y valorando sistematicamente las diferentes
contribuciones tedricas, socioldgicas vy filosdficas. A través de este recuento se observan
las mutaciones tedricas, encaminandonos en la elaboracién de una critica socioldgica de
las significaciones discapacitantes, es decir de las construcciones tedrico-conceptuales que
han legitimado, desde el discurso cientifico de la sociologia, la exclusidn de las personas
con discapacidad de las practicas sociales dominantes. Para finalizar se analizan los
fundamentos tedricos, metodoldgicos y contextuales del surgimiento del modelo social,
identificando sus debilidades a fin de potencializar sus fortalezas para el dmbito de

nuestras sociedades.

En la ultima parte del ensayo, se valoran los limites practicos y la reconfiguracion
discursiva que las instituciones gubernamentales han emprendido, aprovechando
politicamente al modelo social —deteniéndonos para mostrar las incongruencias del marco
juridico mexicano y su problematica armonizacién con la Convencidn sobre los Derechos de

las Personas con Discapacidad.

A lo largo del ensayo se evidencia la convivencia de multiples practicas sociales —
incongruentes casi siempre, con la retorica democratica que hoy se enarbola—, asi como
las contradicciones y conflictos que el mundo contempordneo utiliza para asignar
mécanismos de explotacidn, es decir, las metas no son las hipdtesis sino los ejes que

sustentan las propuestas del texto.

14



El proceso histoérico-social de la discapacidad.

Las personas con discapacidad han habitado en un mundo cultural, politico e intelectual de cuya
constitucion han sido excluidas y en el que han sido relevantes sélo como problema. Se ha empleado el
conocimiento cientifico, incluida la sociologia, para reforzar y justificar esta exclusion.

Paul Abberley.

La perspectiva histérica permite analizar al fendmeno de la discapacidad, como un proceso
en el que tienen lugar permanentes interrelaciones de las estructuras sociales y como
construccidn social de larga duracién. Puesto que no todas las sociedades han considerado
a la discapacidad de la misma manera, nos hallamos frente a un fendmeno cuya condicién

depende de la particular consideracion que la raiz de cada sociedad le atribuye.

Las diversas maneras de comprensiéon reproducen el tratamiento de determinada
manera, implicando practicas sociales diferentes en cada momento histérico. En nuestro
tiempo la modernidad capitalista ha sido la encargada, desde hace mas de dos siglos, de
determinar la construccion social de la discapacidad, es asi que ahora nos encontramos

ante un tratamiento distinto y particularmente excluyente.

En términos sociolégicos debemos entender que la discapacidad se deriva de un
patrdn cultural, en el cual las actividades humanas son aquellas que llevan a cabo personas
sin discapacidad dentro de un marco social y econdmico general que las estructura,
constituido por los intereses y satisfactores de las personas no discapacitadas (Verdugo,
2008: 6). Es por ello que la discapacidad, mas alla de ser una simple afeccion fisioldgica, es
la construccion histérica de una forma de dominacidn que se expresa en multiples
limitaciones, en las posibilidades de accidn por ejemplo —dada la falta de accesibilidad— o
en la falta de libertad —al tener que ceder sus derechos legales a un tutor— sélo por

mencionar algunas situaciones comunes. Es por ello que la discapacidad puede

15



considerarse como un sistema de restricciones sociales impuestas, consciente o

inconscientemente, sobre un colectivo simbdélico y materialmente determinado.

En 1982 Stiker publicd A History of Disability (Stiker, 1999), un trabajo de
antropologia cultural que recorre todas las etapas de la historia occidental y el tratamiento
de la discapacidad. Creando una serie de dicotomias, el autor construye una perspectiva
relacional que ayuda a distinguir, los procesos de diferenciacién y de exclusidn—inclusién,
gue el mundo occidental ha creado alrededor de la discapacidad. En 2001, Ravaud se unio
a este valioso andlisis del pensamiento histérico y cultural de la discapacidad (Ravaud,
Stiker, 2001). Tomando como base los términos durkhenianos clasicos de
inclusion/exclusion, hacen una revision histérica de los modos mecénicos y orgéanicos de
inclusion en las sociedades antiguas y modernas. Mostrando las contradicciones de las
sociedades modernas y las diversas formas de inclusidn-exclusién respecto a la
discapacidad, describen el proceso de creacion o negacion de lazos sociales y su
sobrevivencia en la contemporaneidad, ya que no sélo las formas sobreviven, también las

representaciones sociales y los esquemas conceptuales en que se sustentan.

Regularmente el recuento histérico, utiliza tipos ideales de practicas y las coloca
esquemadticamente en una linea del tiempo, no obstante, nunca supone —seria ingenuo—
gue dichas tipificaciones se agotan magicamente en un punto de la linea; el tratamiento
con la discapacidad es igual, cada una de esas tipologias precedentes aportan elementos

gue subyacen a su representacion en la modernidad capitalista.

En las sociedades prehistoéricas la subsistencia dependia de la capacidad de cazary
recolectar, asi como de trasladarse con el grupo segun el paso de las estaciones y los
cambios en el clima. La supervivencia de los miembros que no contribuian era un riesgo

economico, lo que hoy definimos como discapacidad ponia en peligro a todo el grupo vy la
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exclusion, se configuraba rapidamente. Paralelamente, en el elemento religioso recaian la
decisidon de la supervivencia o el aniquilamiento del miembro discapacitado, quiza no sea

tan dificil reconocer la continuidad de esta vision en la légica moderna.

Hace diez mil afios que la humanidad comenzé Ila transformacién de
organizaciones humanas ndmadas a sociedades sedentarias, con ello se formaron nuevas y
complejas estructuras politicas y econdmicas, basadas en la agricultura y en la
comprensién de los ciclos climaticos, con lo cual se impusieron nuevas normas sociales.
Igualmente se construyd una identidad nueva, contrayendo nuevas necesidades, riesgos,

capacidades y habilidades diferentes a las que poseian los grupos némadas.

En ese momento surge la necesidad de planificar, especializarse y dividir
socialmente el trabajo, creando roles y funciones diversos. En este punto el aniquilamiento
continua, soélo que se comienza a integrar, aunque de manera deficitaria, algunos tipos de
discapacidad que no pusieran en peligro el futuro del colectivo. Todo indica que las cosas
continuaron asi por un periodo largo; siglos después, entre los griegos era usual que a los
recién nacidos con alguna anomalia fisica, se les dejase morir o se les diera muerte, actos
amparados por el marco de las leyes de Soldén. No fue sino hasta el siglo IV, que el
emperador Constantino ofrecié asistencia a las familias que no dieran muerte a sus hijos,
segun algunas referencias recuperadas por Winzer (Winzer, 1997), esa fue una de las

primeras politicas publicas sobre la discapacidad.

Con la misma capacidad, la llegada del cristianismo a las sociedades occidentales
impactd definitivamente en la organizacién social y en todos los aspectos culturales y
materiales. A partir del cristianismo, nuevo modelo simbdlico, la discapacidad sera
comprendida en el lugar del castigo, la culpa y la caridad. Las personas con discapacidad se

transforman en el receptaculo del buen cristiano, son un puente de salvacion y redencion
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gue funciona por medio de la caridad y la limosna; la discapacidad se mueve entonces

entre la enfermedad y el castigo (Brogna, 2006).

En ese proceso de cristianizacidn de las relaciones sociales, surge la marca cultural,
la identidad de la diferencia, basada en atributos que conforman al discapacitado como
sujeto de caridad o castigo, al mismo tiempo que en la frontera con respecto del grupo —
en términos de Foucault (Foucault, 1976). Se comienza asi la segregacién y el mundo
correccional que sera hegemoénico durante toda la organizacién socioeconémica feudal y
colonial. En la actualidad existen infinidad de practicas y discursos, sustentados en esta
conceptualizacidon estrechamente ligada al mundo judeocristiano: la limosna al ciego, la

culpa de los padres, la busqueda del perddn, etcétera.

Hacia finales de la Edad media europea —pasando por el surgimiento de la
llustracion y hasta la modernidad secular—, comienza a desarrollarse un gran numero de
especialidades cientificas, que daran un nuevo giro al tratamiento de la discapacidad.
Anatomistas como Fallopio y Eustachio, descubren los componentes del oido y por lo tanto
sus fallas o anomalias, o genetistas como Mendel que colocan al cuerpo humano como
material y objetivamente asible (Brogna, 2006: 21). Comienza entonces la visién por

excelencia de la légica capitalista, el modelo médico.

En ese proceso de desarrollo de las ciencias, se impulsa la sobrevivencia humana a
niveles nunca antes conocidos. La penicilina, las técnicas quirurgicas y las distintas técnicas
de curacion, crean un cambio demografico que trae consigo una enorme cantidad de
secuelas fisicas entre la poblacion. El uso del automovil, las fabricas y las epidemias
arrastradas del sistema feudal, crean la rehabilitacién como una rama de la medicina con
la clara responsabilidad de curar y re-instalar el cuerpo, para la producciéon econdmica

capitalista.
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El modelo médico es el tratamiento social propio de los inicios del capitalismo,
mide a la discapacidad como a una enfermedad que se puede curar o reparar, como una
caracteristica que predispone la diferenciacion del que produce y de quién no es capaz de
crear riqueza. Mediante la utilizacidén de la ciencia se acepta la individualidad del déficit, se
le diagndstica, se clasifica y se repara para lograr la meta final: reincorporar el cuerpo al
trabajo. Este modelo simbdlico triunfa, porque con él se eleva y mistifica el poder de Ia
ciencia, las capacidades humanas por encima de la naturaleza. Negarlo significa no sélo
salir del circuito médico, sino de todo el orden légico moderno que se levanta sobre el

poder del método cientifico.

El periodo de entreguerras del siglo XX fortalecio el paradigma de la rehabilitacion.
Las personas con discapacidad, adquirieron el rol del paciente o cliente de asistencia bajo
tratamiento médico. El sujeto social de la discapacidad se convirtido evidentemente en
blanco de la rehabilitacidn, a partir de entonces se inaugura un enfoque plenamente
heredero de las promesas de la llustracién y de los principios liberales que generaron las
dos guerras mundiales, en este periodo la deficiencia es una caracteristica modificable, por

el poder del liberalismo econdmico expresado en el desarrollo tecnolégico.

Bajo la forma del Estado de Bienestar, se reconfigura el modelo médico en una
visién puramente asistencialista, en este periodo se agudiza la ubicacién de las personas
con discapacidad como sujetos de asistencia y tutela. A partir de las ideas de la llustracion,
el rol de los pobres e “indtiles”, es de objetos de la asistencia, en franca oposicién a los
ciudadanos de pleno derecho. La perspectiva asistencialista goza de excelente aceptacion,
hasta el dia hoy coexiste con otros modelos, representando los valores y la ldgica del

liberalismo moderno, que otorga o suprime derechos a capricho. Como vemos, durante el
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recuento histérico la constante ha sido el lugar asignado a la discapacidad, siempre entre

lo anormal y la marginacién.

Durante el siglo XX surgen explicaciones socioldgicas como las de E. Goffman, que
con sus obras radicalizaron y dieron sustento tedrico a jévenes estudiantes con
discapacidad, haciendo surgir durante los afios setenta del siglo XX, movimientos sociales
gue pugnaban por el reconocimiento de sus derechos, los ejemplos mas significativos
fueron sin duda el Movimiento de Vida Independiente en Estados Unidos de Norte América
y UPIAS (Union of Phisically Impaired Against Segregation/Unidén de Impedidos Fisicos
Contra la Segregacion) en Inglaterra. A partir de entonces, se reconoceria que los factores
actitudinales y ambientales son, al menos, tan importantes como la insuficiencia fisioldgica

en la discapacidad.

El nacimiento del Movimiento de Vida Independiente se ubica en el contexto de las
luchas por los derechos civiles en Estados Unidos, un pais donde tradicionalmente
existieron campafias politicas basadas en la reivindicacidn de los derechos de otros grupos
sociales. Ese agitado ambiente, influencié6 de manera determinante las actividades de las
organizaciones de personas con discapacidad que, de muchas maneras, ya existian de
manera informal. La lucha por los derechos civiles de los afroamericanos, por ejemplo,

otorgd un estimulo importante al naciente movimiento social.

La historia del Movimiento de Vida Independiente comenzd6 cuando Ed Roberts, un
estudiante con discapacidad, ingresé en la Universidad de California, Berkeley. Roberts
tenia una discapacidad severa que afectaba su movilidad, motivo por el cual se
consideraba que no podria aspirar a continuar sus estudios. A pesar de esa situacién, Ed
decidié ingresar a la universidad y adaptarse a vivir en la enfermeria ya que los edificios no

eran aun accesibles. Con el paso del tiempo y a raiz de la experiencia de Roberts,
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comenzaron a ingresar mas estudiantes con discapacidad a la Universidad de California,
constituyéndose asi un grupo de universitarios que exigiendo sus derechos, denunciaban
la discriminacion en que vivian las personas con discapacidad. El principal énfasis de su
movimiento era que las personas con discapacidad debian tomar el control de sus propias
vidas, impulsar reformas para acabar con la discriminacién y exigir que sus derechos

humanos fueran respetados.

Por su parte en Inglaterra, en 1976 nace la Unién de Personas con Discapacidad
Fisica contra la Segregacion, Union of Physically Impaired Against Segregation, UPIAS. Este
importante grupo surge cuando un grupo de especialistas en ciencias sociales,
principalmente socidlogos, deciden reunirse alrededor de un comun denominador: ser
personas con discapacidad. En ese momento las definiciones que construyen, sus criticas y
propuestas, inauguran un nuevo campo de reflexion que es a la vez tedrico y vivencial.
UPIAS propuso un conjunto de ideas a las que denomind “Principios Fundamentales de la
Discapacidad”, principios que en 1983, el activista y sociélogo Michael Oliver presentaria
como el origen y manifiesto del Modelo Social de la Discapacidad. UPIAS se encargo,
ademas de un nuevo modelo, de construir socialmente el pasado de la discapacidad,
comenzando por describir las caracteristicas y sustentos simbdlicos e ideoldgicos de la

perspectiva inmediata anterior, el modelo médico.

El nacimiento del Movimiento de Vida Independiente, a menudo resulta mas
atractivo para la cultura contemporanea, quiza porque en el fondo continua y refuerza el
mito de que en Norteamérica “todo es posible”, pero mas alld de sus origenes su
importancia radica en que Vida Independiente propuso abandonar el marco de la
rehabilitacion y demostrar que la persona con discapacidad, era completamente capaz de

gestionar su existencia, dando lugar a nuevos enfoques basados en conceptos de
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importante repercusion social. Al reflexionar sobre el concepto hombre-entorno, aparece
la idea central de que la discapacidad es una desarmonia generalizada entre el hombre y
su entorno, estas construcciones tedrico-filosoéficas constituyen un puente paradigmatico,
entre el modelo de rehabilitacién de la posguerra y la persona independiente como sujeto

pleno de derechos.

Al igual que ocurre en cualquier sociedad —gracias a los esfuerzos intelectuales y al
movimiento mundial de personas con discapacidad—, se construyen circunstancias
histdoricas que favorecen cambios politicos, econémicos y culturales, que originan la
aparicién de nuevos enfoques o paradigmas. Alrededor de los afios ochenta del siglo XX
comienza la reconceptualizacion de la discapacidad, analizada no como un problema de

salud o como tragedia individual, sino como la relacidn del actor principal con su sociedad.

En este contexto, los aportes de la reflexion socioldgica de autores como Goffman
son fundamentales, sientan las bases para la maduracién de una nueva conceptualizacion
de la discapacidad, asumiéndola como una construccién social plena, o especificamente,

como una relaciéon de poder tal como lo observa M. Foucault desde la filosofia.

En este breve recuento histdrico, intentamos esbozar un panorama general del
escenario social de la discapacidad, de manera que en adelante el lector comprenda
algunos de los motivos por los cuales se han construido modelos, que desde nuestra
contemporaneidad consideramos equivocados o decididamente perversos; siempre en el
espiritu de que para analizar y generar conocimiento necesitamos una fuerte base

histérica.
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Construcciones tedricas alrededor del fendmeno de la discapacidad.

Hasta ahora las personas con discapacidad no sélo han sido relegadas a la marginacion social, también a
la marginacion de la teoria socioldgica.

Michael Oliver.

A continuacidn se presenta de manera sintética algunas de las propuestas reflexivas mas
sobresalientes que, desde el campo cientifico social y filoséfico, han impactado en el
desarrollo del pensamiento contemporaneo en torno al fendmeno de la discapacidad. Es
un acercamiento a las construcciones tedricas, conceptuales y analiticas de las ultimas
décadas, principalmente de Europa, asumiendo que en ellas se reflejan y reconstituyen las
practicas sociales que construyen, el tratamiento especifico de la discapacidad en

Occidente.

Regularmente al referirnos a las personas con discapacidad, utilizamos
indistintamente términos como “impedidos”, “lisiados”, “invalidos”, “minusvalidos”,
“incapaces” o eufemisticamente, el equivocado concepto de “personas con capacidades
diferentes”. Sin embargo, todas ellas son calificativos que exigen algunas consideraciones,
a saber: son denominaciones fundamentalmente peyorativas y estigmatizadoras; en
ningun caso corresponden a las facultades y capacidades de las personas a las que se
refiere o intenta referirse y, son identificaciones que sustituyen a la persona por su

circunstancia, a través de un significado negativo o vacio.

Desde la perspectiva o enfoque médico se habla de una enorme variedad de
deficiencias, funciones o estructuras corporales, de etiologias, de duracidén y gravedad que
se combinan de las mas variadas formas (Verdugo, 2007: 3), lo que hace imposible definir
un tipo uUnico de personas con discapacidad, situacién que a primera impresién no

pareceria tan inadecuado. No obstante, estas telaraifias semanticas de indefinicién han
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mostrado en la practica juridica y en su utilizacion tedrica, que llevan siempre a

conclusiones falsas y perjudiciales.

La perspectiva de la primera Clasificacién Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM, 1980) de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS),
se cred bajo el nivel de lo que se llamd funciones y estructuras corporales, dejando fuera
los aspectos vivenciales y sociales del fendmeno; la CIDDM fue el documento legal propio
de una vision analitica e ideolégica, que priorizaba lo orgdnico e individual. Afios después,
la OMS enmendé el camino creando la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF, 2001), bajo un enfoque muy distinto, en esa clasificacion se
han incorporando elementos que hasta entonces parecian impensables para un problema
de salud. Empero la CIF aun genera inconformes, que seguramente impulsaran una nueva

reforma.

Los calificativos de la discapacidad también se han modificado histéricamente —v.
g. “idiota”, “retrasado” o “tarado”—, mostrando en estos los origenes, las rupturas y
continuidades conceptuales y epistémicas. Un ejemplo es el cambio de una perspectiva
individual y peyorativa a una social, interpretando la transformacién como una evolucién,
lo que constituye un error analitico, ya que las distintas definiciones, clasificaciones y
calificaciones responden a concepciones antagdnicas desde su origen y no a una

superacién de unas por otras.

Aunque actualmente muchas de esas calificaciones son consideradas, por lo menos
politicamente incorrectas para las mediaticas democracias contemporaneas, no existe un
cambio de fondo. A las oligarquias mundiales poco les interesa integrar socialmente —a
menos que como posibles sujetos de alto consumo tecnoldgico— a individuos

improductivos, asumiendo su responsabilidad en el proceso discapacitante, el tratamiento
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otorgado desde las esferas del poder a las personas con discapacidad, continua
enfocdndose en el rechazo a la diferencia y en el asistencialismo, ramplén y corrupto del

tristemente célebre Teletdn chileno o mexicano.

Es por ello que avanzar en las definiciones no es ocioso, ellas forman parte
sustantiva de supuestos y practicas discriminatorias o excluyentes. La manera en que la
sociedad contempordnea se relaciona con la discapacidad, es el resultado de la
conformacion de experiencias pasadas y de la manera en que se define tedrica, simbdlica,

filosofica y juridicamente a la insuficiencia, el sustrato material de la discapacidad.

Aungue este ensayo no tiene como objetivo, contribuir de manera directa al
desarrollo de una teoria social de la insuficiencia —al debate sobre el status ontoldgico de
la discapacidad—, sino evidenciar los resultados del orden social contemporaneo —la
modernidad capitalista—, es necesario resaltar que cualquier contribucion a la teoria social
de la discapacidad debe incluir a la insuficiencia en su marco analitico, es en ella que se
constituye la construccion social de la definicion de discapacidad y, por lo tanto, las

estructuras sociales opresoras que la delimitan.

Dicha conclusién es bastante reciente y sus efectos aun no son visibles, aunque
coincidimos con Abberley en que las criticas, basadas en la sociologia, sobre la situacidn
actual de las personas con discapacidad, han sido las mas productivas analitica y
politicamente (Abberley, 1987), ese corpus tedrico ha sido el camino andado para

construir una arma de lucha por el reconocimiento y la inclusion.

Una de las caracteristicas de la discapacidad ha sido la mutabilidad terminolégica
en la asignacién de nombres, etiquetas y designaciones, referidas tanto a las personas
como al proceso de atencién de las mismas. Desde hace varias décadas, se han realizado

diversos esfuerzos para lograr conjuntar las diferentes visiones, bajo un enfoque cada vez
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mas integrador y cercano a la experiencia de la discapacidad. El término aqui utilizado —
personas con discapacidad—, reune las condiciones que el propio colectivo identifica como
necesarias: menciona su igualdad como personas per se, y su caracteristica, la
discapacidad que contiene la insuficiencia, conscientes de que esa situacidén es un hecho

social, exigen ese reconocimiento para responsabilizar a la sociedad que los rodea.

Como se ha mencionado, a lo largo de la historia no sélo ha sobrevivido el tipo de
exclusién, también han traspasado el tiempo las representaciones sociales y los esquemas
conceptuales que las sustentan. Los trabajos sociolégicos que se ocupan de la elaboracion
de teorias para la reproduccion social y, en el otro extremo, por la busqueda de la
transformacion han olvidado, por igual, el potencial que representan las personas con
discapacidad por su condicién social. El sujeto social de la discapacidad ha sido relegado a
la marginacion social, el imperativo moral que rige a dicho sujeto, se levanta sobre |a base
de un sistema social que se organiza en el sobre-valor de la produccién, el consumo, la

independencia y la normalidad fisica.

La discapacidad constituye un fendmeno social de opresidn particular. Al enfocar la
mirada sociolégica hacia la discapacidad, debemos trabajar en el sefialamiento riguroso de
las diferencias y semejanzas con otras formas sociales de opresion, para construir una
caracterizacion mucho mas adecuada del fendmeno. En inicio debemos reconocer que las
distintas formas de opresidn no pueden ser analizadas por separado, el racismo, el
sexismo, la discapacidad, son el resultado o sintoma del mismo proceso social que se niega
a reconocer la diferencia, la homogenizacion de la sociedad contemporanea es parte de un
proceso social que rehuye a la diferencia en aras de su seguridad y desarrollo econémico,
cuando sus origenes se encuentran en el conservadurismo que se niega a ceder sus

privilegios econdmicos, sociales, culturales y estéticos.
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En esa tarea de reconstruccion y analisis se han desarrollado diferentes visiones
qgue parten del modelo social, se han producido renovadas perspectivas que tedrica,
epistémica y politicamente, son una herramienta para la lucha social que mantienen las
personas con discapacidad, por el reconocimiento efectivo de sus derechos. El modelo
social nace y se desarrolla en las ciencias sociales occidentales, por ello es susceptible de
criticas y propuestas en todos los terrenos, antes de detenernos en sus bases es necesario

reconocer sus orl'genes.

Para el modelo médico —la antitesis del modelo social-, la discapacidad es un
problema que presentan ciertos sujetos y cuyo tratamiento corresponde a especialistas
del drea médica o psicoldgica; para esta visidn la discapacidad es fundamentalmente una
situacion personal, caracterizada por la anormalidad y/o la desviacion. El modelo médico —
denominado asi por los autores del modelo social- es la perspectiva que surge
connaturalmente con la interpretacion de la discapacidad en la modernidad capitalista.
Este modelo se basa rigidamente en el conocimiento cientifico de la medicina, para
construir un conocimiento puntual, positivista, de las causas del o de los déficits, de los
sintomas mads caracteristicos y de las formas de tratamiento para el retorno a la
normalidad, los representantes de este modelo son los profesionales de la medicina,
quienes definen la discapacidad como asociada a procesos de salud y enfermedad

(Hernandez, 2010).

El modelo médico se erige sobre las raices de una légica racional, que organiza los
sistemas de servicios para quienes “sufren” la discapacidad: la rehabilitacién, la
psicoterapia, la educacidn especial, por mencionar algunos ejemplos, son derivados de los
resultados del diagndstico, la intervencion y la aplicacidon tecnoldgica, funcionando sobre

un esquema de analisis simple y unidireccional.
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A pesar de esta situacion, seria irresponsable negar u obstruir la atencion médica,
los aportes de la medicina han mejorado la calidad de vida de incontables individuos, pero
debemos reconocer que existe una sobrevaloracién de sus posibilidades de accidn sobre la
insuficiencia. La disciplina médica se ha transformado en un marco que regula la vida de
los supuestos enfermos, en un discurso dictatorial que ha dejado de lado sus posibilidades
reales para transformarse en carcel —la obra de M. Foucault ilustra algunos aspectos de
esta situacion, v. g.: Historia de la locura en la época cldsica de 1976, o su seminario de los

afos ochenta editado bajo el nombre de Los anormales.

Para las personas con discapacidad, el modelo médico muestra una de sus peores
caras cuando las politicas publicas se sustentan en este tipo de perspectiva. Todo el
pensamiento social de la discapacidad surge de la critica al modelo médico. Erving
Goffman y Michel Foucault emprendieron analisis formales alrededor de la discapacidad y
de su trato social: en América, Goffman publica en 1961 su obra Asilos. Ensayos sobre la
situacion social de los enfermos mentales y, en 1963, Estigma. La identidad deteriorada.
Mientras tanto en Europa M. Foucault escribe en 1961, Historia de la locura en la época
cldsica, aunque con intereses y resultados de naturaleza distinta, el primero con un
discurso cientifico-social y el segundo con una construccion marcadamente filoséfica. A
pesar de ello, con estas obras nace una nueva forma de conocimiento sobre y para la
discapacidad, y que por sus resultados e impactos sobre las maneras en que las sociedades
piensan y se relacionan con el fenédmeno, reconfiguran la perspectiva sociopolitica de la

discapacidad.

Ambos autores emprenden, desde su campo, el analisis cientifico-filoséfico de la
discapacidad rescatando el fendmeno de la exclusividad médica. En esas obras la

discapacidad se despliega por primera vez, en un espacio interrelacional. Su valor —fuera
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del debate intelectual que cuestiona o ensalza su erudicion, limites y resultados— radica,
en que desde el andlisis humanista se cuestiond la entidad ontoldgica de la enfermedad y
se comprendié como una identidad socialmente impuesta hacia la que se legitima un trato

de exclusion y dominacién.

Los origenes de las llamadas teorias sociopoliticas de la discapacidad, se confunden
con el proceso de politizacién desarrollado por el movimiento internacional de personas
con discapacidad. Dichos analisis se desarrollan a partir de dos corrientes cientificas, por
un lado las versiones asentadas en las tradiciones estadounidenses del funcionalismo e
interaccionismo y, por otro -opuestas epistemoldégicamente— las perspectivas

materialistas.

Para la tradicién funcionalista, el concepto clave ha sido el de integracién social; en
la obra de E. Durkheim, particularmente en el andlisis sobre la solidaridad, encontramos
una especie de recomendacién sobre la necesidad de reconocer la diversidad, que no se
extiende a la incorporacién de quienes no pueden integrarse a las redes de trabajo, sino a
la aceptacién de la desigualdad. A partir de entonces, el funcionalismo explicara a la
discapacidad como la construccidén social inevitable que resulta de la evolucién de la
sociedad contempordnea, en esa logica se crea un escenario donde la exclusidon también

es inevitable.

T. Parsons en su analisis de la conducta relacionada con la enfermedad (Parsons,

Ill

1951), iguala el papel del “enfermo” al de discapacidad y la desviacién social a la idea de
salud como adaptacidn, esta teoria asigna a la discapacidad el lugar de la conducta

relacionada con la enfermedad, aunque la expliquen socialmente. El funcionalismo es

determinista y olvida los factores sociales, politicos y econdmicos de la discapacidad, es un
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modelo tedrico propio de su contexto, un esquema cerrado que niega las interpretaciones

sospechosamente ideoldgicas.

Para las teorias del funcionalismo la sociedad se mueve mediante un complejo
sistema de distribucidon de bienes, cuyo principal motor es el trabajo, pero dado que no
todos trabajan, por muy diversas causas, existe un segundo sistema basado en las
percepciones de necesidad y en los servicios que le dan respuesta. Para esta posicidn
socioldgica y politica, las personas con discapacidad son consideradas esquematicamente

como receptores pasivos de servicios que le deben al resto de la sociedad trabajadora.

Esta particular vision paternalista y culposa, tan comun y aparentemente ldgica, ha
sido fuertemente criticada por el Movimiento de Vida Independiente que propone
abiertamente la construccidon de una nueva organizacidén de los bienes y servicios, donde
se debe priorizar la informacion, la capacitacion y la autonomia, una propuesta subversiva,

sobre todo para el contexto de la Guerra Fria donde todo olia a socialismo.

A partir de las criticas a los primeros acercamientos del funcionalismo, surgen
versiones de la teoria critica marxista que se han llamado comunmente versiones
materialistas de la discapacidad. Al revisar criticamente las versiones socioldgicas
anteriores, producidas generalmente en Norte América y Europa, concluyen que ademas
de ser posiciones ideoldgicas conservadoras, el estructural-funcionalismo ha sido
reduccionista al no cuestionar las raices. Al basar la participacion y la identidad social de
las personas con discapacidad en su integracion plena a la vida econdmica, se suman

intrinsecamente al modelo médico reparador.

El interaccionismo simbdlico de la década de los sesenta analizé profundamente el
sentido, la identidad y el proceso de etiquetado en las sociedades contemporaneas, el

ejemplo es E. Goffman. Sin embargo, sus obras tiene un valor diferente, desarrollé aun
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mas la teoria interaccionista mediante el uso del concepto de estigma; la aplicacion de
este concepto es el resultado de elementos que el interaccionismo conocia pero no habia
conjugado hasta entonces, tales como las consideraciones situacionales y las interacciones

sociales entre lo normal y lo anormal.

La teoria interaccionista ha explicado a la discapacidad como la desviacién social —
entendida de acuerdo a la ausencia de obligaciones y responsabilidades sociales— y como
la vision negativa de la insuficiencia, prevaleciente en las sociedades industriales de
ideologia liberal. El interaccionismo simbdlico proporciona una base conceptual y un
modelo de investigacién fenomenoldgica, importante para la reflexion socioldgica. Entre
sus principales supuestos, se encuentra la consideracién bdsica de que las personas
otorgan un significado a las cosas, influenciados por la forma de ver de los otros, este
hecho ilustra la manera en que el interaccionismo reconstruye a la discapacidad.
Encontramos en los sujetos, un esfuerzo constante por verse como los demas lo observan
y perciben, es decir, llevan la discusion al problema de la identidad pero minimizando sus

origenes estructurales.

Al analizar la relaciéon que existe entre la identidad y el etiquetamiento —lo que los
otros ven—, se comprende la importancia que las actitudes y el ambiente tienen en la
valoracion social de la discapacidad. Es por ello que Goffman demuestra que al acentuar la
idea negativa de la tragedia personal, como lo impone el modelo médico, se contribuye a

reforzar la visién patologizadora y con ello a la estigmatizacion de la discapacidad.

De acuerdo con el interaccionismo simbdlico las personas estigmatizadas —sujetos
sociales que rebasan el dmbito de la discapacidad como homosexuales, inmigrantes,
desempleados, etc. — son desprestigiadas, propiciando consecuencias sociales con efectos

de larga duracion, como la segregacion y la condicion de inferioridad. El interaccionismo
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concluye con lo que inicia el Movimiento de Vida Independiente, es decir, que el
comportamiento social de las personas con discapacidad se basa en la busqueda de una

vida autdonoma, no-dependiente.

Con base en estas aseveraciones, podemos concluir que los aportes de Goffman
fueron relevantes, al haber puesto en duda la realidad objetiva de la discapacidad y la
implicacion médica que ésta supone, contribuyé a comprender el fenédmeno mucho mas
alld de la individualidad tragica. Goffman describe sociolégicamente, una de las
dimensiones sociales del fendmeno: ser una etiqueta negativa impuesta por un grupo
social mayoritario sobre una minoria a-normalizada. Gracias a su interés por el significado,
la identidad y el proceso de etiquetado, llega a comprender el proceso de estigmatizacién
y la construccidn social de la dependencia hacia los profesionales de la rehabilitacidn, los

médicos.

Hacia finales de los afios setenta y principios de los ochenta del siglo XX, los
investigadores y militantes del movimiento social y politico de la discapacidad —UPIAS y
Vida Independiente basicamente—, se han esforzado por encontrar las causas y las raices
de la distincion negativa, es decir, los origenes de ese tratamiento socialmente sostenido y
aceptado. Han preferido reinterpretar sus experiencias colectivas como discapacitados,
basados en conceptos de discriminacion y opresion, abandonando la nocién de estigma y
resaltando que en el nivel experiencial las personas con discapacidad observan claramente
gue sus problemas, surgen de la opresidn social y la discriminacidon en su sentido mas

amplio.

La nocién de estigma adolece de lo mismo que el interaccionismo, atiende
demasiado al sujeto y con ello pierde la perspectiva estructural. El estigma se basa mas en

las percepciones de quienes actlan como opresores, que en los oprimidos y sus
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posibilidades de accion, la discapacidad se trata de explotacidn y opresion, no sélo de una

conducta que evita la otredad, a pesar de lo generalizada que esta sea (Finkelstein, 1980).

Del movimiento social de las personas con discapacidad, surgieron autores mucho
mas criticos que enriquecieron los planteamientos marxistas y feministas, identificando y
exponiendo los problemas fundamentales del fendmeno de la discapacidad,

reconstruyéndolo como un hecho fundamentalmente socioeconémico y politico.

Los analisis materialistas —el llamado creacionismo social y el marxismo
académico—, resaltaron un hecho que sirve de fundamento tedrico y moral, partieron
abiertamente de que las personas con discapacidad son un grupo social oprimido, cuya
opresién encuentra sus raices en la estructura econdmica del sistema capitalista. Desde la
perspectiva materialista, la sociedad capitalista es quien efectivamente discapacita a
guienes viven la deficiencia, es un producto del desarrollo de la sociedad moderna en su

vertiente liberal.

En la sociedad de clases sociales, las personas con discapacidad son el sujeto
desestructurado, al no ser una pieza util para el aparato productivo, son individuos
particularizados, alejados de la sociedad, en una construccién plenamente economicista.
Michael Oliver —uno de los tedricos materialistas de la discapacidad mas importante—,
escribe en 1983 un articulo donde por primera vez se menciona formalmente, el nombre
de Modelo Social de la Discapacidad. Oliver analiza la constitucién de las sociedades
capitalistas, que basan su desarrollo en la produccion industrial, propiciando la asociaciéon

III

de la condicidn de “inutil” a la discapacidad.

En las sociedades tradicionales las personas con deficiencias fisicas o psiquicas,
estaban poco menos que integradas a la vida de la colectividad, como hemos visto las

necesidades colectivas eran radicalmente diferentes a las de la etapa moderna. En la
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modernidad capitalista, el grado de integracidon social y de adaptacion se determina

basicamente por la productividad del sujeto, por el trabajo socialmente util.

La transicion de la sociedad feudal a la sociedad capitalista, produjo que la
discapacidad se convirtiera en una categoria de exclusidon social. La exclusidn de naturaleza
econdmica propicia el nacimiento del asistencialismo al inicio del proceso de
industrializacidn, a inicios del siglo XIX se forman las instituciones dedicadas a la asistencia
social. El asistencialismo fortalece la raiz cristiana que identifica a la discapacidad con uno

de los tratamientos sociales contemporaneos mas recurrentes: la caridad.

Como lo ha descrito la teoria critica desde sus inicios, la sociedad capitalista
produce su propia ideologia, una herramienta que reproduce sus intereses y garantiza su
continuidad, uno de los fundamentos de esta ideologia es el beneficio que sitia al
individuo en el lugar de categoria prevalente. El énfasis de la ideologia capitalista en el
aspecto personal, hace que la discapacidad sea entendida como una caracteristica
meramente individual, como un hecho particularizable, un atributo personal que impide
integrarse al mundo. Asi es como la disciplina médica moderna asume el tratamiento de la

discapacidad bajo el esquema de la curacién.

Nos encontramos ante un colonialismo representado por el asistencialismo
profesional normalizador, por la ciencia médica, que ha fungido como la disciplina que
decide y dicta qué es la discapacidad y como debe entenderla la sociedad. Las actitudes
sobre la discapacidad se pueden transformar de manera radical, sélo a condicién de
modificar el fondo que lo propicia. El modelo social propone algunas lineas de accién

practica y tedrica, en adelante abundaremos en ellas.
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El modelo social de la discapacidad, sus limites y nuestras posibilidades.

Una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que una incapacidad para entrar a un
edificio debido a que la entrada consiste en una serie de escalones es una discapacidad.

Jenny Morris, Movimiento de Vida Independiente.

El modelo social se basa en una concepcidn socioldgica que reinterpreta el fendmeno de
la discapacidad, como un hecho social construido relacionalmente entre la sociedad y el
sujeto, como el resultado de las estructuras sociales opresoras e insensibles a las
necesidades de las diferencias psicofisicas (Verdugo, 2008: 3). Estas son las concepciones
de la perspectiva proveniente de la corriente de sociologia critica anglosajona,
desarrollada a lo largo de las ultimas tres décadas del siglo XX. Durante ese tiempo, surgio
y se fortalecié un activismo critico de las politicas institucionales y del tratamiento de la

discapacidad en el campo académico.

Uno de los valores del modelo social, es su argumentacion alrededor de las causas
gue originan la discapacidad. En él se invierte el analisis tradicional y se reconoce que las
causas no son ni médicas, ni metafisicas, sino sociales, o al menos, preponderantemente
sociales. Este modelo enfoca su trabajo en evidenciar, que la vida de una persona con
discapacidad tiene el mismo sentido al de alguien sin discapacidad, remarcando su
capacidad intrinseca para aportar a la sociedad y se exige con ello el reconocimiento
pleno, asumiendo que sus posibilidades de contribucion se encuentran altamente

relacionadas con la inclusién y la aceptacién de la diferencia.

Ciertamente el modelo social es aun bastante débil, si medimos su impacto en la
calidad de vida de las personas con discapacidad, no obstante hasta ahora representa el
enfoque mas avanzado, el que mas propuestas de accién ha propiciado; analiticamente se

ha constituido como una herramienta capaz en la creacién de conocimiento vy
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politicamente, como eficaz en la lucha por los derechos humanos. Como fruto de una
lucha social e intelectual, ha promovido el empoderamiento del colectivo de personas con
discapacidad en todo el mundo occidental, constituidos hoy en un atento y creativo

movimiento social internacional.

En los ambitos académico e intelectual se ha emprendido un nuevo camino hacia
otras formas de comprension del tema —por ejemplo, la incorporacidn de la experiencia de
los propios actores, los acercamientos deconstruccionistas del discurso en primera
persona, son herederos del modelo social-, es por ello que nos acercamos al modelo
social, con la intencién plena de dibujar un panorama general sobre la situacién de la
discapacidad en sus distintos campos, es decir, no sélo en la reflexién formal sino también
en su desarrollo politico-social, evidenciando los limites y logros de una tradicion de

investigacion y accién social de larga trayectoria.

El nacimiento del modelo social de la discapacidad debe situarse geograficamente
en Estados Unidos e Inglaterra, a finales de la década de los afios sesenta del siglo XX.
Hasta entonces la discapacidad implicaba para toda disciplina —-médica o psicolégica— una
tragedia personal para las personas afectadas y un problema para el resto de la sociedad.
La “anormalidad” implicaba dependencia de la familia y de los servicios de asistencia
social, muchos de los cuales debian brindarse en instituciones especializadas. Desde finales
de la década de los afios sesenta, esa consideracidn comenzé a ser el blanco de campanas
gue se activaron a través de Europa y Estados Unidos. Las personas con discapacidad —en
particular aquellas que vivian en los campus universitarios—, tomaron la iniciativa e

impulsaron sus propios cambios politicos.

El modelo de la escuela britanica desarrollé prolijamente la construccidon

sociologica de la discapacidad, que el interaccionismo norteamericano y el marxismo
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académico habian iniciado sin denominacién alguna. Se acercaron a la discapacidad como
a cualquier otro fendmeno social, analizdndola como la realidad social experimentada por
sujetos instalados en la légica convivencial de un entorno, cuyos miembros privilegiados

no tienen insuficiencias.

A continuacidn, se exponen algunos de los puntos que diferencian la construccién
socioldgica del modelo social de otros modelos tedricos, con sus especificidades o

dimensiones que conforman a la discapacidad como hecho social:

a) La existencia —vida— de las personas con discapacidad esta dominada por sus
practicas e interacciones, elementos siempre sujetos y condicionados a su

discapacidad;

b) La singularidad los homogeniza, induciendo —definitivamente imponiendo—

una identidad social en negativo;

c) La homogenizacidn identitaria clasifica a las personas con discapacidad, en la

ordenacidn jerarquica de la sociedad (Verdugo, 2007: 12).

A partir de lo anterior, desglosaremos algunos elementos sociolégicos que nos
permitiran conocer los presupuestos e implicaciones del modelo social. Al mismo tiempo,
debemos reconocer las venas o ejes tedrico-politicos que enriquecieron al modelo, a
saber: marxismo, feminismo, sociologia del trabajo y los nuevos movimientos sociales. En
estos cuatro frentes, se han desarrollado herramientas que amplian y fortalecen la

compresién de la discapacidad como fendmeno social.

Como podemos observar, el modelo social tiene sus origenes en distintas
tradiciones de pensamiento y accién, sin embargo, todas ellas conviven bajo un comun

denominador: el elemento critico. Su preocupacién por descubrir a la discapacidad como
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un hecho social —proveniente del positivismo clasico del nacimiento de la disciplina—,
arrastra su reflexion hasta el plano de la teoria critica ligada al marxismo europeo.
Recordemos que la interpretacion radical sociopolitica de la discapacidad, entrada a
escena poco antes de la mitad de la década del setenta, fue creada por militantes del
movimiento formados en el auge de las posturas marxistas, al interior de la disciplina

socioldgica.

Su critica de la sociedad fue integrada en un modelo radicalmente distinto, su
manifiesto titulado Los principios fundamentales de la discapacidad, que como ya
mencionamos M. Oliver lo califica como el nacimiento del modelo social, postula la
profunda conviccion de que la sociedad es quien discapacita a las personas con
deficiencias. Demuestran que la discapacidad es impuesta por encima de la deficiencia,
mediante la forma en que se aisla y excluye innecesariamente de una participacién cabal
en la vida social. Es por ello que concluyen en que la discapacidad integra un grupo social
oprimido, un elemento que tomaran como bandera de lucha politica. El analisis que los
anglosajones emprenden sobre la sociedad discapacitante, se basa en la clara distincidon

entre la deficiencia —bioldgica—y la discapacidad —social.

Esta generacién del modelo social demuestra, o mdas acertadamente, denuncia
como la sociedad se encuentra organizada casi exclusivamente, para satisfacer las
necesidades de un mitico ideal de no-discapacidad que oprime a toda la sociedad. La
insuficiencia es el sustrato material objetivo de la discapacidad y no puede ser entendida
simplemente como diferencia, de esa caracteristica deben partir las diferencias y

semejanzas con otras formas de opresion.

Sobre la insuficiencia se erigen las estructuras sociales de opresion y su teorizacion

es una herramienta fundamental, por esta razon resulta importante y urgente desarrollar
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teorias sociales de la discapacidad, modelos propios que especifiquen diferencias y
semejanzas entre todas las formas de opresidon en la modernidad capitalista de América
Latina, asi como las formas de incorporar la realidad material de la insuficiencia,
reconociendo que se inscribe y cobra sentido en un contexto social e histérico que

determina su naturaleza.

A pesar de la conjugacion de tantos elementos —hasta entonces olvidados— el
modelo social ha sido criticado, una de sus debilidades es el vacio existente entre la
relaciéon que guarda la deficiencia y la discapacidad, con los elementos llamados
genéricamente culturales. Para algunas percepciones feministas y culturalistas, la
discapacidad es una dialéctica compleja de factores bioldgicos, psicolégicos, culturales y
sociopoliticos, que no pueden ser entendidos con exactitud. Si bien el modelo social se
funda en la experiencia colectiva e individual de la discapacidad, sin negar la importancia
de las cuestiones relacionadas con la deficiencia, las intervenciones médicas apropiadas,
los elementos ambientales, ni la importancia del contexto cultural, es cierto que
definitivamente centra su interés en elementos mas simples —como accesibilidad, braille,
leguaje de sefias, adaptaciones tecnoldgicas— aunque igualmente urgentes, para la calidad

de vida de quienes viven la discapacidad directa o indirectamente.

Otro problema del modelo fue, que aun cuando se pusieron en marcha otras
maneras de investigar, como la investigacion militante, no fue posible modificar las
relaciones sociales en la produccion de la investigacion. Esto se debe a que las
investigaciones del modelo social, no contaron con la participacion de personas con
discapacidad no intelectualizadas en el proceso de creacidon de conocimiento, la mayor

parte se enfocd en producir informes para la accion politica, académica o legal.
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La discapacidad, es un fendmeno sociopolitico capital tanto en los paises centrales
como en los dependientes. Los generadores principales de deficiencias-discapacidades de
largo plazo, son: la pobreza, los servicios higiénicos inadecuados, las deficiencias
dietéticas, los ambientes ultra contaminados de las ciudades, las pésimas condiciones de

trabajo y un larguisimo etcétera, que ilustra la vida diaria de la pobreza en el mundo.

La nocién tradicional de que la discapacidad, es primordialmente un asunto de
salud y por lo tanto puramente clinico es, ademas de simple, propia del cinismo
institucional que cierra los ojos ante los hechos mas evidentes. Si se considera que las
causas que originan la discapacidad son sociales, las soluciones no deben ser individuales,

sino dirigidas hacia la sociedad.

Una vez que hemos abierto el contexto general del modelo social debemos
recapitular. Tal como lo explica Miguel A. Verdugo la discapacidad es una condicion
multidimensional de la persona, es una realidad social que viven sujetos-agentes
instalados en una légica convivencial de un entorno cuyos habitantes privilegiados no
tienen discapacidad (Verdugo, 2007). Sin victimizar al colectivo y otorgando Ia
responsabilidad exacta al medio social, resulta imposible negar la depreciacién social de la
persona con discapacidad. Evaluando el conjunto de implicaciones que se derivan del
fendmeno, asi como sus principales lineas tedricas, se impone el argumento de que la

discapacidad es una forma de opresién social.

Si bien el modelo social ha centrado sus interpretaciones en el hecho de la
condicién oprimida y excluida de las personas con discapacidad, priorizando la dimension
material del fendmeno, también ha pugnado por comprender las implicaciones que
conlleva esta ldgica practica, para las personas cuya existencia cotidiana se encuentra

sujeta a la singularidad propia de su condicidn, por sus limites particulares en el
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desenvolvimiento social y por la representacion que dichas caracteristicas conllevan.
Recordemos aquello que el modelo analiza del fenédmeno de la discapacidad: sus practicas
e interacciones, las cuales quedan sujetas y condicionadas a su discapacidad (la interaccion
practica); la homogenizacién de su identidad social en negativo (construccion simbdlica); vy,
la clasificacion del colectivo en la ordenacién jerarquica de la sociedad (estructuracion

material).

La representacion colectiva de la discapacidad, indica la existencia de una
deficiencia que se traduce en inferioridad. Los condicionantes practicos —los obstaculos
materiales— unidos a los referentes representacionales o depreciaciones simbdlicas
configuran, operativa y culturalmente, a un colectivo segregado del conjunto de la
comunidad, repercutiendo en los procesos de reproduccion material cotidianos en los que
se implican. Tal como menciona A. Hurst—activista y escritor inglés—, uno de los principales
obstaculos para la transformacion de la sociedad respecto a la discapacidad, es el retrato

estereotipado de las personas con discapacidad en la cultura (Hurst, 1998).

La herencia social del sentido de la discapacidad es la representacion establecida
por referencia, a un estdndar de normalidad que edifica el entorno practico de
convivencia, obliga a las personas con discapacidad a desenvolverse en un marco
simbdélico y material, segln el cual tener discapacidad es altamente negativo pero propio
de un individuo particular. El sujeto social con discapacidad no cuenta con la posibilidad de
identificar patrones comunes de referencia, a través de los cuales se pueda construir una
experiencia practica colectiva, una sélida interaccidén social basada en las sefias de

identidad propias, que identifiquen a las personas con discapacidad como tal.

La discapacidad ilustra un proceso de imposicion identitaria fundada en

determinaciones jerarquicas socialmente definidas, la construccion social de la identidad
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de la discapacidad, funciona bajo un mecanismo de la diferencia. En apariencia se podria
argumentar que de esa manera funcionan todas las identidades sociales, sin embargo,
aunque la referencia constante en los procesos identitarios sea la diferencia respecto al
otro, en otros casos es el propio sujeto quien la define en virtud de su auto-constitucion,
es guténoma en su eleccién, en el caso de la discapacidad no ocurre lo mismo. Las
personas con discapacidad no construyen su diferencia, es identidad de la insuficiencia, la
ausencia de autonomia. La identidad social de la discapacidad es la no-identidad de quien
no tiene lo que los no discapacitados poseen, la “normalidad”. En este sentido, el modelo
social y su practica politica, ha mostrado fehacientemente la condicién de exclusidn que
experimentan las personas con discapacidad, exigiendo con ello la equiparacién de
derechos, el reconocimiento y la igualdad de oportunidades como condiciones minimas e

indispensables, para comenzar un nuevo camino socio-histérico.

fntimamente vinculada con los aspectos de la identidad social, se encuentra la
ubicacién material especifica que ocupa la discapacidad, dentro del mapa de la estructura
social —recordemos que es precisamente, es el tercer eje analitico que hace de la
discapacidad un hecho social-, es decir, la estratificacién, su jerarquizacién en la
estructura econdmico-social y la distribucién de recursos. Si comprendemos que la
discapacidad se opone a la normalidad en términos de carencia, la definicion social de la
misma ira irremediablemente asociada a la connotacion de dependencia, determinando
con ello el proceso de estratificacidn que recae sobre el sujeto social de la discapacidad. Es
por ello que en la integracién de los elementos sociales —practicas, simbolos y materia—, se
recrea constantemente a la discapacidad como un fendémeno de ausencia, dependencia vy,

por lo tanto, de desposesidon generalizada.
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En la estratificacion social podemos considerar tres fuentes principales de
desigualdad: la econdmica, la politica —todo lo relativo a la autoridad y el poder— vy la
normativa —lo referente al reconocimiento. Problematizando el concepto simple de
pobreza y acercdndonos mads profundamente, a los intrincados procesos de exclusién
social podemos reconocer, tedrica y prdcticamente, trayectorias de vida determinadas
socialmente por la segregacion, el desempleo y el analfabetismo. Las personas con
discapacidad se encuentran generalmente en esa situacion de desventaja estructural y es
evidente, que existe la clara tendencia descendente en todo el colectivo de personas con

discapacidad y sus familias.

Podria afirmarse que bajo los presupuestos defendidos desde este paradigma, los
métodos de subsistencia de las personas con discapacidad en el capitalismo europeo, son
la seguridad social y el trabajo ordinario, no obstante debe aclararse que los defensores
del modelo social remarcan que —si bien el trabajo es una herramienta muy util, como
medio de integracidn social—, no es la Unica manera de inclusién en la sociedad, tal como
parecia plantearse desde el modelo rehabilitador, normalizador. Particularmente en
Ameérica Latina la incorporacion depende de la disposicidn familiar y de las redes que esta

extienda, con otros sujetos y familias.

Existen diversos modos de utilizacién de la palabra normal, basados en valores
arraigados que se encuentran relacionados con lo que nuestra sociedad considera ideal. La
idea de normalidad, se encuentra intimamente relacionada con las representaciones
acerca de lo que es correcto, lo que es deseable y sobre el significado de pertenencia
forzosa. Lo normal implica aquello que es promedio dentro de cualquier estructura social,
la diferencia es entendida como contraria a la normalidad y considerada deficiente,

desechable. Las caracteristicas fisicas, psiquicas, mentales o intelectuales de la
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discapacidad no son consideradas correctas ni admirables, por lo cual las personas con

|II

discapacidad “no pertenecen” al dmbito de lo “norma

La persona con discapacidad no debe, como sentido impuesto para su existencia,
adaptarse a la forma de vida de las personas sin discapacidad. La diversidad funcional
implica que las personas con discapacidad, tengan los mismos derechos que los demas
miembros de la sociedad y que en la medida de lo posible, puedan utilizar los servicios que
comunmente emplean los demas. Se aspira a normalizar el entorno de esas personas, lo
gue conlleva la adaptacidon de los medios y las condiciones de vida acordes con sus

necesidades.

Por ello, el modelo social insiste en la necesidad de que la discapacidad sea
abordada desde un enfoque holistico. La exclusidn a la que se ven sometidas las personas
con discapacidad, es el resultado de una discriminacidn estructural en diferentes planos,
por lo tanto se aspira a la implementacion de politicas tendentes a una vida mas
auténoma, considerando a la autonomia no sélo como un punto de partida sino como

medio y fin.

Si la falta de autonomia se convierte en un indicio significativo de la existencia de
una situacién de dependencia, entonces la garantia de autonomia serd la respuesta
adecuada para ofrecer. Incluso el modelo propone modificar la idea de dependencia, ya
gue la misma nocion de independencia sugiere que el individuo no necesita asistencia de
nadie mas y ello encaja muy bien, con la logica econdmica capitalista que acentta el
individualismo competitivo, ese es otro ideal mitico, en realidad vivimos en un estado de

interdependencia mutua o independencia relativa.

La dependencia de las personas con discapacidad no es una caracteristica que las

diferencie del resto de la poblacién, es sélo en una cuestion de grado. Las personas con
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discapacidad definen la independencia de manera diferente, mucho mas cercana la idea
de libertad por la que la filosofia tanto se ha preocupado, considerandola como la
capacidad de autocontrol y de toma de decisiones sobre la propia vida, mas que como el
ejercicio de actividades sin necesidad de ayuda. Empero, la capacidad para tomar
decisiones frecuentemente se cruza con las posibilidades econdmicas y con las redes
familiares para expandir sus posibilidades. Para las personas con discapacidad Ia
posibilidad de obtener recursos propios, no implica —salvo en condiciones muy
particulares— tareas de alta especializaciéon y elevada remuneracién, se encuentran
sujetos, en el mejor de los casos, a contar con la posicion subordinada y de maxima
precariedad en un mercado cada dia mas precario, minandose asi las posibilidades reales
de ejercer su independencia. La discapacidad es un fendmeno de opresion simultanea que,

desgraciadamente, converge en un solo sujeto social.

Las teorias y practicas politicas derivadas del modelo social ya muestran algunos
resultados, sobre todo en lo respectivo al marco juridico. Sin embargo, aun queda por
examinar tanto el futuro de los sistemas de analisis criticos, como las consecuencias que se
derivan de las aspiraciones que motivan dichos planteamientos para las personas con
discapacidad. A pesar de esas ausencias reflexivas, el modelo social modificé el paradigma
de comprensidn, que las instituciones tenian alrededor del fendmeno de la discapacidad,
hoy un modelo que realmente proponga y busque la integracion efectiva debe ampliar su
lucha a todos los ambitos, fortaleciendo las redes que buscan transformar al conjunto de

la sociedad.

La revista Disabled People International de Inglaterra (DPI, 2010) lleva mas de dos
décadas desarrollando el trabajo de estudios sobre la discapacidad, basados originalmente

en el modelo social, impulsando constantemente un modelo tedrico propio de la
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reconstruccion interpretativa del fendmeno y un generador de grandes ejes de

investigacion.

En adelante toda medida orientada hacia el colectivo de las personas con
discapacidad, debera integrar el marco de comprensidn de ese colectivo, ya no se trata de
erradicar una insuficiencia sino de adecuar las acciones a una determinada experiencia.
Debemos entrar en un proceso de transformacidn de las ideas de normalidad,
fortaleciendo la ruptura respecto a la situacion actual, marcada por una dindmica

institucional instalada, todavia, en la vision médica.
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La cultura y la incorporacién de la experiencia personal.
La discapacidad o la opresion de las personas con discapacidad, puede remontarse hasta los origenes de

la sociedad occidental, y hasta las fuerzas materiales y culturales que crearon el mito de la “perfeccion
corporal” o el ideal de “cuerpo capacitado”.

Colin Barnes.

Tom Shakespeare identifico, a fines de la década de los noventa del siglo XX (Shakespeare,
1998) que el modelo social habia tenido inicialmente dos problemas: 1) se subestimé
parcialmente, la incidencia de la deficiencia en las vidas de las personas y, 2) se
sobrevaloré el poder de la argumentacion ldégica, sobre la estructura y los procesos
sociales. Influidos por el ambiente de la llamada posmodernidad que se abria como Unica
opcion para el nuevo siglo XXI, se cuestiond por igual la metanarracidén que significaba el

modelo social.

Mas alla de la posiciones ideoldgicas que dichas opiniones generaron en el mundo
intelectual, el acercamiento socio-cientifico se reconfiguré para conceptualizar a la
discapacidad desde la interpretacion contextual e individual, sin hacer explicita la
estructura material. Para ese efecto, en los ultimos afios se ha trabajado por construir o
redisefiar nuevas formas de conocimiento, como las planteadas por las propuestas de los
estudios de género, los estudios culturales y en la incorporacion de la voz de las propias

personas con discapacidad a los analisis formales.

Un factor importantisimo en este proceso de reconceptualizacidén, es la
incorporacion de la perspectiva de género al estudio y militancia de la discapacidad;
tomando en cuenta las similitudes que existen entre la desventaja de las mujeres y las
personas con discapacidad, se inicia una experiencia de investigacion que tedrica y

metodolégicamente considera multiplicidad de elementos como el sexo, la raza, la clase
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social, entre otras. Sin olvidar las explicaciones estructurales de la opresion, desde los
estudios de género se resalta la consideracidon que la heterogeneidad y la diversidad,

deben tener en la transformacion social.

Al integrar una vision ampliada —autores del modelo social desde sus inicios como
Shakespeare—, inician interesantes lineas de investigacidn sobre el papel de la cultura en la
representacién social de la discapacidad. Desde las representaciones culturales es posible
analizar al fendmeno desde la historia, desde los aspectos de la imagen y la estética, o a

partir de las respuestas simbdlicas de diferentes grupos sociales.

La discapacidad en la cultura es concebida no como una caracteristica objetiva
aplicable a una persona o grupo, sino como la construccion interpretativa inscrita en una
determinada representacion social. Tal como lo sefiala la primera generaciéon del modelo
social, bajo el particular modo de definir lo normal en la cultura occidental, la discapacidad
es una desviacién, una falla y como tal, es entendida y aplicada a la individualidad de
qguienes la experimentan. Con ello se modifica la posicién mas radicalmente materialista,
ya que se entiende que la discapacidad no estd determinada Unicamente por la
discriminacion material, sino que ademas lo es por los prejuicios transversales a todas las
clases. Un prejuicio implicito, arraigado a la representacion cultural, en el lenguaje y la

socializacion.

La identidad individual en la cultura occidental se construye en un contexto social
implicando la participacidn y la convivencia, asi como los recursos de los que dicho marco
social provee. Por lo tanto, la identidad de la discapacidad debe ser entendida a la luz de
ese marco o contexto social, porque determina su sentido. Si colocamos las
representaciones culturales en el centro, activamos las capacidades reconstructivas de la

identidad; los grupos menos favorecidos, incluidas las personas con discapacidad, han
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luchado por transformar las caracteristicas personales, inicialmente devaluadas, en una

fuente de identidad positiva.

Para los culturalistas como Devlieger por ejemplo, la discapacidad se deriva de un
patrén en el cual las actividades humanas son aquellas que llevan a cabo personas
normales en un marco social que las estructura (Devlieger, 2005; Hernandez, 2010). La
discapacidad es la construccion de una forma de dominacidn, un sistema de restricciones
sociales impuestas sobre un colectivo determinado y plenamente identificable. Si bien el
modelo social inicialmente ya habia planteado estos presupuestos, no les otorgaba un
caracter relevante, sino una expresion, un resultado de la estructura capitalista, una forma
de la superestructura que se modifica automaticamente al cambiar las estructuras del

capitalismo.

La riqueza de la investigacion culturalista se encuentra en su aporte antropoldgico
y en la imposibilidad —siempre que el analisis sea riguroso— de minimizar el tratamiento
negativo, que la modernidad capitalista otorga a la discapacidad; la discriminacion se
encuentra en todas las practicas interpersonales como resultado de las arraigadas
representaciones de nuestro lenguaje, pero también de nuestros mercantilizados simbolos
contemporaneos, que desechan lo que se encuentra fuera de la légica utilitaria. La
discapacidad representa la encarnacion de la enfermedad, la desventura, lo asexual, es el
ejemplo indeseable de la incapacidad humana para disfrutar los beneficios del libre

consumo.

El mayor logro de los estudios culturales fue sostener que las personas con
discapacidad, no sélo se han enfrentado a la discriminacion originada en las relaciones de

produccién materiales —elementos también abstractos que quiza no tengan su origen en el
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capitalismo—, sino en los valores mas elementales de todo lo que ahora llamamos el gran

proyecto de la modernidad.

Las ideas, representaciones o conceptos se construyen a partir de procesos
historicos y acumulaciones metafdricas, pero lo claro y evidente siempre dista de serlo. Al
aplicar estas reflexiones al proceso de identidad y a las representaciones simbdlicas de la
discapacidad, el fendmeno se complejiza haciendo evidente que la sociologia, o cualquier
otra disciplina que se acerque a la tematica, tendrd que redoblar esfuerzos antes de
declararse omnicomprensiva, se requiere una vision multidisciplinaria dificil de alcanzar en
este momento. Elementos diferenciadores como la orientacion sexual, la edad o la clase
social tienen implicaciones importantes y son significativos en la experiencia de la

discapacidad.

Las vertientes de investigacion mas relevantes surgen del reconocimiento otorgado
a la diversidad existente en el colectivo. Gracias a su atenciéon en las caracteristicas
individuales se incorporaron elementos frecuentemente obviados, a saber: a) que dentro
del campo de la discapacidad existen diferencias enormes: por la edad de apariciéon o
adquisicion de la discapacidad; b) las diferencias entre discapacidades congénitas o
deficiencias debidas al envejecimiento; y, c) el impacto y naturaleza del déficit —-motorico,
sensorial o de aprendizaje, etc. —, diferencias que definitivamente dan lugar a experiencias

multiples.

Al abarcar diversos aspectos de la vida de la persona con discapacidad —bajo
diferentes mecanismos indagatorios como el relato, las historias de vida o la investigacion
participativa—, se resaltan elementos poco pensados en el avatar tedrico; de primera mano
se refieren temas como las relaciones personales, familiares, sexuales, con los aspectos

emocionales y situacionales de la discapacidad.
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En este sentido la investigacion participativa, particularmente, tiene un propdsito
emancipador porque coloca a las personas con discapacidad, en el lugar del generador de
conocimiento, los vuelve colaboradores activos del proceso de investigacion y
comprensién. Este tipo de acercamientos, cuestionan naturalmente los valores y
conceptos sociales considerados como naturales, incorporando nuevas ideas, valoraciones

y aspiraciones de las personas implicadas.

Existen investigaciones que han incorporado importantes contenidos —por ejemplo
Verdugo Ferreira y Carolina Ferrante en Espaina y Argentina (Ferrante y Verdugo, 2008) —
estableciendo un didlogo entre las personas a las que refieren sus reflexiones y ellos como
investigadores. Mostrando con ello que las personas con discapacidad ya no son quienes
necesitan ser analizadas, sino que hacen falta mas los desarrollos analiticos que aborden a
la sociedad no discapacitada. Al escuchar la voz de la discapacidad en primera persona, se
resalta la interrelacion de distintos actores sociales con vinculos de poder absolutamente

asimétricos.

El valor de la investigacion participativa aplicada a la discapacidad, desde nuestro
punto de vista, se encuentra en dos premisas basicas: en insistir en el valor de la
diversidad al interior del campo de la discapacidad y en incorporar la voz de la
discapacidad, como piedra angular de la investigacién. Ambas propuestas suscitan un
nuevo discurso y orientan el desarrollo de la teoria hacia nuevos horizontes de
investigacidon que otorguen voz a los protagonistas del fendmeno, para lograr socialmente

una comprensién mas adecuada.
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El nuevo discurso y la evolucion de la normatividad internacional.

El propdsito de la presente Convencidon es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas las personas con
discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Art. 1, Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de las Naciones Unidas.

El trayecto que el pensamiento social y politico de la discapacidad ha tenido ya algunos
resultados. Las reflexiones tedricas han construido una herramienta discursiva, que hoy
utilizan obligadamente las instituciones gubernamentales —sobre todo en el contexto de la
democracia mediatica de los Estados contemporaneos—, para transformar sus discursos

hacia la inclusion de la diversidad y los derechos humanos.

Los documentos internacionales representan un importante consenso en lo que a
legalidad se refiere, ha quedado demostrado en el plano juridico el impacto de las nuevas
representaciones sociales de la discapacidad. El desarrollo de luchas politicas y de todos
los modelos analiticos alternativos a la vision médica, han pugnado en muchos campos por

el tratamiento de la discapacidad como una cuestion de derechos humanos.

En los dos ultimos decenios se ha producido un cambio de perspectiva —aunque
lejos todavia de lo ideal- en las reivindicaciones por los derechos de las personas con
discapacidad; en ellas se ha promovido un cambio en el criterio que se aplica al analizar la
discapacidad, sobre todo institucionalmente. Se han situado los problemas fuera de la
persona y se ha reflexionado, sobre la manera en que los diversos procesos econémicos y
sociales la caracterizan. El debate sobre los derechos de las personas con discapacidad, no

es so6lo la exigencia por el reconocimiento de derechos especificos, es la clara y abierta
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exigencia por garantizar que toda la sociedad disfrute, efectivamente y en condiciones de

igualdad, de todos los derechos.

Para comprender la naturaleza y el significado del viraje hacia la perspectiva de la
discapacidad basada en los derechos humanos —heredera de los postulados del modelo
social—, es preciso tener una percepcion clara de los valores que sustentan el ejercicio de
todos los derechos en general. Los valores basicos de la misidn de los derechos humanos
(dignidad, autonomia, igualdad y solidaridad) constituyen los cimientos de un sistema de
libertades fundamentales que protegen, legalmente, contra el constante abuso que sufren

guienes son una pieza incdbmoda para el sistema de poder.

Los derechos humanos permiten ver a la persona con discapacidad —dentro de la
normatividad y la institucionalidad gubernamental- como un sujeto activo y no como un
objeto, aunque esos cambios se encuentran lejos de la universalizacién, estan muy
presentes en la demagogia partidista. Aunque no Unicamente, la pobreza generalizada
unida a las practicas de corrupcidn en la region, no permite que la legalidad elemental sea

la base que sustente al edificio completo de los derechos humanos.

Entre los documentos mas importantes referentes a la discapacidad, varios de ellos
vinculantes, debemos mencionar: el Programa de Accidén Mundial y las Normas Uniformes;
las Clasificaciones Internacionales de la OMS como la Clasificacién Internacional de la
Deficiencia la Discapacidad y la Minusvalia (CIDDM) de 1980 y su revision del afio 2001,
que disefié la Clasificacién Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF); y la mas reciente y abiertamente construida, bajo la perspectiva social: la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la Organizacién de las

Naciones Unidas y su Protocolo Facultativo de 2008, en la que un trabajo de seis afios de
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analisis y debates, con organizaciones de y para personas con discapacidad, formaron un

marco legal de defensa y lucha politica.

En este sentido, uno de los aspectos en los que se desarrollan actualmente los
estudios sobre la discapacidad, versan sobre la proteccion juridica nacional e internacional,
trabajos que desde el marco normativo ofrecen perspectivas con las cuales hacer frente a
las distintas problematicas de defensoria, comparando los dambitos nacional e
internacional y mostrando la manera, en que los diferentes organismos internacionales

han modificado las normas nacionales.

Hasta hace poco tiempo la discapacidad en materia juridica, era considerada
exclusivamente dentro de la legislacién en salud concerniente a la seguridad social y los
servicios asistenciales, o bien en cuestiones puntuales sobre la incapacitacidn o tutela. Esta
vision ha ido evolucionando en los Ultimos tiempos hacia una tematica mucho mas amplia,
a una visién que involucra el cambio desde las leyes de servicios sociales hacia las leyes de
los derechos humanos. Las principales consecuencias juridicas de este cambio de
paradigma, es la consideracion —por cierto politicamente problematica— de que la

discapacidad es basicamente una cuestion de derechos y no de salud.

Sabemos que uno de los problemas de la discriminacion es que vuelve invisibles a
quienes experimentan la discapacidad, negandoles la titularidad de sus derechos, sin
embargo, ellas mismas han desarrollo habilidades para adaptarse a la sociedad sin el goce
pleno de ciudadania. En realidad la comunidad sin discapacidad pocas veces ha ampliado
las opciones pensando en la diversidad, de manera que todas las personas con y sin
discapacidad estén incluidas, desafortunadamente las transformaciones juridicas que
atienden las necesidades de los grupos minoritarios siempre han sido normas que vienen a

solucionar problemas ya existentes.
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En un ejercicio superficial donde se comparen las experiencias mundiales se podria
concluir facilmente que en nuestra region todavia existe una distancia considerable entre
la retérica gubernamental y la realidad material. Antes de que la sociedad logre su
transformacién, urgen algunos elementos que mejorarian la calidad de vida de las
personas con discapacidad. En los paises en los que el avance es mayor, tres aspectos han
sido los ejes principales para subsanar los rezagos, los siguientes puntos deben servir
como herramientas para la armonizacion de la legislacidén internacional con el marco

juridico interno:

i) Lalegislacion respectiva debe ser clara y contemplar, las obligaciones generales del

Estado para con los ciudadanos con discapacidad.

ii) El marco juridico debe contener sanciones especificas y suficientes para

desestimular el incumplimiento de la misma, convirtiendo los derechos en ley.

iii) Las instituciones gubernamentales deben intensificar la tarea de sensibilizacion a
todos los niveles y deben brindar todo el respaldo a la sociedad civil que se ocupe

de dichas tareas.

Las sociedades que han logrado avances en materia de discapacidad, lo han hecho
por el impulso y el trabajo constante de las organizaciones de personas con discapacidad.
Aunque en México las cosas se estan haciendo de otra manera. La Ley General para las
Personas con Discapacidad se encamina hacia la retérica sin accién, de acuerdo con el
articulo quinto de esa ley, su reglamento debid expedirse el Ultimo mes del afio de 2005,
sin embargo han transcurrido afios sin que se cumpla esa disposicion, lo que hace
imposible el cumplimiento de la ley. En el mismo aio de 2005 se cred el Consejo Nacional

de Personas con Discapacidad (CONADIS), institucion que ha continuado situando el tema
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de la discapacidad dentro del contexto médico, entre otras, dicho consejo es presidido por

el secretario de Salud.

Si existiera la disposicion politica para armonizar la legislacion nacional, con
articulos que enfoquen a las personas con discapacidad desde la perspectiva de los
derechos, sera necesario que las instituciones gubernamentales trabajen en el desarrollo
de asuntos fundamentales, como el aspecto estadistico e informacién demografica sobre
personas con discapacidad, un rezago enorme que no permite establecer adecuadamente

leyes, planes, programas y, urgentemente, presupuestos.

Es necesario insertar los temas que atafien a grupos vulnerables como indigenas,
mujeres, nifios y ancianos con discapacidad, en todas las leyes y de manera transversal, es
decir, de forma que en encuentre incluida la comprensién de la particularidad en la moral
y la ética de cada ley, norma y reglamento. En el entendido de que la politica publica es
toda accién del Estado, dirigida a formular criterios para enfrentar determinados
problemas, entonces las politicas dirigidas a la discapacidad deben ser obligatorias, contar
con presupuesto y garantizar que las organizaciones de la sociedad civil de y para personas
con discapacidad, participen en su disefio, para que cuenten con metas programaticas y
sean evaluables, el Estado mexicano hasta ahora sdélo cuenta con un gran reto al que

parece, no le interesa enfrentar.

Para muestra los presupuestos asignados, la reduccidn del 93% al presupuesto del
Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la Familia (DIF), afecta directamente a la
principal fuente de financiamiento del Programa Nacional para el Desarrollo de las
Personas con Discapacidad (PRONADDIS). Los recursos federales del Presupuesto de

Egresos de la Federacién a través del Programa de Atencidon a Personas con Discapacidad
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del DIF, se redujeron de 486.5 millones de pesos en 2009, a tan solo 34.4 millones en 2010

(CDHDF, 2010).

Para avanzar en la armonizacién de la legislacién y el establecimiento de politicas
publicas en materia de discapacidad, es necesario basarse en los principios generales de la
Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, que por su espiritu y
origen, nada tienen que ver con el asistencialismo y el enfoque médico. Las bases deben
ser la disposicion politica para otorgar prioridad al tema, el respeto a la dignidad y la
diferencia, la promocion de la autonomia, la independencia, la no-discriminacién, la
inclusién social, la igualdad de oportunidades, la accesibilidad y la igualdad entre hombres
y mujeres. Elementos que bajo un esquema de gobierno neoliberal, dificilmente se

lograran.

Respecto a las leyes estatales para personas con discapacidad no es dificil imaginar
gue todas son obsoletas, persiste en ellas la conceptualizacidn de la discapacidad desde el
enfoque médico, no colocan a las personas con discapacidad en la visién de la proteccion y
el respeto de los derechos humanos, son en realidad un listado de buenas intenciones con
sanciones minimas para su incumplimiento. Las acciones fundamentales para la inclusién

social efectiva, son inexistentes en todos los niveles de gobierno.

En el aspecto de las definiciones las leyes mexicanas actuales, insisten en el
eufemismo rampldn de capacidades diferentes, hablan de discapacitados enfocando el
problema en la persona y no en el entorno, centran el problema en la limitacién, en su
temporalidad y en las desventajas en la persona, olvidando la responsabilidad que el

medio tiene en el desarrollo de la discapacidad.
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En lo referente a la accesibilidad, las leyes nacionales se refieren GUnicamente a la
accesibilidad fisica sin enfocar la accesibilidad universal, es decir, el acceso pleno a
entornos, productos, servicios publicos y privados que sean comprensibles, utilizables y

practicos para todas las personas.

A pesar de la cantidad de Fundaciones, Centro de Apoyo y “teletones”, las acciones
de gobierno se han estacionado en insertar ampliamente el tema en el discurso politico,
utilizado incluso a las organizaciones de y para personas con discapacidad —en mayor o
menor grado dependiendo del lobby politico de cada organizacion— de manera
demagdgica, con pocas o nulas acciones que reflejen la preocupacién por la igualdad de
oportunidades. El discurso politico no se ha reflejado en el establecimiento de politicas
publicas que se requieren, ni en la aplicacion de sanciones a quienes incumplen las
acciones ya existentes, o en la asignacion de presupuestos que prioricen las politicas
dirigidas a grupos vulnerables, ni en acciones de educacion y sensibilizacién a la sociedad

en general.

No obstante, el cambio de paradigma —de salud a derechos humanos— se encontré
con el fortalecimiento del neoliberalismo rapaz, todo esto ha propiciado un ambiente en el
qgue las organizaciones no gubernamentales y las redes familiares organizadas, estan
realizando acciones en la medida de sus posibilidades, ya que no todas reciben el apoyo
gubernamental aunque ese sea uno de los compromisos que sefialan los instrumentos

internacionales.

En México la discriminacion hacia las personas con discapacidad, es un hecho
innegable y cotidiano que requiere de acciones enérgicas, de la armonizacién de la
legislacion interna con la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,

y de que las organizaciones de y para personas con discapacidad, pongan en marcha
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acciones propositivas obligando, mediante los medios que tengan a su alcance, al
cumplimiento de las obligaciones que el Estado mexicano ha contraido al firmar y ratificar

los convenios internacionales.

Durante el afio 2010, el gobierno mexicano tendrd que presentar un informe en el
gue enuncie las acciones que, desde la administracién publica, se han emprendido para
cumplir con la Convencién. Al mismo tiempo, la sociedad civil mexicana tiene el derecho
de presentar un informe alternativo en el que sustente las carencias existentes, de hecho

en el ejercicio de los derechos de las personas con discapacidad.

De acuerdo a las obligaciones que la misma Convencion impone, en 2010
podremos observar los argumentos que cada parte ofrezca a la Comision creada para esta
obligacidn, sin embargo, ningun informe podrd mostrar los enormes retos y vicisitudes con
las que se enfrentan todos los dias, quienes viven con discapacidad. Es por ello que como
cualquier otro grupo social que experimenta la exclusiéon y la marginacidn, las personas
con discapacidad deben continuar generando organizacidn para la defensa y promocién de

sus derechos.

El movimiento mundial de personas con discapacidad tiene caracteristicas que lo
ubican, analitica y politicamente, dentro de los llamados nuevos movimientos sociales,
abriendo con ello la posibilidad de acercarse al fenédmeno desde perspectivas mucho mas
cercanas a disciplinas como la ciencia politica o la sociologia politica. Algunas de las
caracteristicas que tendrian que ampliarse en futuras investigaciones, sobre los contextos

sociopoliticos en los que surge el movimiento mundial de la discapacidad son:

a) Tienden a estar situados al margen de los sistemas politicos tradicionales. El
movimiento mundial no pretende, en ningin momento, la organizacién para el

ejercicio del poder. Un claro ejemplo es que todos los Centros para la Vida
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Independiente —creados en Inglaterra y continuados en otros paises como Estados
Unidos, Australia, Canada, Espafa, Japon y recientemente en paises de
latinoamericanos como México y Colombia—, reivindican su autonomia
organizacional fuera del espectro del poder formal. Dichos centros representan un
intento y una forma directa de actuacién, que busca generar soluciones a sus

problemas a través de las propias personas con discapacidad.

b) El movimiento mundial de la discapacidad, representa una critica directa a las
estructuras sociales hegemoénicas y a su posiciéon dentro de las mismas.
Recordemos que el motivo que originé el surgimiento del Movimiento de Vida
Independiente, era que los obstaculos a la actuacion de los personas con
discapacidad, eran percibidas como el resultado de vivir en un entorno fisica y
socialmente hostil. Bajo el precepto de que la discapacidad no es Unicamente una
construccion social per se, sino una forma de opresion social institucionalizada, al
igual que el racismo o el sexismo institucionalizados. El movimiento comenzé a
actuar para modificar esa situacién, primero redefiniendo el problema social y

politico, para luego establecer formas alternativas de organizacién auténoma.

c) El movimiento mundial de personas con discapacidad es el resultado de cambios
fundamentales en el orden internacional. Ha promovido la constitucién de su
agenda politica incrementado el predominio de valores post-materialistas, como la

defensa y el reconocimiento de la diversidad funcional.

d) Tienden a centrarse en cuestiones que trascienden las fronteras de los estados

nacionales, adquiriendo de esta manera un caracter abiertamente internacional.

Esta caracteristica es una de las principales razones por las cuales ha sido posible

negociar y adoptar, una Convencién Internacional en la Organizacién de las Naciones
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Unidas, la cual claramente ha sido gestada, promovida e impulsada, por una parte
importante del movimiento mundial de la discapacidad, aunque sus bases reconozcan en

ella sélo un pequefio peldaiio de la escalera.

Otro de los elementos que propiciaron estos cambios, fue la afluencia de personas
mas jovenes y con niveles educativos mas altos, plenamente conscientes del marco
normativo, politico y de su lugar como ciudadanos. En este sentido se puede reconocer los
motivos por los que el movimiento en la regién es mas débil, la integracidn educativa en
Latinoamérica estda muy lejos de ser plena y la organizacién del colectivo refleja esa

precariedad.

A pesar de las dificultades, la invisibilidad y la marginacién que tradicionalmente
caracterizaba a la discapacidad, han sido sustituidas por un colectivo organizado y
consciente de sus derechos, productores de su propio discurso y cosmovision. Nos
encontramos ante un fendmeno sociopolitico por el cambio experimentado en el perfil de
las personas con discapacidad, desafortunadamente dicho cambio no ha permeado a todo
el colectivo por la heterogeneidad de sus origenes; la pobreza genera y reproduce

discapacidad.
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Consideraciones finales.

Desafortunadamente, en México existen pocas iniciativas practicas y tedricas que hayan
emprendido la urgente tarea de aplicar una adecuada comprensién del fendmeno de la
discapacidad. Como hemos vimos, la mayoria de las medidas institucionales creadas para
las personas con discapacidad, reducen el modo de interpretacidén a una simple afeccién

fisioldgica.

La propuesta del modelo social de la discapacidad y de sus nuevos ejes
epistemoldgicos, es que de sus investigaciones se pueda derivar una renovada
consideracion del fendmeno, que arroje luz sobre el entramado socio-historico que sirva
de estructura a su redefinicién y configuracion tedrica, como una auténtica forma de
opresion y dominio, particularmente en los paises de economias no-desarrolladas donde el
colonialismo y la sobreexplotacién de la naturaleza y del ser humano, han configurado

practicamente todo.

La sociedad mexicana debe otorgar importancia al fendmeno, porque engendra en
ella a los principales generadores de discapacidad: la violencia, la pobreza, la carencia de
servicios de salud basicos, el envejecimiento de su poblacidn. Se considera que al inicio de
este siglo existian 91 millones de personas mayores de 60 afios y, segun especialistas, esa
cifra se duplicard en las primeras dos décadas del siglo XXI (Amate, 2006). En este
escenario no debemos, quienes de distintas formas nos encontramos en el campo del
conocimiento social, escatimar esfuerzos por comprender y proponer soluciones eficaces e

integradoras.
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Desde nuestro punto de vista, los planteamientos tedricos del modelo social,
incluidas sus evoluciones epistémicas, representan la fuente principal para el disefio de un
modelo propio de la regidn latinoamericana. Un marco de comprension y de acciéon para
el conocimiento formal y como herramienta de comunicacién politica y de participacidon

popular.

Es necesario emprender la construccién comudn de un nuevo modelo, acorde con la
realidad de un Estado neoliberal y dependiente, que en lo politico aglutine y sintetice los
intereses comunes de todas las personas con discapacidad, que incluya, ademas de la
reivindicaciéon de sus derechos, sus exigencias materiales a través de la integraciéon efectiva
y la atencién a grupos altamente vulnerables. Como herramienta de andlisis, ese nuevo
modelo debera ofrecer distintas maneras de comprender y explicar, la dominacion y la
exclusion en nuestro contexto especifico; en la clara consciencia de que esta particular
forma de explotacion, conjuga elementos que atafien a todas las formas sociales de la

particular modernidad de nuestros pueblos.

El acceso equitativo a los servicios de salud, ocupacionales y recreativos, el
ejercicio de todos los derechos para tener una vida digna y de calidad como condicién de
inicio, son exigencias bdsicas que requieren de la participacion plena de toda la sociedad.
La integracion de las personas con discapacidad en la regiéon, serd el resultado de la
democratizacion real de las sociedades, de la participacién plena en escenarios
institucionales que equilibren las posiciones de poder. Es decir, ese nuevo modelo no debe
olvidar integrar de manera novedosa, las modificaciones de fondo a nuestra
contemporaneidad caracterizada por el neoliberal, su libre mercado, la individualizacién y

la privatizacion del patrimonio publico.
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Hasta ahora su integracion social ha sido Unicamente superficial, es parte de un
discurso politico demagdgico que se encuentra obligado a construir apariencias legales
gue de ninguna manera han redundado en la integracion efectiva o, por lo menos, en una
conciencia colectiva menos discriminante hacia la diferencia. En suma, la integracién social
de las personas con discapacidad en México esta condicionada por la existencia de una
sociedad democratica real, la accesibilidad no es sindnimo de inclusion, la pobreza y el
desinterés gubernamental son la verdadera falta de accesibilidades. La legislacién nacional
respectiva, contrastada con la realidad que dia a dia viven quienes tienen alguna

discapacidad, evidencia el rezago de este grupo social.

En México, como en la mayoria de los paises no-desarrollados, resulta evidente
gue la pobreza es causa y resultado de la discapacidad. El neoliberalismo ha exacerbado el
colonialismo econdmico y cultural que genera discriminacidn, explotacion y pobreza, las

cifras de la Organizacién Mundial de la Salud presentaron a principios del siglo XXI que:

Aproximadamente el 80% de las personas con discapacidades a nivel
mundial viven en paises con bajos ingresos y en su mayoria son pobres. Uno
de los mayores retos de las personas con discapacidades es la simple
supervivencia, particularmente para aquellos que las presentan de tipo
severa y multiple y en paises con pocos ingresos. (...) A pesar de todos los
avances que se han dado en los ultimos 25 afios, aun hoy, la gran mayoria
de personas con discapacidades no tienen acceso hasta a los servicios mas

basicos de rehabilitacion (OMS, 2003).

El Estado mexicano no ha podido resolver sus problemas de desigualdad y sus
carencias en materiales de salud y rehabilitacion han generado mas discapacidad, sobre
todo en aquellas deficiencias reversibles. La falta de programas de prevencién y deteccion
temprana, impide evitar que muchos sujetos lleguen al estadio de la discapacidad. Si los

problemas financieros del sistema de salud en México continian en aumento, y con ello
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también la falta de proteccién social y pensiones adecuadas, el porcentaje de discapacidad

seria uno de los mayores problemas del pais.

La falta de educacidn es otro ejemplo, el alto porcentaje de analfabetismo entre la
poblacién con discapacidad, 32.8% (INEGI, 2000), puede atribuirse, sélo en algunos casos,
al tipo de discapacidad, pero en gran parte el problema esta intimamente relacionado, con
la falta de oportunidades reales para acceder a la educacion. El promedio de escolaridad
alcanzada para este grupo poblacional es de 3.8 afios de estudio, determinandose de esta

manera, la total dependencia econdmica para su supervivencia.

La integracion laboral —como consecuencia— es practicamente inexistente, segun
estadisticas, alrededor del 50% de la poblacién con discapacidad, se encuentra en edad de
trabajar (Amate, 2006), sin embargo, la mayoria se encuentran desempleados o excluidos
del mercado laboral. Las personas con discapacidad enfrentan grandes dificultades para
integrarse a la vida laboral, el censo del afio 2000 en México, reportd que la participacién
econdmica de las personas con discapacidad a nivel nacional fue de 25% (INEGI, 2000), si
recordamos que estos datos fueron obtenidos hace diez afios, no sera dificil imaginar lo
gue ha ocurrido después de la crisis financiera originada en el seno de los paises
econdmicamente dominantes hacia finales de 2008. Es necesario revisar y actualizar las
fuentes de integracion laboral dentro de las posibilidades reales tanto de las ramas
econdmicas actuales, y conjuntarlas con un nuevo tipo de trabajo en centros de
produccién no-centralizados, en condiciones dignas y con salarios adecuados al nivel de

trabajo y de necesidades de consumo.

La discapacidad es un grave problema para México, como ocurre con muchos otros
fendmenos, también se ha politizado, los intereses de los grupos de poder, la corrupcion y

el desprecio por los derechos humanos, transfieren el fendmeno de la discapacidad al

65



escenario de la lucha politica. Las consecuencias que la marginacion de las personas con
discapacidad tendra sobre la situacién politica, econdmica y social del pais seran muy

serias.

En México no existe un registro estadistico sélidamente construido, igualmente la
formacién de recursos humanos, se ha concentrado especialmente en el drea técnica de la
rehabilitacion, bajo la administracién del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral de la
Familia (SNDIF), sumado a que la investigacidn sobre el tema es muy limitada. La falta de
informacién es preocupante, la ausencia de datos precisos y fiables sobre el tema, hace

aun mas dificil la prevencion y la programacién de politicas o programas adecuados.

Sin embargo, la discapacidad en América Latina ha generado riqueza, en muchos
casos la discapacidad es mantenida como materia prima de empresas u organizaciones,
qgue les otorgan el rol de alumnos o pacientes perpetuos, hoy la industria de la
discapacidad produce ganancias que la constituyen como un negocio monumental que no

ha sido bien investigado todavia (Brogna, 2006).

El problema de la discapacidad no esta limitado Unicamente a la persona, también
involucra a la familia, a la comunidad y a la sociedad en general, bajo este presupuesto y
por la falta de oportunidades para acceder a programas de rehabilitacion formal, surge la
Rehabilitacion Basada en la Comunidad (RBC), una estrategia de desarrollo comunitario
para la rehabilitacion, la igualdad de oportunidades y la integracion social de todas las
personas con discapacidades. La RBC se aplica gracias al esfuerzo conjunto de las propias
personas con discapacidad, de sus familias, organizaciones y comunidades, y de los
servicios gubernamentales y no gubernamentales en salud, educacion y trabajo, entre

otros. (OIT, UNESCO, OMS, 2004).
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La Rehabilitacién Basada en la Comunidad, es una metodologia de trabajo que
permite integrar de manera coordinada a los diferentes actores sociales —tales como la
familia, la escuela, personas con discapacidad, etcétera—, en la busqueda de alternativas
orientadas a la integracidon social, a través de la participacidn activa de la sociedad y del
reconocimiento de los recursos existentes. La RBC es un enfoque extenso que abarca
todos los procesos, desde la prevencién y la rehabilitacion, cuando las deficiencias se
presentan, hasta la insercion de nifios con discapacidad en centros escolares regulares y la
posibilidad de desarrollar actividades econdmicas lucrativas, para el caso de las personas

adultas.

La metodologia de la Rehabilitacién Basada en la Comunidad ha sido utilizada
ampliamente y con resultados positivos, en varios paises de la region latinoamericana
como Meéxico, Bolivia y Colombia, entre otros. Vale la pena profundizar, en futuras
investigaciones, sobre sus logros y retos, a fin de mejorar la practica de la RBC en otros

espacios del pais.

Ningun modelo es una doctrina, son parte de un proceso que, a veces, evoluciona y
otras retroceden, siempre de acuerdo a los caminos que toma el proyecto humano. Ante
todo son las personas con discapacidad quienes deben tomar su lugar en la sociedad,
asumiendo que poseen una peculiaridad fisioldgica pero que su exclusién es resultado de

un contexto que incluye a toda la sociedad y a sus raices econdmico-culturales.

La discapacidad adquiere sentido en el contexto econdmico, social y cultural, debe
ser concebida no como una caracteristica objetiva aplicable a la persona, sino como una
construccion interpretativa inscrita en un sistema légico propio del proyecto de la
modernidad capitalista, que en virtud de su particular manera de definir lo normal vy

deseable, entiende a la discapacidad como una desviacién, una deficiencia o un
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padecimiento. A pesar de todo ello, ese mismo proyecto genera los caminos para su
transformacién, un paso elemental es reconocer que la desigualdad no es natural o

biolégica y que las posibilidades de revertirla son tan grandes, como la imaginacién que

nos llevo hasta aqui.
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