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RESUMEN:

A partir de la premisa de que la discapacidad es un fendmeno social, la ciencia socioldgica ha
de asumir que su estudio es una tarea de investigacion que supone simultaneamente una impli-
cacion practica en la mejora de las condiciones de existencia de las personas con discapacidad.
Dicha tarea comporta la explicitacion de los mecanismos sociales que propician que las perso-
nas con discapacidad estén sistematicamente condenadas a la exclusién y a la marginacion en
nuestras sociedades. Dichos mecanismos, practicos, representacionales e institucionales, son el
resultado arbitrario de procesos histdricos, econdmicos y culturales y actian a través de los
presupuestos de fondo que han dado origen a la modernidad. En el presente texto proponemos
una linea de investigacion que tome en consideracion los efectos que sobre las personas con
discapacidad han tenido dos categorias: la de “individuo” y la de “normalidad”. La primera su-
pone la captura de la persona humana a partir de un presupuesto de pretensiones universalis-
tas que la dota de derechos y deberes, asociando a esa dimension politica otra de indole moral;
la segunda proviene del campo de la medicina y asume un determinado estandar normativo de
la “salud” que, a fecha actual, se ha vinculado intimamente con otros de caracter ético y estéti-
co. Desvelando la falsa universalidad de ambas categorias y su caracter facticamente selectivo,
podemos entender como las personas con discapacidad han sido expropiadas de su individuali-
dad y de su normalidad y, a partir de dicha expropiacion, relegadas a los margenes de la exis-
tencia colectiva.

El presente texto es fruto de dos trabajos previos (Ferreira, 2008; Rodriguez
Diaz y Ferreira, 2008) a los cuales remito para ampliar las argumentaciones que
aqui se exponen.

Parto de una premisa que entiendo a la par epistemoldgica y politica: la disca-
pacidad es un fendmeno social. Ello significa que el fendmeno de la discapaci-
dad comporta dimensiones sociales, pero no, en prevencion de criticas que
apunten a un cierto reduccionismo sociologicista, que sean exclusivamente esas
dimensiones las que lo configuran. La discapacidad es un fendmeno humano
complejo y multidimensional en el que estan involucradas muchas instancias
materiales, cognitivas y emocionales; pero, lamentablemente, ha sido enfocado,
concebido y abordado desde una perspectiva que elude sistematicamente esa
dimensién y componentes de caracter social. Lo que pretendo es que se tome
en consideracion esa vertiente permanentemente excluida de la discapacidad.

Para evitar substancialismos equivocos y perniciosos, no hablaré de “la discapa-
cidad”, sino de un colectivo de personas, las personas con discapacidad; o di-



cho de otra manera, la aproximacion socioldgica al fendmeno de la discapaci-
dad ha de partir del hecho incuetionable de que, como objeto de estudio, ese
fendmeno se substancia en personas (aln cuando para su comprension haya
que tomar en consideracion, ademas de a esas personas, a ciertas institucio-
nes, ciertas practicas convencionales, ciertos modos de representacion y ciertos
saberes expertos). La discapacidad son personas.

Esta vertiente de mi premisa apunta a su dimensidon epistemoldgica: implica
enfrentarse a la comprension del fendmeno desde determinada perspectiva y
no otra cualquiera. Pero, igualmente, asume una pretension politica como se-
gundo paso, preliminar, necesario. No hace falta profundizar demasiado en el
estudio socioldgico de la discapacidad para constatar una evidencia: el colectivo
de personas que lo protagonizan estan, de manera mayoritaria, condenados a
las peores condiciones de existencia; precariedad, exclusidn, marginacion,
opresion, estigmatizaciéon. De manera que, con esta primera e inmediata evi-
dencia, una labor se presenta como ineludible para el investigador social de la
discapacidad: la lucha por la mejora de las condiciones de existencia de esas
personas. Abordar la comprension socioldgica de la discapacidad implica, no
una tarea académica de “conocimiento puro”, sino la puesta en evidencia de los
mecanismos sociales que “condenan” a esas personas a una existencia tan pre-
caria, con el claro objetivo de mejorar sus condiciones de vida. No tiene sentido
estudiar socioldgicamente la discapacidad si no es para propiciar una transfor-
macién de largo alcance que permita a las personas con discapacidad ocupar
un lugar que, a fecha actual se les niega.

La cultura neoliberal-capitalista en la que estamos instalados cataloga de “ex-
cedetes”, “superfluas”, “inutiles”, “improductivas”, “incapaces”, “deficientes”,
“defectuosas”, “erroneas”, “desviadas”... a las personas con discapacidad. De-
bido a los requerimientos estructurales de esa maquinaria econémico-cultural
que conforma nuestro medioambiente de existencia esas personas son sistema-
ticamente excluidas. Y lo son, en gran medida, por unos valores convencionales
de excelencia, éxito, belleza y salud (tan ficticios como eficaces) que los catalo-
gan, dicho de modo extremo, como no-personas (no plenamente personas, no
integralmente personas) y no-normales (no ajustados a los estandares asumi-
dos de lo “comlUnmente aceptable”).

Dicha exclusion, por tanto, opera en un doble nivel, cuyo anclaje se remonta a
los presupuestos fundacionales de la modernidad, unos presupuestos que tra-
tan de dar visos de “universalidad” a categorias politicas particulares, burgue-
sas, occidentales y cientificas. Es imposible desarrollar pormenorizadamente
dicho anclaje vy, por ello, me remito nuevamente a los dos trabajos menciona-
dos al inicio; aqui tan sélo trataré de esbozar sintéticamente la argumentacion
que vincula esos dos niveles: uno, referido a la construccién de la categoria
“individuo”; el otro, que tiene que ver con la imposicion institucional de la
“norma” que otorga dicha condicion a la persona. Porque, por si no estuviera
claro desde un principio, persona e individuo no son categorias equivalentes.



El individuo, o ciudadano, es una construccién politica de la modernidad: es la
constitucion politica de la persona que surge al derrumbarse el Antiguo Régi-
men, el Feudalismo, el universo teoldgico de las monarquias, los derechos divi-
nos y de sangre; es la persona dotada de “conciencia democratica”, que se sa-
be portadora de derechos y deberes cara a la comunidad. El individuo es un
aparato destructivo de la libertad de conciencia, lo que, sonando drasticamente
revolucionario, no hace sino evidenciar la “profecia” de Montesquieu, cuando
transcribe un concepto filosofico, el de libertad, en uno politico (lo que, segin
cierta lectura posible, no es sino la “cientifizacion” de una categoria humanista):
“ser libre es hacer lo que se puede hacer [segun los dictados de la norma legal
impuesta por el poder politico] y no querer hacer lo que no se puede hacer [se-
gun dicha norma]” (la cita no es literal; transcribe el sentido de la originaria, en
El espiritu de las leyes). Es importante observar que la norma dicta en positivo,
“lo que se puede hacer”, de manera factica sobre el individuo, en tanto que
negativamente “lo que no se puede hacer” apela al deseo: “no querer hacer”.
Esto hace obvio un hecho fundamental: la categoria politica de individuo es,
simultanea e indisociablemente, una categoria moral.

La modernidad atrapa a la persona en su condicion, politico-moral, “individual”.
Supuestamente todos adquirimos esa condicion; pero no es cierto. Aqui entra
en juego el segundo eje: se impone una norma reguladora, una norma a la par
politica y moral: quien no hace lo que tiene que hacer o quiere hacer lo que no
puede hacer, incumpliendo la norma, no es individuo, no es persona... no €s
“normal”. La presunta universalidad de la condicion de individuo moderno es
falsa: tan solo abarca a aquéllos que se ajustan a la norma. Dicha norma
estipula en positivo y en negativo, dictaminando quienes se ajustan y quienes
no, quienes, ajustandose, son “normales” y quienes no lo son. Pero el ajuste no
se deriva de la norma misma, sino que esta transcribe, “normaliza”, los criterios
aplicables para tal discriminacion en funcién de los presupuestos implicitamente
poseidos por los que dictan la norma (es bien sabido, gracias a la produccién de
la teoria feminista, que esa norma es producida por un hombre blanco de me-
diana edad, burgués acomodado, heterosexual y de ideologia liberal).

Por tanto, la norma que constituye al individuo moderno es arbitraria; es fruto
de las condiciones sociales, historicas y culturales que definen a quienes erigen
su condicidn particular en criterio normativo con pretensiones de universalidad.
Pero, pese a su arbitrariedad, ha logrado imponer su condicion pretendida: nos
hemos olvidado, interesada o inconscientemente, de ése su origen arbitrario; y
algo mas de dos siglos después de su formulacién, hoy es concebida como par-
te del orden “natural” de las cosas.

En esto ha tenido una gran influencia la recomposicion cognitiva que supuso la
modernidad: la supresidon de los universos de referencia teoldgicos y su substi-
tucion por los cientificos. Dejo de existir un “destino” dictado por Dios para apa-
recer un universo mecanico donde todo lo que sucedia era consecuencia de una
causa potencialmente calculable; esto, que abarcaba el campo de las ciencias
naturales, se extrapold a todos los campos del saber humano. La Providencia se
transformd en Maquina; las esencias u origenes en engranajes. El individuo,



como categoria, se inscribia en la gran maquinaria socio-politica erigida en tor-
no a la institucién del Estado-nacién, una creacidn —presuntamente— volunta-
ria del ser humano, una consecuencia, entonces, de una causa deliberativa. El
impacto de la “Ciencia” sobre nuestra existencia colectiva fue simplemente te-
rrible.

La arbitraria constitucion de la categoria moderna de individuo sefiala la condi-
cion excluida de muchos colectivos humanos, entre ellos, las personas con dis-
capacidad (son parte de los que no se ajustan a la norma; de los que no pue-
den hacer lo que tienen que hacer o que quieren hacer lo que no pueden
hacer); lo que los singulariza especificamente y de manera diferencial de esos
otros colectivos con los que comparten su exclusion genérica de la norma que
regula el ajuste o no a la condicion de individuo es el particular dictamen cienti-
fico que se les ha aplicado. Su des-ajuste de la norma ha sido especificado, de-
finido y aplicado por la ciencia médica: la normalidad que no pueden (o no
quieren) cumplir es la de la norma (cientifica) médica de la “salud”. Las perso-
nas con discapacidad no son normales porque no son sanos: son enfermos. Su
exclusion del régimen de funcionamiento del sistema socio-cultural capitalista,
su “inutilidad”, su “improductividad”, se debe a que poseen un substrato biolo-
gico “deficiente”, catalogado como tal por la ciencia médica; y lo que es defi-
ciente en términos (cientificos) médicos no es sano.

Aqui cabe sefalar que las implicaciones de la ciencia médica, en cuanto a la
normalizacion de la condicion de individuo de las personas, han transcendido el
campo de la salud; se ha ido gestando una asociacion, progresivamente articu-
lada en las formulas retdricas que nos proveen de las “imagenes” ortodoxas del
cuerpo, entre lo ético, lo estético y lo saludable. La normalizacién médica de la
categoria moderna de individuo promueve un ideologema del cuerpo humano,
sano en primera instancia, pero que, inmediatamente, se traduce de manera
indisociable en bello y bueno (Ferrante y Ferreira, 2007).

Y aqui alcanzamos la propuesta central de este trabajo: las personas con disca-
pacidad son excluidas, marginadas y oprimidas porque, en funcién de las nor-
mas reguladoras de la condicion individual de las personas vigentes en la actua-
lidad, son portadoras de un cuerpo enfermo, y en consecuencia feo, y en con-
secuencia, malo. Esta triple articulacion tiene efectos demoledores sobre la
existencia cotidiana de las personas con discapacidad pues su des-ajuste de la
norma médica implica automaticamente una carga de culpa, al asociar una pre-
sunta imperfeccidon bioldgica con un déficit moral y estético. Estamos tan fuer-
temente instalados en esos criterios de referencia que los primeros en asumir
de manera acritica ese universo cultural de referencia son los propios protago-
nistas, las personas con discapacidad. Lo cual los condena al silencio y a la invi-
sibilidad, a la reclusion (sea ésta dictada institucionalmente o “decidida” a titulo
individual). La marginacién de las personas con discapacidad se articula, en
consecuencia, en ese doble eje que anticipdbamos: por un lado, junto a otros
colectivos (por razones de etnia o raza, de capacidad econdmica, de credo reli-
gioso, de preferencias sexuales, etc.), su condicidn individual se manifiesta de-
ficiente (sobre todo por la presupuesta inutilidad de su condicidon humana cara



a los requerimientos del sistema econdmico: fuerza de trabajo improductiva;
consumidores insolventes); por otro, dicha deficiencia es regulada normativa-
mente por la ciencia médica, apelando al cuerpo, a un estado de salud insatis-
factorio, a la enfermedad, y extendiendo ese dictamen en términos éticos y es-
téticos.

Traducido sintéticamente: segun los valores vigentes, sobre la persona con dis-
capacidad pesa un veredicto cientifico que los cataloga como enfermos incura-
bles, portadores de un cuerpo bioldgicamente imperfecto que, por ello, es asu-
mido como moralmente reprobable y estéticamente indeseable; bajo el peso de
esa normalizacion clinica, su condicidon de individuo no es reconocida, de tal
modo que la persona es desposeida de los derechos y deberes asociados a tal
condicién (avalando entonces la falsa universalidad de la que la modernidad ha
pretendido revestir a la categoria individuo).

Esta doble articulacién es la que conduce al despliegue de practicas y represen-
taciones asociadas con la discapacidad en la actualidad. En el ambito institucio-
nal, bajo el amparo del dictamen experto de la medicina, las practicas se orien-
tan hacia la “rectificacion”; con independencia de los deseos y necesidades de
la persona con discapacidad, de lo que se trata es de lograr la maxima aproxi-
macion posible a la norma asumida de salud-belleza-bondad; de lo que se trata
es de alejar lo maximo posible a ese cuerpo de la singularidad que lo caracteri-
za como un cuerpo con discapacidad (protesis y rehabilitacion; para forzar su
funcionalidad hacia los parametros convencionales) y, ademas, de “educar” a la
persona psicoldégicamente para que asuma su condicidn insuficiente, para que
asuma los “déficits” a los que esta condenada. Es evidente que en estas practi-
cas institucionales toda la carga de la prueba recae sobre la persona; no hay
cabida para consideraciones que asuman que quiza hubiera que plantear las
rectificaciones y las adaptaciones en el entorno, pues ese entorno, ese contexto
socio-cultural es contemplado como un marco “neutro” de referencia que en
nada incide sobre las condiciones de existencia de las personas con discapaci-
dad.

Mas alla de las practicas institucionales, en el espacio publico y colectivo de las
interacciones cotidianas —y también, aunque de manera mediata, operando a
través de los esquemas de percepcidon producidos por los medios de comunica-
cion, bajo la regulacién normativa de la ciencia médica en esa triple asociacion
de lo saludable, lo bello y lo bueno— las personas con discapacidad son objeto
de representaciones que reproducen la sancién en negativo de su desviacion de
la norma: son percibidos como sujetos portadores de un destino no deseable
que se encarna de modo tangible en su atipico desenvolvimiento cotidiano. Son
tratados, bien con desprecio, bien con conmiseracion; se les puede, simplemen-
te, ignorar o bien ayudar para suplir, de manera eventual, las dificultades a las
que se enfrentan; pero no existe la conciencia de que hemos de considerar cua-
les son sus especiales y especificas necesidades para re-modelar ese entorno
hostil que sistematicamente los desaloja. No hay espacio para una conciencia
critica que asuma que una parte de la responsabilidad por las precarias condi-
ciones de existencia de las personas con discapacidad, lejos de tener su origen



en su imperfeccion, radica en un contexto, practico y simbdlico, que, simple-
mente, no los tiene en cuenta, los ha olvidad, los presupone, por no-individuos,
no-personas; un entorno “discapacitante” que es el que suministra los meca-
nismos practicos que traducen la exclusion derivada de su desajuste de la nor-
ma en términos efectivos, cruentos y directos.

Para abordar desde una perspectiva critica este planteamiento es necesario,
ademas de un movimiento politico de reivindicacion de reconocimiento y de
lucha por los derechos humanos de las personas con discapacidad (un movi-
miento reivindicativo de inclusion), un andlisis sistematico de los principios es-
tructurales que conducen de manera practica a que no se de dicho reconoci-
miento. Hace falta desvelar, por una parte, la arbitraria e histérica y cultural-
mente construida nocidn de “persona humana” a través de la categoria indivi-
duo, haciendo patente que, de por si, se trata de una categoria politica y moral
que, lejos de integrar universalmente a todos los seres humanos en igualdad de
condiciones, opera como mecanismo selectivo de inclusion/exclusion: dicta una
norma de convivencia que no es apta para todas las personas. Por otro lado —y
ésta seria, probablemente, la primera tarea a emprender— es necesario de-
construir la arquitectura cognitiva sobre la que se erige como norma (que nor-
maliza y que dicta qué es “normal”, ajustado a la norma y qué no lo es) el ve-
redicto de la ciencia médica. Dicho veredicto es a su vez arbitrario y fruto de
una construccion historica y cultural, proviene de la asuncién de un sentido de
la salud, a su vez, presuntamente universal. Se presupone que se trataria de
una condicién invariante del organismo humano, alcanzable bajo cualesquiera
condiciones de funcionamiento a los que el mismo esté sometido. Cuando lo
cierto es que diversas condiciones de existencia propician diferentes posibles
estados “normales” de salud: dentro de una misma sociedad diversos sectores
sociales se caracterizan por diferentes estados y condiciones de salud, determi-
nados por sus particulares condiciones de existencia. Ciertas practicas y activi-
dades, o costumbres, o formas productivas propician ciertos tipos de enferme-
dades, de tal modo que en cierto contexto socio-historico-cultural un determi-
nado régimen de funcionamiento del organismo puede ser considerado como
“normal” (sano) en tanto que en otro ese mismo régimen de funcionamiento
puede ser asumido como “anormal” (enfermo).

Una doble arbitraridad, por tanto, sirve de substrato a las practicas y represen-
taciones —tanto institucionales como comunes— que conducen a las personas
con discapacidad a la marginacién social: la de la categoria moderna de indivi-
duo y la de la norma médica de la salud. Poner en cuestién este substrato es el
punto de partida para una teoria socioldgica consistente de la discapacidad.

Para desarrollar esas investigaciones, no obstante, no basta con una labor me-
ramente académica o analitica; es necesario vincular esa tarea de deconstruc-
cion con la movilizacién activa del propio colectivo. Ese trabajo critico ha de
servir de instrumento para la lucha politica; el punto de partida para esa vincu-
lacion es la Filosofia de la Vida Independiente en tanto que propuesta surgida
en el seno del propio colectivo como reivindicacién de su derecho a tomar la
palabra, asumir sus propias decisiones y ejercer el control sobre sus vidas.



En Espafa, al amparo de ese ideario, se ha propuesto el abandono del concep-
to discapacidad, dado que continta definiendo en negativo a la persona (inclu-
ye el prefijo “dis”, falto de); en substitucion del mismo se ha propuesto el de
“diversidad funcional”, que nombra en positivo la peculiaridad de la que son
portadoras las personas con discapacidad y lo hace apelando a una caracteristi-
ca propia de las sociedades actuales, la de su condicion “diversa”. Tomando en
consideraciéon el enorme poder performativo que ciertas palabras poseen (las
palabras en su enunciacién adquieren el caracter de cosas que promueven
efectos practicos) y asumiendo que el concepto “diversidad funcional”, como
cualquier otro, es altamente cuestionable en términos analiticos, el hecho de
que haya sido promovido por el propio colectivo lo convierte automaticamente a
su vez en una herramienta para la lucha. Lo mismo que las categorias de indi-
viduo y de salud, la de “diversidad funcional” es arbitraria; la ventaja es que su
arbitrariedad es fruto de la decisidon activa de las personas con discapacidad de
emprender la lucha por la mejora de sus condiciones de existencia. Soélo por
eso, merece la pena tomarla en consideracion. Y es por eso que en los trabajos
mencionados que han servido de punto de partida para el presente texto esa
tarea de deconstruccidn de los presupuestos de fondo que articulan la condicién
excluida y marginal de las personas con discapacidad se emprende a partir de
la “diversidad funcional” como apuesta politica.

Este es sdlo el inicio de un largo camino a recorrer en el que, esperamos, cada
vez mas personas se involucren. Hasta cierto punto —y aqui reconozco que me
dejo llevar por un cierto romanticismo decimondnico— entiendo ese recorrido
como un proceso “revolucionario”, de tal modo que, asumiendo las premisas
marxianas, comporta una praxis en la cual la toma de conciencia es un ingre-
diente necesario (una conciencia, por supuesto, vinculada estrechamente a la
practica que propicia y de la cual es, a su vez, resultado).
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