El fendmeno social de la discapacidad

En gran nimero de ocasiones los sociélogos «recibimos» los problemas en
lugar de «concebirlos» (Seeley, 1966). Tal es el caso con la discapacidad, y por
ello queremos reivindicar un enfoque que, abandonando las presuposiciones
comunmente asociadas a ella, revele su auténtica naturaleza como fendmeno
social. Un enfoque que, si bien ha ido alcanzando cierta repercusion a nivel so-
cial —fundamentalmente en ciertos sectores directamente vinculados con las
personas con discapacidad, incluyendo a un numero creciente de los propios
discapacitados—, no ha encontrado un “eco académico” en la disciplina sociold-
gica en nuestro pais, a diferencia de lo que sucede, por ejemplo, en Gran Bre-
tafia o Estados Unidos.*

Este enfoque, basado en una concepcion socioldgica que interpreta la dis-
capacidad como fendmeno resultante, en una medida importante, de las estruc-
turas opresoras de un contexto social poco sensible a las auténticas necesida-
des de las personas con discapacidad, proviene del «modelo social» anglosajon.
Esta corriente socioldgica critica se inaugurd en las décadas de los 80-90 y alli
donde ha cobrado entidad ha promovido, tanto un fuerte activismo politico,
como numerosas criticas, sobre todo, desde los ambitos académicos que tradi-
cionalmente han tenido a la discapacidad como objeto de estudio e interven-
cion. Para aquellos pocos que en nuestro pais han tenido un contacto directo

! En Espafia no existe, propiamente hablando, una Sociologia de la Discapacidad como

area de investigacion reconocida ni reconocible. Muy pocos sociélogos espafioles han orienta-
do su interés hacia el fenédmeno de la discapacidad y la mayoria de los que lo han hecho des-
arrollan su actividad fuera de la academia. En una enumeracién que no pretende ser exhausti-
va podemos citar los siguientes nombres: en primer lugar, por su dilatadisima trayectoria profe-
sional, Antonio Jiménez Lara (1988, 1989, 1991, 1992, 1998a, 1998b, 2002, 2005), experto en
consultoria social. Agustin Huete Garcia (1999, 2000-2006, 2004, 2005), cuya trayectoria pro-
fesional, algo menos extensa, estd estrechamente vinculada a la Antonio Jiménez Lara (e.g.
Jiménez Lara y Huete Garcia 2002a, 2002b, 2002-2003; Jiménez Lara, Huete Garcia et al,
1999, 2002). También en el ambito profesional de la consultoria se sitGan los trabajos de Alicia
Sarabia y Carlos Egea (2001a, 2001b, 2005). El colectivo IOE (1997, 1998, 2003) ha realizado
diversos proyectos orientados al estudio de la discapacidad. Entre las escasas aportaciones
procedentes del ambito universitario cabe citar los trabajos de Gregorio Rodriguez Cabrero
(2002, 2004) o Juan Zarco y Juan José Garcia de la Cruz (2004). Mencién especial merecen
las que, segun mi conocimiento, son las Unicas tesis doctorales en Sociologia cuya tematica de
investigacion es la discapacidad: Matilde Fernandez-Cid Enriquez (2005) y Maximo Diaz Casa-
nova (1985) —entre ambas median 20 anos en blanco—. Por ultimo, podemos senalar las
aportaciones de autores que, siendo ellos mismos personas con discapacidad, han dedicado
su atencién al estudio de la misma: Luis Miguel Bascones (2006), Javier Romarach (2002,
2007), Luis Cayo Pérez Bueno (2004) o Rafael de Lorenzo Garcia (2003). Esta breve sintesis
panoramica ilustra lo que podrian ser denominados como “estudios sociales sobre la discapa-
cidad” en nuestro pais. El lector puede consultar la base de datos del DISABILITY ARCHIVE
UK (http://www.disability-archive.leeds.ac.uk/), creado por el Centre for Disability Studies de la
Universidad de Leeds para comprobar, no solo la diferencia de “volumen” comparativa entre
nuestro pais y Gran Bretafa en la producciéon académica de estudios sociol6gicos sobre disca-
pacidad, sino también las fechas de publicacién de las primeras aportaciones de los autores
anglosajones.




con el fendmeno de la discapacidad a nivel profesional y/o intelectual y que, en
consecuencia, hace tiempo que han asumido en un sentido u otro las implica-
ciones del modelo social (sea para rechazarlo por reduccionista, simplificador o
“victimista”, sea para tomar en consideracion algunas de sus propuestas) pudie-
ra parecer que un trabajo que parte de sus presupuestos esta, en la segunda
mitad de la primera década del siglo XXI, poco menos que desfasado. Tal apre-
ciacion no toma en consideracién que, por una parte, en el ambito disciplinar
de la sociologia espafiola el modelo social no ha encontrado recepcién alguna
hasta la fecha y, por otra, que la inmensa mayoria de las personas no compro-
metidas directamente con el fendmeno de la discapacidad orientan sus percep-
ciong:s y actitudes segun los patrones tradicionales criticados por el modelo so-
cial.

Con el presente trabajo pretendemos contribuir a la difusion del modelo
social de la discapacidad en el ambito académico especifico de la sociologia en
nuestro pais; sélo cuando éste haya alcanzado la suficiente relevancia en el es-
pacio institucional y académico, y un numero significativo de socidlogos orien-
ten su actividad hacia este objeto de estudio practicamente inexplorado, sera
posible emprender la subsiguiente e inevitable, por otro lado, tarea de su supe-
racién. Proponer modelos innovadores que superen a unos precedentes absolu-
tamente desconocidos parece una tarea condenada a la esterilidad.>

(...)

[La] clasificacion internacional de la discapacidad, que data de 1980, ha sido
reemplazada por la nueva International Classification of Functioning, Disability
and Health (la ICF; en Castellano, CIF), aprobada por la OMS en 2001. La nue-
va version (conocida en algunos ambitos como ICIDH-2) pretende superar cier-
tos déficits de la precedente: i) se eliminaria la vinculacion causal entre defi-
ciencia y minusvalia; de hecho, la antigua terminologia es abandonada: en lu-
gar de la triada insuficiencia/ discapacidad/ minusvalia, se instauraria ahora la
terna funcionamiento/ discapacidad/ salud, siendo el primero el denominador
genérico de la funcionalidad del ser humano, del cual el segundo representaria
una gradacion relativamente baja en algun aspecto, mientras que el término
salud seria el puente de conexidon entre ambos. ii) Se adoptaria una terminolo-
gia positiva: en lugar de oponer la discapacidad a la “normalidad”, se la estipu-
laria como un grado relativo del funcionamiento humano y asi, los tres niveles
de la ICIDH se transforman ahora en: estructuras y funciones/ actividad/ parti-

2 «Los atavismos a los que la sociedad se ve sujeta, han hecho y hacen que sea muy

dificil superar las oscuras visiones en las que toda persona con una limitacion manifiesta se ve
sujeta al cumplimiento de un castigo divino o a la interferencia animista de la evolucion propia
del ser humano». (Sarabia y Egea, 2001a: 1)

8 El presente trabajo se enfrenta a una dificultad obvia: un nimero reducido de “expertos”

encontraran en él poco mas que retazos novedosos en medio de lo consabido (porque alguna
“innovacion” queremos aportar también); la inmensa mayoria de sus potenciales lectores des-
cubriran la existencia de un area de la disciplina sociolégica desconocida. No esta en las ma-
nos del autor de un texto elegir selectivamente a su audiencia, por lo que somos conscientes
de que la recepcién de éste sera, cuando menos, dispar.



cipacion, que consideran en términos positivos el substrato bioldgico —antes
“insuficiencia”™—, el nivel individual —antes “discapacidad”— y el colectivo —
antes “minusvalia”—. iii) Se pretenderia una aplicabilidad de caracter universal:
en lugar de una clasificacion de las minusvalias, se estableceria una tipologia de
los estados de salud, aplicable a cualquier ser humano, siendo las personas con
discapacidad una parte de ese espectro de referencia. Y iv) sobre todo, tomaria
en consideracion factores “medioambientales” como significativos en la catalo-
gacion de dicha funcionalidad (de manera que podrian incluso considerarse co-
mo situaciones de discapacidad algunas en las que no concurrieran factores
bioldgicos de ningun tipo).*

La nueva clasificacion propone un esquema bio-psico-social, segun el cual
la discapacidad seria una condicién multidimensional de la persona en la que
esas tres esferas jugarian un papel codeterminante, sin priorizar causalmente
ningun nivel sobre los demas. No obstante el paso dado con el cambio en los
criterios de clasificacion con la nueva CIF, hemos de matizar el sentido de dicho
avance. En primer lugar, desde un punto de vista socioldgico y critico, la nueva
CIF todavia presenta muchas lagunas: como sefiala Mike Oliver (2002) sigue
apelando a una base empirica, para alcanzar esa universalidad “en positivo”,
que implica sistemas de clasificacidn bioldgicos y médicos que tratan de ampliar
la nocidon de normalidad, mientras que, sefiala Oliver, “la teoria social esta tra-
tando de habérselas con la universalidad de la diferencia y no con la universali-
dad de una categoria ampliada de normalidad” (p. 7); es decir, se trataria de
una medida que no buscaria el “origen” de la cuestion, sino que simplemente
retocaria los «matices»: “En tanto que los valores del hombre blanco, no disca-
pacitado, de clase media y occidental gobiernen las discusiones sobre politicas
publicas, el ICDH y esquemas similares seran utilizados para apoyar dichos va-
lores. Y en presencia de ellos, la comunidad de personas con discapacidad a lo
ancho del mundo entero se enfrenta a su extincién. No es suficiente con, sim-
plemente, revisar los detalles” (Pfeiffer, 2000: 1082).

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

Pero ademas, en segundo lugar, en lo que atafie a la constitucion sociold-
gica de la discapacidad como fendmeno, la CIF es algo apenas relevante en la
experiencia practica de las personas (sean éstas discapacitadas o no); las cate-

4 En Sarabia y Egea (2005) se puede encontrar un buen analisis del CIF asi como de las

variaciones que presenta respecto a la anterior ICIDH; también se puede consultar al respecto
Jiménez Lara (2007).

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

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



gorias de interpretacién, los modelos de comportamiento y las disponibilidades
materiales permanecen en gran medida ajenas a ese transito hacia la multidi-
mensionalidad bio-psico-social de la discapacidad; el problema no son las clasi-
ficaciones, ni las definiciones, ni el lenguaje: el problema es la “realidad”:

«Los términos que se utilizan en la CIF se expresan de una manera neutral, lo que sin
duda puede contribuir a evitar la estigmatizacién y otras connotaciones negativas. Sin
embargo, es importante recordar que los atributos negativos de las alteraciones de la sa-
lud y la forma en que las personas reaccionan ante ellos son independientes de los tér-
minos utilizados para definir dichas alteraciones, y las consecuencias de la enfermedad
seguiran existiendo, reciban el nombre que reciban. El problema no es sélo ni es funda-
mentalmente una cuestion de lenguaje, sino, sobre todo, de la actitud de las otras per-
sonas y de la sociedad ante las personas con discapacidad. Lo que se necesita no es un
lenguaje “politicamente correcto”, sino un contenido y un uso adecuados, que contribuya
a trasmitir mensajes positivos y refuerce las practicas sociales normalizadoras (...) La de-
finicion de la discapacidad, como la de cualquier otro fendmeno social, es algo que se va
construyendo socialmente. Las soluciones ante los retos que plantea la discapacidad han
de abarcar muchos aspectos que van mas alla de las definiciones» (Jiménez Lara, 2007:
34-35)

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

Miguel A. V. Ferreira

Extractos de:

“Una aproximacion socioldgica a la discapacidad
desde el modelo social:

apuntes caracterioldgicos”

(2007, en prensa)



