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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Len BARTON

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

Reseña histórica

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

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

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

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

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

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

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

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

(GOUGH, 1979, pág. 25.)

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

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

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

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

(UPIAS, 1984, pág. 17.)

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

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

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

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

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

Obras contemporáneas

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

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

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

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

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

(TOPLISS y GOULD, 1981, pág. 142.)

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

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

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

Entonces, por ejemplo, aquellos que adquirieron una discapacidad durante
las primeras etapas de su vida indudablemente necesitarán gozar de un derecho
que les garantice algún tipo de pensión por discapacidad, pero aquellos que pue-
den verse limitados funcionalmente como consecuencia del proceso normal de
envejecimiento —básicamente, todas las personas que envejecen—, necesitan
de una pensión integral por vejez y no un ingreso inadecuado y limitado por
suplementos por discapacidad sujetos a condiciones. Tal como señala BROWN
(1984, pág. 316) al respecto de los ancianos con discapacidades:

24 Superar las barreras de la discapacidad

©nEdiciones Morata, S. L.

Barton01.qxp:MAQUETA.qxd  20/4/10  12:22  Página 24



La introducción de beneficios relacionados con la discapacidad que tuvo lugar a
partir de 1970 sirvió de alguna ayuda, pero se aplica a grupos marginales y dentro de
los principales programas del Estado.

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

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

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

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

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

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

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

(FINE y cols., 1978, pág. 138.)

Y concluye, de manera realista:

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

(FINE y cols., 1979, pág. 150.)

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

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

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

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

(STONE, 1984, pág. 140.)

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

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

Análisis futuros

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

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

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

(RYAN y THOMAS, 1980, pág. 101.)

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

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

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

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

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

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

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

(FINKELSTEIN, 1980, pág. 17.)

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

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

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

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

Comentarios finales

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

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

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

Nota

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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

El concepto de opresión

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

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

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

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

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

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

(EISENSTEIN, 1979, págs. 22-23.)

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

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

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

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

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

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

La incapacidad en cuanto producto social

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

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

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

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

(PEARSON, 1978, Vol. 2, pág. 66.)

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

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

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

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

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

(KAUFERT y KAUFERT, 1984, pág. 616.)

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

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

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

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

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

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

Características comunes de la desventaja

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

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

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

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

(SUTHERLAND, 1981, pág. 75.)
y

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

(Ibídem, pág. 73.)

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

Debido a su imposibilidad de vincular las relaciones interpersonales con la
base material sobre la que tienen lugar las interacciones, los estudios interaccio-
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