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Resumen

Esta tesis doctoral tiene como objetivo principal analizar la inclusion de las
personas con discapacidad como ciudadanos de pleno derecho en nuestro pais,
identificando para ello la brecha existente entre la condicion formal de ciudadania (que
se desprende de nuestra normativa) y la condiciébn sustantiva (entendida como el
ejercicio real y efectivo de esos derechos), analizando la desigualdad social por motivo
de discapacidad y los factores que la originan, asi como los mecanismos y
representaciones sociales que producen y reproducen dicha desigualdad y definen la
identidad social de este colectivo.

Para alcanzar los objetivos propuestos, se han articulado mediante
triangulacién metodolégica diferentes técnicas cuantitativas y cualitativas que,
fundamentalmente, han comprendido el analisis de contenido y del discurso de la
normativa sobre discapacidad; el andlisis estadistico de fuentes secundarias para
conocer la posicion social desigual de las personas con discapacidad asi como la
distancia entre la condicion formal de ciudadania y su ejercicio efectivo; y el anélisis
del discurso de una serie de entrevistas en profundidad y de grupos de discusion
realizados con personas con discapacidad, para, partiendo de su experiencia vital,
desentrafiar los procesos de produccion y reproduccion de las desigualdades y de
construccion de la identidad del colectivo.

Los resultados obtenidos nos muestran que si bien la normativa ha
evolucionado positivamente desde concepciones de la discapacidad propias de un
modelo médico-rehabilitador hacia un modelo social en el que se reconoce el derecho
a la vida independiente y la inclusion social de las personas con discapacidad en
igualdad de condiciones que el resto de la poblacion, no se han desarrollado
suficientemente los mecanismos y acciones que garanticen esa condicion de
ciudadania, existiendo ademas determinados preceptos contradictorios con los citados
principios inspiradores.

Ademas, al analizar las fuentes estadisticas se evidencia una importante brecha
entre esa condicion formal (aunque imperfecta) de ciudadania que nuestro
ordenamiento juridico otorga a estas personas y su situacion efectiva, en ambitos
como la educacion, el trabajo, la condicion socioeconémica o la participacion social y
politica. Asi, en el plano sustantivo se evidencian desigualdades entre personas con y
sin discapacidad en los ambitos mencionados, que definen una peor posicion del
colectivo en la estructura social que el resto de la poblacion y que en este trabajo se
han cuantificado y sistematizado en una serie de indicadores basicos.

Mediante el andlisis de las entrevistas y grupos de discusion se ha comprobado
gue esa desigualdad social por motivo de discapacidad esta en parte condicionada por
las representaciones sociales que se tienen de la misma, en tanto que condicion de
inferioridad. Estas representaciones impregnan tanto las relaciones sociales como las
estructuras y politicas publicas y se incorporan a la experiencia vital de los individuos,
definiendo su identidad y sus trayectorias vitales, o que determina la posicién social
desigual en la estructura social de las personas con discapacidad, que a su vez se ve
influida por la posicién de clase de la que se parte, la posicién central o periférica en el
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espacio social y geogréfico, el género, asi como por el tipo de discapacidad o el
momento en que ésta se produce (si es congénita o adquirida).

En conclusion, del andlisis de la realidad se desprende que, desde un punto de
vista sustantivo, no podemos afirmar que exista una inclusién efectiva de la poblacion
con discapacidad como ciudadanos de pleno derecho, observandose importantes
desigualdades en comparacion con el resto de la poblacion. Desigualdades que, en
parte, vienen definidas por las representaciones sociales que sobre la discapacidad
persisten en nuestra sociedad y condicionan tanto su posicion social como su
identidad, que en forma de prejuicio permean las relaciones sociales y las estructuras
en las que éstas se establecen, en el sentido de que se atribuye a la persona con
discapacidad una limitacion total de la autonomia que en realidad es parcial.

Palabras clave

Discapacidad, ciudadania, desigualdad, exclusion social, identidad
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Abstract

This dissertation examines the inclusion of persons with disabilities as full
citizens in Spain, and identifies the existing gap between their formal condition of
citizenship (that emanates from Spanish legislation) and their substantive condition of
citizenship (understood as the real and effective exercise of those rights), analyzing
disability-based social inequality and the factors that originate it, as well as the social
mechanisms and representations the produce and reproduce this inequality and define
the social identity of persons with disabilities.

In order to achieve the dissertation’s objectives, different quantitative and
qualitative techniques have been implemented through methodological triangulation,
that fundamentally consist on content and discourse analysis of Spanish legislation on
disability; statistic analysis of secondary sources in order to find out the unequal social
position of persons with disabilities as well as the distance from the formal condition of
citizenship to its effective exercise; and discourse analysis of a series of in-depth
interviews and discussion groups carried out with persons with disabilities, in order to
unravel the processes of production and reproduction of inequalities and identity
construction of this social group.

The results show that, although Spanish legislation has positively evolved from
disability conceptions that belonged to the medical model and rehabilitation paradigm,
on to a social model that recognizes the right to independent living and social inclusion
of persons with disabilities on an equal footing as the rest of the population, there has
been no sufficient development of mechanisms and actions that guarantee that
condition of citizenship, which adds to the persistence of a number of rules and
regulations that still contradict the principles of the social model.

Moreover, the analysis of statistic sources shows an important gap between the
formal (although imperfect) condition of citizenship that Spanish legislation grants to
persons with disabilities and their actual situation, in domains such as education, work,
socio-economic conditions and social and political participation. Thus, inequalities
between persons with and without disabilities can be observed in the substantive level
in the mentioned domains, that define an inferior position of this group in the social
structure compared to the rest of the population, and that have been quantified and
systematized in a series of basic indicators.

Through the analysis of in-depth interviews and discussion groups, this social
inequality has been proved to be partly conditioned by social representations of
disability as a condition of inferiority. These representations impregnate social relations
and structures as well as public policies, and are incorporated to the life experiences of
the individuals, defining their identity and their life courses. This determines an
unequal position in the social structure for persons with disabilities, that is also
influenced by their departing class-position, by their central or peripheral social and
geographic space, by gender, as well as by their disability type and the moment in
which their disability was produced (whether it is congenital or acquired).

In conclusion, from a substantive point of view, it cannot be affirmed that the
inclusion of persons with disabilities as full citizens effectively exists, whereas
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important inequalities regarding the rest of the population can be observed.
Inequalities that, partly, are defined by the social representations of disability that
persist in Spanish society and that condition their social position and their identity, and
that permeate social relations and structures as prejudices, that confer persons with
disabilities with a total limitation of autonomy that, in fact, is only partial.

Keywords

Disability, citizenship, inequality, social exclusion, identity
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1 Introduccion

La tesis doctoral que se presenta a continuacion es fruto de mas de catorce
afios de experiencia tanto en la intervencion socioeducativa como en la investigacion
social en el ambito de la discapacidad, esta Ultima realizada en la consultoria social
(para asociaciones y entidades publicas de la administracién local, autonémica y
central) y en la universidad. Trata de ser, por tanto, un compendio de los
conocimientos adquiridos en todo este tiempo, asi como de todo el trabajo tedrico y
empirico realizado previamente y que se ha plasmado en libros, capitulos de libros,
articulos y comunicaciones cientificas y divulgativas expuestas en diferentes congresos
académicos y profesionales.

En todos estos afios he tratado de analizar el fendmeno de la discapacidad
desde una perspectiva socioldgica, constatando y reafirmando, frente a ciertas miradas
de la tradicion médica (y de algunos académicos sociales) que existe una dimension
importante de dicho fendbmeno que puede y ha de ser abordada desde esta disciplina,
entendiendo la discapacidad como resultado de la interaccién entre unas determinadas
condiciones individuales de la persona (la deficiencia) y el entorno social en el que ésta
se produce. Tratando de demostrar que tanto las condiciones sociales pueden influir en
la produccién de las discapacidades como éstas determinar las condiciones sociales de
existencia del individuo (Abberley, 2008).

Es por tanto la discapacidad una variable estratificadora en nuestras sociedades
y, por consiguiente, es relevante y pertinente, desde un punto de vista cientifico,
analizar las desigualdades sociales que se producen por motivo de discapacidad.

En base a estas reflexiones surgi6 la denominada sociologia de la discapacidad,
si bien su desarrollo aln es relativamente reciente, sobre todo en Espafia. Para dar los
primeros pasos en esta subdisciplina, hemos necesitado articular tedricamente nuestro
trabajo con enfoques tedricos ya existentes. A la hora de abordar esta investigacion
acerca de la exclusidbn social y las desigualdades producidas por motivo de
discapacidad, enmarco principalmente este trabajo dentro de los estudios sociopoliticos
de la ciudadania. La raz6n principal de hacerlo es porque considero que el anélisis de
las desigualdades sociales no se puede realizar de una manera aséptica, sino
enmarcado en el contexto sociopolitico de una sociedad concreta, que es la que
determina (en su normativa, en sus politicas, en sus valores, en sus ideas, en sus
practicas o en sus costumbres) cudles son las condiciones aceptables en las que han
de vivir los individuos (ciudadanos) que forman parte de dicha sociedad. En ese
sentido, analizo asi los resultados que alcanza esa sociedad en aras de garantizar el
bienestar y la igualdad de sus miembros.

Sin embargo, tampoco creo que la funcion de la sociologia de la discapacidad,
ni por extension, de toda la disciplina, sea simplemente analizar la realidad. Mas alla de
una sociologia de la discapacidad positiva que analice la situacién de las personas con
discapacidad en la sociedad, su posicién social, las barreras estructurales y simbélicas
gue obstaculizan su integracion, asi como los procesos de conformacion de su



identidad, la sociologia de la discapacidad ha de ser también normativa (Aguiar, De
Francisco y Noguera, 2009: 450), es decir, ha de ocuparse de como debe ser esa
inclusion social de las personas con discapacidad, orientdndose a la supresion de las
barreras discriminatorias, impulsando la concienciacion, el empoderamiento y la
inclusion del colectivo en la sociedad. Por lo tanto, ha de ejercer un papel critico y
transformador, recomendando y reivindicando las actuaciones que mejoren las
condiciones de vida y reduzcan los obstaculos a la inclusion en igualdad de
condiciones. El analisis sociol6gico de la discapacidad ha de ir unido a la praxis social.
Como socidlogos (asi creo y asi he intentado hacer en mi trayectoria profesional) no
nos podemos quedar en el camino de la reflexion y del estudio, sino que hemos de
actuar como colaboradores o facilitadores de los procesos de cambio social. Desde mi
punto de vista, la teoria sociopolitica de la ciudadania puede ser de gran utilidad en la
articulacion de los tres ejes descritos: teoria, investigacién empirica y praxis social. Por
ello es la base del marco analitico que sustenta esta investigacion.

Los tedricos de las ciencias sociales se han ocupado del estudio de la
ciudadania desde la segunda mitad del siglo XX, con la consolidacion de los derechos
sociales y el surgimiento en un importante nimero de paises occidentales de un
entonces nuevo modelo de Estado: el Estado del Bienestar (Welfare State). El origen
del estudio sociopolitico de la ciudadania moderna® esta en la obra de T.H. Marshall
“Ciudadania y Clase Social”. Esta obra abri6 un nuevo campo de andlisis que
posteriormente ha sido continuado desde diversas perspectivas criticas, que han
tratado de completar, matizar, renovar o refutar las tesis del pionero autor inglés,
desde una perspectiva mas contemporanea: multiculturalidad, género, desigualdad
social, inmigracion, globalizacion, identidades, esfera privada y esfera publica, etc.,
forman parte de los debates contemporaneos en torno a la ciudadania.

En nuestros dias, en el estudio sociopolitico de la ciudadania cobra un especial
interés el analisis de aquellos colectivos que se encuentran potencialmente en
situaciones de desigualdad o de vulnerabilidad social, asi como el estudio de la
exclusion social, pues en las sociedades occidentales hay importantes sectores de la
poblaciéon que no acceden de manera efectiva a esa condicién de ciudadania a pesar
de ser residentes o ser nacionales de un estado-nacion.

Unas veces, el acceso a la condicion de ciudadania se ve restringido incluso
desde el punto de vista formal (como en el caso de los inmigrantes que no adquieren
la nacionalidad o ni tan siquiera el permiso de residencia, lo que no les permite
acceder a determinados derechos), pero en la mayoria de las ocasiones la restriccion al
acceso se manifiesta desde el punto de vista sustantivo, es decir, en el ejercicio
efectivo de los derechos de ciudadania.

T.H. Marshall entendia la ciudadania moderna como “aquel/ estatus que se
concede a los miembros de pleno derecho de una comunidad’ (Marshall, 1998). La

! Hablo de ciudadania moderna, en contraposicién con la concepcién de ciudadania c/dsica griega, como
aquella constituida por los derechos civiles, los derechos politicos y, también, los derechos sociales.
(Somers, 1999: 217). En este trabajo, el término ciudadania hard exclusivamente mencion a esta
concepcion de la ciudadania moderna.



misma estaria constituida por tres tipos de derechos: los civiles, los politicos y los
sociales. En ese sentido, se podria considerar que las personas con discapacidad son
ciudadanos, esto es, miembros de pleno derecho de la sociedad de la que forman
parte. Asi, la normativa en nuestro pais ha legislado para garantizar esa igualdad de
derechos mediante normas de no discriminaciéon y medidas de accion positiva. El
ordenamiento juridico en materia de discapacidad se ha sustentado en principios
filoséficos y fines como los de igualdad, no discriminacién, accesibilidad universal, vida
independiente o autonomia personal, configurando preceptos tedricamente orientados
a la consecucion de esos fines, garantizando unos derechos sociales especificos para
las personas con discapacidad, aunque no siempre suficientes, para poder acceder en
igualdad de condiciones a los espacios de ciudadania.

Esa legislacion ha evolucionado desde los principios de un modelo médico, que
se centra en la rehabilitacion y la mejora de las deficiencias mediante el tratamiento
sanitario, psicolégico y asistencial por parte de profesionales especializados, hacia un
modelo social, que considera la discapacidad como una construccion social definida por
un entorno discapacitante en interaccion con las deficiencias del individuo.

Sin embargo, el estatus de ciudadania no es solo la condicién formal que nos
otorga el ordenamiento juridico, por el mero hecho de haber nacido en un pais o
poseer una nacionalidad concreta. Siguiendo a Bottomore y yendo un poco mas alla,
podriamos distinguir entre la ciudadania formal (conjunto de derechos civiles, politicos
y sociales que el ordenamiento juridico de un pais confiere a quienes han nacido en él
u obtienen su nacionalidad) y la ciudadania sustantiva (la préctica efectiva de esos
derechos que el ordenamiento juridico otorga a los ciudadanos) (Bottomore, 1998). En
ese plano sustantivo es donde podriamos afirmar que las personas con discapacidad,
en su mayoria, aun siguen siendo ciudadanos de segunda categoria, en tanto que no
participan en igualdad de condiciones en la mayoria de las esferas que configuran la
ciudadania. Seria la discapacidad, entonces, un factor de desigualdad social.

En mi Trabajo de Investigacion para la obtencién del Diploma de Estudios
Avanzados (DEA) en el afio 2008 realicé una aproximacion preliminar al estudio de la
ciudadania formal de las personas con discapacidad, analizando en qué medida la
legislaciébn y las politicas publicas en materia de discapacidad en Espafia han
evolucionado desde los principios y postulados de un paradigma de la rehabilitacion a
un paradigma de la autonomia personal, que pone el énfasis en la integracion real de
las personas con discapacidad en todas las esferas de la vida social. Consideré
interesante analizar la naturaleza de los discursos sobre los que emanaban dichas
leyes, sus principios y aun sus contradicciones, ya que el desarrollo de esa amplia
normativa dirigida al colectivo revela una concepcion social concreta de la discapacidad
(bien proteccionista y rehabilitadora, bien integradora y emancipadora) que va a
condicionar a posteriori buena parte de las practicas sociales de este y hacia este
colectivo.

Si bien ese trabajo, que de forma ampliada se recoge en el capitulo dedicado al
andlisis de la legislacion sobre discapacidad, podria tener un valor sociolégico
intrinseco, podria también considerarse parcial, pues era la base de la investigacion
gue presento en la actualidad: cémo se materializan de manera efectiva esos derechos



que emanan de nuestra normativa. ¢Existe coherencia entre lo que dice la normativa
en nuestro pais y la vivencia de la discapacidad? ¢Es efectiva esa legislacion y las
politicas publicas dirigidas al colectivo para reducir las desigualdades econdmicas,
mejorar el acceso al empleo o el nivel educativo? ¢(Dan respuesta suficiente las
politicas publicas a las necesidades de las personas con discapacidad? ;Cudl es la
brecha existente entre la ciudadania formal y la sustantiva?

Atendiendo a los datos de la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia
personal y situaciones de Dependencia del afio 2008, que si bien se ha quedado algo
anticuada considero que es la que mejor identifica a la poblaciéon con discapacidad, en
Espafia hay 3.787.447 personas con discapacidad, que representaban un 8,97% de la
poblacion espafiola para aquel afio. Necesitariamos comprobar entonces si todos
aquellos derechos de los que estas personas disponen formalmente pueden ser
efectivamente disfrutados; esto es, si existe una integracion real de los miembros del
colectivo como ciudadanos de pleno derecho y cudles son las desigualdades sociales
por motivo de discapacidad que existen en nuestro pais. El nuevo marco normativo
(Ley de dependencia, Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de
su inclusiéon social, entre otras), las consecuencias de la crisis econdmica o las
transformaciones existentes en las politicas sociales en Europa, dan especial relevancia
al andlisis actual de todos estos aspectos.

Para ello, el planteamiento metodologico trata de ser pluralista, combinando
una metodologia cuantitativa, basada en el analisis estadistico de fuentes secundarias,
y una metodologia cualitativa, con la que analizo tanto el contenido y discurso de la
normativa sobre discapacidad como los discursos de las propias personas con
discapacidad obtenidos a través de entrevistas en profundidad y grupos de discusion.

Tras el capitulo que aborda la legislacion existente, los siguientes capitulos se
centran fundamentalmente en el analisis, desde un plano sustantivo, de la posicion de
las personas con discapacidad en el &mbito educativo, el laboral, la participacién social
y la condicion socioecondmica, analizando el impacto de las politicas sociales
destinadas a mejorar dicha posicién y reducir desigualdades. Por dltimo, en el capitulo
en el que se presentan los resultados del andlisis cualitativo se pretende explicar,
desde un punto de vista comprensivo, el por qué de la posicion social de este colectivo
y las consecuencias que esa posicidon y las representaciones sociales de la discapacidad
tienen en la identidad social del colectivo.



2 Sociologia de la discapacidad: ciudadaniay
desigualdad social. Una aproximacion teérica®

Se podia, se debia, hacer la historia de la ciencia como un
conjunto a la vez coherente y transformable de modelos
tedricos e instrumentos conceptuales.

(Foucault, “El orden del discurso”, 2008; pag. 69)
2.1 Introduccion

Desde el punto de vista etimolégico, discapacidad, formada por el prefijo dis- y
la palabra capacidad significa “falta de capacidad”. Este concepto es actualmente
aceptado para designar las limitaciones en la actividad que generan las deficiencias
fisiolégicas, de acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento (CIF) de
la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), al igual que anteriormente se designé con
otros conceptos como el de minusvalia. De acuerdo con dicho organismo internacional,
la discapacidad seria un fendmeno complejo que se compone tanto de factores
personales (englobando tanto deficiencias como limitaciones en la actividad y
restricciones en la participacién) como de factores contextuales (barreras y obstaculos)
que ejercen un efecto sobre la deficiencia personal (OMS, 2001). La CIF pretende ser
una superacion de sus propios planteamientos anteriores, que practicamente excluian
el componente social de la discapacidad, hasta que aparece timidamente en la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) de
1980. Sin embargo, el componente social de la discapacidad continGa siendo en la CIF
accesorio, en tanto que ésta se centra sobre todo en las partes “bio” y “psico” que dan
forma al sustrato fisiolégico (la deficiencia o insuficiencia®) que origina la discapacidad.
Pero, ¢cudl es el componente social de la discapacidad? ;Podemos analizar
sociolégicamente este fenémeno?

Reflexionar socioldégicamente sobre la discapacidad implica hacerlo desde la
duada epistemologica, de tal forma que nos planteemos las repercusiones que ha tenido
en la realidad social lo que hasta la actualidad se ha conceptualizado cientificamente
como discapacidad. Para articular este marco tedrico me gustaria empezar
centrdndome en analizar la dimension especificamente socioldgica de la discapacidad,
desmarcandola de las dimensiones tipicas de las ciencias de la salud, aun observando
las implicaciones que tienen entre si las distintas dimensiones. Adviértase que no es
intencién reclamar para la sociologia todo el campo de analisis de la discapacidad, lo

2 Este capitulo estd basado en algunos textos teéricos ya publicados, en concreto “Reflexiones
epistemoldgicas para una sociologia de la discapacidad”, Revista Intersticios 3(2) en 2009, y “Ciudadania,
identidad y exclusion social de las personas con discapacidad”, Politica y Sociedad, 47 (1) en 2010, si bien
en una version extensamente ampliada, actualizada y modificada.

® Traduccién literal del término /mpairment.



gue seria absurdo, sino que se trata de delimitar los elementos especificamente
sociales (en la construccion de las clasificaciones de las deficiencias y discapacidades,
en su emergencia y produccion, su prevencion, su influencia en la posicion social de las
personas que las portan, su papel en la definicibn de su identidad...) frente a otros
intrinsecamente médicos, asi como psicoldgicos. Me alejo, por lo tanto, de una
concepcion exclusivista en la que a veces caen las distintas disciplinas cientificas, que
tratan de delimitar y concentrar para si un campo de analisis que tal vez es
interdisciplinar y que exige el estudio por parte de todas ellas, cada una en su parcela
de indagacién complementaria.

Para efectuar esta reflexion sociolégica y epistemoldgica, empezaré realizando
un breve repaso a las formas histéricas en que se ha concebido la discapacidad en
diferentes sociedades y culturas.

2.2 Paradigmas y modelos de la discapacidad

A grandes rasgos, y de acuerdo con las pretensiones y limitaciones de este
trabajo, quisiera analizar la evolucidn historica de la concepcién cientifica y social de la
discapacidad en funcion de los diferentes paradigmas y modelos historicos de
interpretacion, no sin antes realizar una reflexion sobre qué implica cada uno de estos
términos. A mi juicio, en la literatura cientifica acerca de la discapacidad, ha habido en
ocasiones una confusion terminoldgica entre ambos términos, paradigma 'y modelo,
habitualmente equiparandose uno y otro. Y ambos términos no son exactamente lo
mismo desde el punto de vista cientifico. Siguiendo a Kuhn (1975: 16), ‘en la ciencia
un paradigma es un conjunto de realizaciones cientificas universalmente reconocidas
que, durante cierto tiempo, proporcionan modelos de problemas y soluciones a una
comunidad cientifica”. Podriamos decir que el paradigma haria mencién a un modo de
conocimiento cientifico de la realidad y una forma de ver el mundo, universalmente
reconocido, basado en un esquema de pensamiento e ideoldgico concreto. Por lo
tanto, el paradigma hace referencia a un modo de aproximacion cientifica a la realidad.
Pero es relativamente frecuente que coexistan varios modos de conocimiento cientifico
para acercarse a dicha realidad o, lo que es lo mismo, varios paradigmas. Kuhn
hablaba de revolucién cientifica cuando un nuevo paradigma era reconocido por la
comunidad cientifica sustituyendo a otro anterior, que quedaba obsoleto (Kuhn, 1975).
El motor del progreso cientifico seria el cambio de paradigma, que implicaba
concepciones diferentes de ver el mundo con respecto a lo anterior.

El modelo, por el contrario, se insertaria dentro del paradigma (ya que su
explicacion del fenédmeno seria coherente con la forma de ver el mundo del mismo),
pero seria mas una abstraccion tedrica de una realidad concreta (como, por ejemplo,
la realidad de las personas con discapacidad), para comprenderla. El modelo, por lo
tanto, es una aprehensién o representacion simplificadora de la realidad en la que s6lo
se destacan las relaciones consideradas mas significativas y definitorias del fendmeno.

Por lo tanto, desde ese punto de vista, los modelos se insertan dentro de
paradigmas mas amplios. De este modo, se podria analizar criticamente parte de la
literatura que ha analizado historicamente la evolucién de la concepcion social de la
discapacidad, utilizando una terminologia ambigua, ya fuera equiparando paradigma y



modelo, ya fuera considerando el modelo como submodelo, sin discriminar
suficientemente cuando se hacia referencia a las formas de entender la realidad o a las
formas de representarla para comprenderla y explicarla.

Lo que esté claro es que en las Ultimas décadas hemos asistido a un paulatino
‘cambio paradigmético’ en la concepcion de la discapacidad, que en nuestros dias
comienza a cristalizar casi definitivamente. Antonio Jiménez Lara (2007) distingue
entre un paradigma rehabilitadory un paradigma de la autonomia personal, donde se
insertarian unos y otros modelos y ahora nos encontrariamos en el transito del primero
hacia el segundo.” Siguiendo de nuevo a Kuhn (1975), podemos hablar de un cambio
de paradigma en el momento en que colisionan dos paradigmas rivales, con tres
grandes diferencias entre ellos:

e Consideran que existen diferentes problemas por resolver asi como diferentes
concepciones de la ciencia de la que se ocupan. En ese sentido, el paradigma
rehabilitador centra su analisis e intervencion en la rehabilitacibn médica y
asistencial de las personas con discapacidad para su adaptacién al medio; el
paradigma de la autonomia personal lo centra en la existencia y posterior
eliminacién de las barreras y obstaculos que el entorno social impone a las
personas con discapacidad.

e Presentan importantes, si no profundas, diferencias conceptuales, diferente
lenguaje tedrico y distinta interpretacion ontoldgica de la realidad analizada.
Asi, el paradigma rehabilitador utiliza conceptos mas propios de la medicina,
incluso para llevar a cabo una explicacion social de la discapacidad. Entiende la
discapacidad como un hecho biol6gico (ya sea congénito o adquirido) y utiliza
conceptos con mas connotaciones peyorativas -minusvalia, deficiencia-, pues
realmente considera esa limitacién parcial como “menor valor”. Por el contrario,
el paradigma de la autonomia personal se basa en términos del campo de las
ciencias sociales y define el fenébmeno como producto de la interaccién entre el
sustrato fisiolégico y el entorno social, condicionando éste dltimo en mayor
medida la discapacidad, entendida como barrera o limitacion para realizar las
actividades de la vida diaria. Emplea, ademas, términos con menor carga
peyorativa -discapacidad, diversidad funcional- pues es precisamente el
lenguaje, en tanto que define la realidad social, uno de los “campos de batalla”
sobre los que actuar.

e Comportan, por ultimo, una diferente vision del mundo. Mientras que el
paradigma de la rehabilitacion concibe a las personas con discapacidad desde el
punto de vista de sus deficiencias (el sustrato fisiolégico) y considera que la
actuacién ha de basarse en la rehabilitacion y atencion médica adecuada a las
deficiencias en pro de la normalizacion, con una visidn incluso acritica de la
realidad, el paradigma de la autonomia personal concibe los problemas de la
discapacidad como problemas sociales, situados en un entorno que discapacita

4 En términos de Bourdieu (1997) podriamos considerar que se abren luchas entre los agentes que
dominan un campo médico y un campo, digamos, sociopolitico, que de acuerdo con el capital global y
simbélico acumulado, tratan de lograr la hegemonia explicativa de la discapacidad, campo en disputa,
sustentado por dos saberes expertos contrapuestos: la medicina y la ciencia social.



y excluye a este colectivo, frente a los que habria que actuar en pro del cambio
social y de una verdadera inclusidon en igualdad, aceptando la diversidad en el
funcionamiento de las personas.

Para ver cudl ha sido la evolucion paradigmatica de la concepcion de la
discapacidad podemos partir de la clasificacion realizada por Agustina Palacios y
Francisco Bariffi (2007), si bien puntualizando el matiz mencionado relativo a la
ambigliedad terminoldgica en los conceptos de modelo y paradigma. Para analizar
socioldgicamente la discapacidad es necesario partir de una base historica (Barton,
1998: 26) que fundamente las investigaciones en la materia. Conocer qué
concepciones sociales de la discapacidad fueron dominantes histéricamente nos
permite acercarnos mejor al andlisis del momento actual. Los cambios en las
concepciones de la discapacidad son coherentes también con los grandes cambios
culturales, sociales y cientificos que han existido a lo largo de la historia y, en concreto,
desde la segunda mitad del Siglo XX, en el que nos centraremos fundamentalmente.

2.3 La discapacidad en la historia: paradigmas y modelos

2.3.1 El paradigma de la prescindencia. El modelo eugenésico y el modelo
de la marginacion

Desde una perspectiva de analisis orientada a la concepcién de la discapacidad
en el mundo occidental, Palacios y Bariffi (2007: 13-15) hablan de un modelo de
prescindencia, que nosotros denominaremos, de acuerdo con lo anotado en el
apartado anterior, como paradigma de la prescindencia.

En esta concepcién de la discapacidad, las causas que la originan tienen
principalmente un motivo religioso. Las personas con discapacidad, asi, se
considerarian como innecesarias o inutiles, porque no contribuirian a satisfacer las
necesidades de la comunidad. Asimismo, porque bajo visiones supersticiosas de la
realidad, estas personas albergarian mensajes diabdlicos, que serian la consecuencia
del enojo de los dioses, o bien desde un punto de vista mas “terrenal”, porque sus
vidas no merecerian la pena ser vividas (Palacios y Bariffi, 2007: 13).

Sin embargo, hay autores que niegan que la respuesta sistematica que las
civilizaciones antiguas han dado a la discapacidad haya sido la prescindencia. Segun
sefala Colin Barnes, también en otras sociedades y -culturas antiguas se ha
considerado la discapacidad positivamente, o bien la comunidad ha cuidado de manera
responsable de las personas que presentaban limitaciones fisioldgicas. A su juicio, las
respuestas culturales a estas personas dependian, fundamentalmente, de dos factores:
el modo de produccién econdmico y el sistema de valores basico de cada sociedad
(Barnes, 1998: 65-67).

Si bien la respuesta de la prescindencia en el pasado no fue una constante, si
que podemos considerar que fue hegemoénica. Dentro de este paradigma de la
prescindencia enunciado por Palacios y Bariffi (2007: 14), podemos hacer una
distincion entre dos modelos que son:



El modelo eugénesico, que seria ilustrativo de la Antigliedad clasica, Grecia y
Roma (Palacios y Bariffi, 2007: 14), en el que habia una obsesion por la perfeccion
corporal. Ya la produccion cultural de la mitologia griega revela esa exclusion de la
discapacidad, de la imperfeccién corporal. El infanticidio de los nifios considerados
débiles al nacer, segun diferentes autores, era bastante comun. Con el surgimiento del
darwinismo social en el siglo XIX, el movimiento eugenésico reaparecio,
fundamentando el antiguo mito en la racionalidad cientifica, y considerando que las
personas con imperfecciones fisicas o intelectuales suponian un peligro para la
sociedad (Barnes, 1998: 67-72)°. Si bien este modelo alcanzé sus cotas mas elevadas
de crueldad en el siglo XX en la Alemania nazi, donde las personas con discapacidad
eran exterminadas en campos de concentracién, el germen de esta aniquilacion se
encuentra en corrientes cientificas y morales de finales del siglo XIX y principios del
siglo XX. Bajo los influjos de las teorias de la herencia y la genética, se concebia la
discapacidad como degeneracion o como primitivismo, por lo que se consideraba
necesario acabar con la continuidad de esas familias, ya fuera mediante la eugenesia,
o bien, la solucion menos polémica, mediante la segregacion de los individuos en
instituciones (Planella y Pié, 2012).

En el segundo modelo que se circunscribe a este paradigma, el modelo de Ia
marginacion, las personas con discapacidad “se encontraban insertas dentro del grupo
de los pobres y los marginados y signadas por un destino marcado esencialmente por
la exclusion” (Palacios y Bariffi, 2007: 14). Eran objeto de burla o diversion, o recibian
el cuidado por parte de la beneficencia y la caridad institucionalizada. En esto, tal como
sefiala Barnes (1998: 69), también han ejercido una influencia importante las
tradiciones religiosas judia y cristiana, que consideraban la discapacidad como una
consecuencia de haber obrado mal o un castigo por pecados cometidos por el propio
individuo o sus ascendientes. La respuesta social en este modelo seria
fundamentalmente el internamiento en instituciones segregadas del resto de la
sociedad, en las que se les dotaba de una atencion minima por caridad, nunca por
justicia social.

2.3.2El paradigma de la rehabilitacion: el modelo médico y el modelo
integrador o “bio-psico-social”

Concebimos la existencia de un paradigma de la rehabilitacion (o rehabilitador)
y no sélo de un modelo médico, desde la perspectiva planteada por Antonio Jiménez
Lara (2007: 190), que sefala que el “paradigma de la rehabilitacion centra el problema
en el individuo, en sus deficiencias y dificultades. Por ello, identifica como campos
principales de intervencién la rehabilitacion (fisica, psiquica o sensorial) mediante la
intervencidon profesional de diferentes especialistas”, con el fin Gltimo de adaptar o
normalizar a las personas con discapacidad.

> Algunos autores consideran que en pos de la perfeccién corporal, contintian existiendo précticas que
pueden considerarse continuadoras de la eugenesia y sus formas de opresion a las personas con
discapacidad: ingenieria genética, revisiones médicas prenatales, aborto selectivo si el bebé puede nacer
con malformaciones o con indicios de un desarrollo intelectual “no-normal” (caso del sindrome de Down),
etc. (Barnes, 1998: 72; Palacios y Romafach, 2006: 75-76).



El modelo médico se circunscribiria entonces dentro de los postulados del
paradigma de la rehabilitacién. Este modelo pone énfasis en la discapacidad como
patologia, con miras a su erradicacion mediante la prevencion, la cura o el tratamiento.
Estas serian, desde el punto de vista del modelo, las respuestas sociales que se
deberian dar a la discapacidad (Oliver, 1998: 46-47); pero, si bien necesarias, en
ningun caso podrian considerarse suficientes. Como sefala Jiménez Lara (2007: 177),
“la constatacion de que las enfermedades y los accidentes pueden generar, al margen
de las intervenciones médicas, menoscabos en el funcionamiento de los individuos que
les impiden desempenar una vida normal, esta en el origen del modelo médico de la
discapacidad, que no es sino la aplicacion del modelo médico-biolégico de enfermedad
para explicar las discapacidades, en tanto que consecuencias permanentes de las
enfermedades y accidentes”. Para este modelo, por tanto, la discapacidad seria la
consecuencia permanente de la enfermedad o el accidente, por tanto, una realidad
personal, individual.

Esta concepcién de la discapacidad como problema individual tiene importantes
implicaciones practicas en su aplicacion directa como modelo dentro de una sociedad
determinada. “El modelo médico o rehabilitador enfoca la discapacidad como un
problema ‘personal’, causado directamente por una enfermedad, un traumatismo o
cualquier otra alteracién de la salud, que requiere asistencia médica y rehabilitadora en
forma de un tratamiento individualizado, prestado por profesionales. En este modelo,
el manejo de las consecuencias de la enfermedad esta dirigido a facilitar la adaptacion
de la persona a su nueva situacion. En el ambito politico, la respuesta fundamental
desde este modelo al reto que plantea la discapacidad es la modificacion y reforma de
la politica de atencion a la salud” (Jiménez Lara, 2007).

El modelo médico, que ha tenido la ‘hegemonia ideoldgica’ de la discapacidad
durante el capitalismo (Oliver, 1990), fue posteriormente criticado por los tedricos del
modelo social, ya que consideran que “impone una presuncion de inferioridad bioldgica
o fisiolégica de las personas con discapacidad”, contribuyendo a una forma de
dependencia (Barton, 1998: 24-25). La persona con discapacidad en el modelo médico
se considera desviada de un supuesto estandar de normalidad que no es una
construccion neutra, “sino que se encuentra sesgada a favor de los parametros fisicos
y psiquicos de quienes constituyen el estereotipo culturalmente dominante” (Palacios y
Bariffi, 2007: 18). El contexto social juega un papel fundamental en la definicién de lo
que consideramos o no discapacidad. Incluso de la deficiencia, que como sustrato
fisioldgico de la discapacidad, seria un estado de salud alterado y permanente, alejado
de los parametros considerados normales en un contexto social determinado.

Las definiciones de salud, discapacidad y deficiencia no son constantes sino
variables, estan socialmente construidas y varian segin el contexto histérico y social
en el que se desarrollen (Abberley, 1998). La salud, mas que un estado es un proceso
y todos, en mayor o menor medida, podemos ver nuestro estado de salud alterado con
relativa frecuencia y alejado de esos parametros normales®. Todos, por lo tanto,
estamos potencialmente dispuestos a adquirir una discapacidad, ya sea por

® 0, mejor dicho, “ideales”
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enfermedad, por accidente, o por el inexorable proceso de envejecimiento.

En la actualidad, en el cambio de paradigma al que estamos asistiendo, ha
surgido el modelo integrador como respuesta avanzada del paradigma de la
rehabilitacion’ 'y superacion del modelo médico, articulandolo con algunas
concepciones del paradigma de la autonomia personal. En particular, dando cabida a
los factores ambientales, pero manteniendo el centro de su andlisis en las deficiencias
médicas. Este modelo integrador o modelo bio-psico-social, por lo tanto, trata de
articular las concepciones médicas y psicolégicas de la discapacidad con las
concepciones sociales del modelo social emergente, que veremos a continuacion.
Desde la perspectiva de Kuhn, en los momentos histéricos de cambio de paradigma, el
paradigma a reemplazar trataba de reformularse y reconvertirse para no perder su
hegemonia, no soélo cientifica, sino también politica, institucional y moral. Considero
gue esto ha sucedido con respecto a este modelo integrador, que es una reformulacion
superadora del modelo médico. Es significativo que la institucion que lo sustenta es la
Organizaciébn Mundial de la Salud y el documento en el que se expone es la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), que
trata de ir mas alla de la clasificacion estandarizada anterior, la CIDDM.

Si analizamos a grandes rasgos esta Clasificacion (OMS, 2001), podemos ver
que el objetivo que expone “es brindar un lenguaje unificado y estandarizado, y un
marco conceptual para la descripcion de la salud y de los estados relacionados con la
salud” (OMS, 2001). Esta clasificacion agrupa las distintas situaciones de un individuo
en un determinado estado de salud. El concepto de funcionamiento seria un término
global, que hace referencia a todas las actividades corporales, actividades y
participacion; de manera similar, discapacidad engloba las deficiencias, limitaciones en
la actividad o restricciones en la participacion. También se enumeran factores
ambientales o contextuales, que interactian con todos los elementos anteriores (OMS,
2001). Como se puede comprobar, en el documento se revelan las implicaciones
médicas, dejando las implicaciones sociales en un segundo plano. En este sentido, no
pretendo sefialar que una clasificacion de este tipo no sea util para la intervencion
sociosanitaria de las personas con discapacidad, sino que seria un error pensar que el
analisis sociologico o la planificacion de las politicas publicas hacia este colectivo (a
excepcion, y no de manera tajante, de las sanitarias) tenga Unicamente que seguir sus
enunciados como perspectiva de referencia, pues Unicamente sefala que existen

 Mi tesis no se corresponde esta vez con la de Jiménez Lara (2007) y otros autores, que sefialan que este
nuevo modelo es una sintesis del modelo médico y el modelo social, que abre camino al desarrollo de un
nuevo paradigma. Desde mi punto de vista, este modelo responde a una concepcion aln médica o
rehabilitadora de la discapacidad, pues a pesar de tener en cuenta los factores sociales, sigue centrando el
nucleo de analisis y de intervencién exclusivamente en el individuo, aunque asuman la incidencia de los
factores contextuales en la emergencia y el desarrollo de la discapacidad. Para Antonio Jiménez Lara
(2007) esta perspectiva es una sintesis integradora “gue relaciona los niveles biologico, personal y social
en los que se desarrolla la discapacidad, y fundamenta actuaciones dirigidas a incidir de forma equilibrada
Yy complementaria sobre cada uno de ellos”. Evidentemente, hay que llegar a consensos practicos y
aplicables de lo que se considera discapacidad para actuar sobre la misma, a pesar de la subjetividad
existente en concebir la discapacidad, muy constrefiida a los contextos historicos, sociales y culturales en
los que nos encontremos. Una estandarizacion universal de lo que es discapacidad para poder medir el
fendmeno puede ser Util en términos practicos, pero no siempre efectivo. Buena cuenta de ello son las
cifras tan dispares de la prevalencia de discapacidad que se dan en unos paises u otros, generalmente
mas alta en paises mas desarrollados, como los nérdicos, que en aquellos en vias de desarrollo.
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factores contextuales (ambientales o sociales) que interaccionan con los estados de
salud. Por otro lado, a pesar de que hace mencién a las limitaciones en la actividad y a
las restricciones en la participacion, no lo hace desde una perspectiva social, sino que
las define con relacion al individuo, es decir, como limitaciones o restricciones que un
individuo experimenta. Luego si que menciona que existen factores contextuales
negativos, barreras, pero no las articula claramente con las limitaciones y restricciones
en sus respectivas definiciones. Aun asi, la CIF pretende ser vehiculo integrador de
“diferentes disciplinas y ciencias en todo el mundo” (OMS, 2001), aunque deja una
tarea pendiente: definir el papel del entorno, particularmente de las barreras, que no
las clasifica (al contrario que las deficiencias y las limitaciones). Y, teniendo en cuenta
los diferentes escenarios contextuales posibles en los que podriamos encontrarnos,
ésta podria ser una tarea inabarcable.

2.3.3El paradigma de la autonomia personal. El modelo social y el modelo de
la diversidad funcional

Siguiendo de nuevo a Antonio Jiménez Lara, “el paradigma de la autonomia
personal centra el nucleo del problema en el entorno, y no en la deficiencia o la falta
de destreza del individuo. Consecuentemente, centra su campo principal de
intervencion en revertir la situacion de dependencia ante los demas, y afirma que ese
problema se localiza en el entorno, incluyendo en el concepto de entorno al propio
proceso de rehabilitacién, pues es ahi donde a menudo se genera o se consolida la
dependencia” (Jiménez Lara, 2007: 190).

Desde la perspectiva de este nuevo paradigma, el nucleo central del analisis ya
no esta en la persona individual con una deficiencia de salud, sino en lo social, en el
entorno que es el que discapacita, generando o consolidando la exclusién. Por lo tanto,
el andlisis socioldgico de la discapacidad se antojaria como fundamental.®

8 A pesar de la marginacién habitual de la discapacidad en la teoria socioldgica de la que hablan los
tedricos del modelo social (Oliver, 1998: 35), podemos encontrar algunos timidos acercamientos a la
discapacidad en las teorias funcionalistas y las del interaccionismo simbdlico (L6pez Gonzalez, 2006). No
obstante, estas teorias, aunque sociol6gicas, se impregnan de la concepcién social de la discapacidad
como patologia y tragedia individual propia del modelo médico (Oliver, 1998).

Las teorias funcionalistas se han basado en los analisis de Parsons relacionados con el papel del enfermo y
la discapacidad, como forma de desviaciéon social. La enfermedad es una situacion indeseable que el
individuo debe resolver por su cuenta, acudiendo a la rehabilitacion o atencion médica, para retornar a un
estado de salud normal. En el caso de la persona con discapacidad, la persona adopta un rol de impedido,
aceptando la dependencia. El precio seria el de convertirse en ciudadano de segunda clase (Oliver, 1998:
36). Estos analisis no tienen en cuenta los factores socioeconémicos que pueden actuar como
condicionantes de la actuaciéon y presupone que todas las personas con discapacidad actuarian de una
misma forma. En autores posteriores, la discapacidad se enfoca desde el punto de vista de la aceptacion y
la asuncién de tantas funciones normales como sea posible, recayendo todo el peso de la responsabilidad
en la persona que tiene una discapacidad y sefialandose una total dependencia hacia los profesionales de
la rehabilitacién para devolver a la persona a la normalidad y la acogida psicolégica de una identidad
“discapacitada” (Oliver, 1998: 36-37).

También desde un punto de vista socioldgico (si se quiere, “microsociolégico” o psicosocioldgico), se ha
estudiado la realidad de las personas con discapacidad por medio del /nteraccionismo simbdlico, que
analizaba el sentido, la identidad y el proceso de etiquetaje. Goffman (2006) utiliza el concepto de estigma
en las interacciones sociales entre lo ‘normal’ y lo ‘anormal’, aunque, como critica Oliver, basadas mas en
las percepciones del grupo dominante que en las del grupo estigmatizado (Oliver, 1998: 38). Estas teorias
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Este paradigma esta representado principalmente por el modelo social, que
“enfoca la cuestion desde el punto de vista de la integracion de las personas con
discapacidad en la sociedad, considerando que la discapacidad no es un atributo de la
persona, sino el resultado de un complejo conjunto de condiciones, muchas de las
cuales estan originadas o agravadas por el entorno social. Por consiguiente, la solucion
exige la accién social y la sociedad tiene la responsabilidad colectiva de realizar las
modificaciones necesarias en el entorno para facilitar la plena participacion en todas
las esferas de la vida social de las personas con discapacidad. En el nivel politico, esta
responsabilidad se configura como una cuestion de derechos humanos” (Jiménez Lara,
2007: 178). Por lo tanto, sin negar que efectivamente hay un sustrato médico o
biolégico, el modelo social considera que lo importante son las caracteristicas del
entorno, que es el que define a la persona como “discapacitada” y no las
caracteristicas de funcionamiento de la persona’.

El modelo social entiende la sociologia de la discapacidad como sociologia
emancipadora que tiene como objetivo la consecucion de una sociedad sin barreras
(Barton, 1998: 22), por lo que los tedricos de este modelo van a ser activistas, ligados
a los movimientos sociales en torno a la discapacidad, en concreto, al movimiento por
una vida independiente (Abberley, 1998: 92). Son estos movimientos sociales los que
ayudaron a configurar, con su accién previa, un modelo social de la discapacidad.
Algunos autores, como Verdugo (2003: 241), van a criticar esa concepcion ideolégica
del modelo social. Sin embargo, en el campo de la filosofia de la ciencia en nuestros
dias es comunmente aceptado que todo conocimiento cientifico (ya sea de las ciencias
sociales o de las ciencias naturales), va acompafiado de unos valores, una ideologia o
un modo de ver el mundo, y que es preferible, en pos de la objetividad, hacerlos
explicitos antes que subsumirlos en una pretendida racionalidad cientifica o un falso
positivismo neutral, como ha sucedido en el pasado con la perspectiva médica
(cargada de valores, como todo conocimiento cientifico).

El modelo social, como es logico (aunque en ocasiones no lo hace demasiado
explicito), si que considera que existe un sustrato fisiolégico de la discapacidad™® que
lleva a requerir, bien de un modo puntual, bien con cierta continuidad, de apoyos
médicos (Barton, 1998: 25). Pero ese enfoque terapéutico, desde su perspectiva,

también aluden a lo que Oliver ha denominado tragedia personal. No obstante, el andlisis de la
discapacidad desde lo interpersonal, la estigmatizacion, aunque cuestiona que los problemas asociados a
la discapacidad sean resultado de insuficiencias individuales (Barnes, 1998: 60), sigue pareciendo
incompleto, pues no articula su microandlisis con las condiciones estructurales de discriminacion y
desigualdad. Abberley (2008: 45) sefiala que “debido a su imposibilidad de vincular las relaciones
interpersonales con la base material sobre la que tienen Jugar las interacciones, los estudios
Interaccionistas nunca pueden ir mas alla del nivel del relato descriptivo e implicitamente justificativo”. En
Espafia, Garcia de la Cruz (2008) y Garcia de la Cruz y Juan Zarco (2004 y 2007) han utilizado més
recientemente la perspectiva del interaccionismo simbolico para el analisis de la discapacidad, desde la
metéafora del espejo social.

® 1a discapacidad no esta causada por las limitaciones funcionales, fisica o psicolégicas de las personas
con insuficiencias, sino por el fracaso de la sociedad en suprimir las barreras y las restricciones sociales
que incapacitan” (Oliver, 1998: 47).

10 Aunque algunas criticas lo consideren un modelo reduccionista social, o le asignen metonimicamente al
mismo los comportamientos de determinados grupos con discapacidad —como algunas comunidades
sordas- que han reivindicado su identidad cultural diferenciada del resto de la sociedad.
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deberia orientarse no a la adaptacion (como en el modelo médico) sino a la
capacitacion, yendo necesariamente acompafiado de cambios mas profundos en las
estructuras sociales y econémicas (Oliver, 1998: 49). Lo que rechaza el modelo social
es que se definan las relaciones de las personas con discapacidad con el resto de la
sociedad o, incluso, “su identidad’ (Barton, 1998: 25), de acuerdo con las
implicaciones médicas, bioldgicas o psicolégicas (como en las teorias del duelo o de la
tragedia personal) de inferioridad o de no-normalidad. Es decir, que la posicidn social
de este colectivo no debe estar condicionada por el hecho de no estar dentro de unos
parametros de salud considerados como normales, teniendo en cuenta, en todo caso,
que esos parametros no son comunes o habituales a los “no discapacitados” sino mas
bien un tipo ideal weberiano o, incluso, un canon estético.

La individualizacion de los problemas de la discapacidad, segun se concebia en
el modelo médico, servia a la clase dominante para que no se cuestionaran las
estructuras sociales y econdmicas (Oliver, 1998: 45). Por el contrario, para los tedricos
del modelo social, “e/ problema de la discapacidad atafie a la sociedad, no a los
individuos, y las investigaciones deberian ocuparse en identificar de qué forma la
sociedad incapacita a las personas, mas que de los efectos sobre los individuos’
(Oliver, 1998: 47).

Y no sélo es importante analizar en qué medida la sociedad incapacita a las
personas con “insuficiencias o deficiencias” en tanto que las sitia en una posicién de
desventaja social con respecto a las que no las tienen, sino que también es
imprescindible analizar en qué medida buena parte de las insuficiencias son producto
social. Como sefala Abberley (2008: 41), “en /o que respecta a la mayoria de las
personas con discapacidad del mundo, /la incapacidad es principal y muy claramente el
resultado de factores sociales y politicos y no un hecho natural inevitable”, incluso
cuando hablamos de aquellas discapacidades congénitas y/o hereditarias, como son
buena parte de las intelectuales. Es decir, las discapacidades no son el producto
biolégico de la debilidad de determinados individuos (como en cierta medida se ha
asumido), sino que en la mayoria de los casos las deficiencias funcionales motoras,
sensoriales o intelectuales surgen de factores sociales. Incluso en el caso de las
enfermedades mentales, a pesar de la posible predisposicion bioldgica que pueda tener
una persona a adquirirlas, son las condiciones del medio social las que las
desencadenan, y es una atencion sociosanitaria adecuada o inadecuada (otro factor
‘social’, entendido como respuesta que una sociedad da a una discapacidad), la que
favorece o impide que una persona con enfermedad mental pueda llevar una vida
normalizada a todos los niveles. Por lo tanto, la discapacidad se puede considerar tanto
variable independiente, que favorece unas condiciones sociales determinadas de
exclusion de las personas con discapacidad en comparaciéon con las personas sin
discapacidades, como variable dependiente, pues frecuentemente es producto de
determinados contextos y factores sociales desfavorables.

Frente a las antiguas perspectivas funcionalistas o interaccionistas en el analisis
sociolégico de la discapacidad, el modelo social, en sus origenes, busca una explicacion
materialista de la produccion de la discapacidad. Oliver (1990) la consideré como una
condiciobn medicalizada e individualizada dentro de las relaciones sociales de
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produccion en el sistema capitalista, que originaban la exclusion social y econémica del
colectivo, ya que las personas con insuficiencias estaban en posicion de desventaja
como mano de obra en las fabricas industriales, debido a la velocidad del trabajo y las
reglas de produccion existentes en las mismas. Las relaciones econdmicas (tanto en el
mercado de trabajo como en la organizacion social del mismo), “desemperian un papel
clave en la produccion de la categoria de discapacidad y en la determinacion de las
respuestas de la sociedad a las personas con discapacidad” (Oliver, 1998: 49-50). Al
mismo tiempo, el desarrollo de la profesibn médica legitim6 categorias de personas
vélidas y no vélidas en busca de la perfeccion (biologica) del ser humano: a las
personas con discapacidades se les etiquetdé como enfermas y se les ubicé en diversas
instituciones médicas, considerando que su problema era més una tragedia personal
accidental y aleatoria. De su analisis histérico y antropolégico, concluye que esa vision
medicalizada y de tragedia personal era exclusiva de las sociedades capitalistas. En
otras sociedades, la discapacidad se entendia de un modo distinto (Oliver, 1990).

A medida que el modelo social crecidé, nuevas aportaciones enriquecieron su
perspectiva. Otros autores del modelo social, como Morris 0 Shakespeare, consideraron
que no deberia analizarse la discapacidad exclusivamente desde una perspectiva
materialista, sino que también se deberia tener en cuenta la experiencia de las
personas con discapacidad y el papel que juega la cultura en la opresién o
discriminacion del colectivo (Barnes, 1998: 64). La discriminacion de las personas con
discapacidad, por lo tanto, no tiene exclusivamente su origen en relaciones de
produccion materiales, sino que existen también factores subjetivos, tanto con
respecto a prejuicios' que se originan en las representaciones culturales de las
personas con discapacidad, como en las propias identidades individuales de las mismas
(Shakespeare, 1994). No obstante, el desarrollo de politicas de identidad colectiva de
los nuevos movimientos sociales de las personas con discapacidad (movimientos de
vida independiente) ha permitido que la experiencia de la discapacidad se reinterprete
de un modo positivo (Oliver, 1998: 49).

El modelo social, con la riqueza de sus matices, cuestiona por lo tanto que la
identidad de la persona con discapacidad se tenga que construir en funcion de
términos médicos relativos a las deficiencias personales (fisicas, sensoriales o
intelectuales), pues en ello existen relaciones de poder en las que son grupos
significativos (profesionales del campo sanitario) los que definen la identidad de los
otros, los discapacitados (Barton, 1998: 25)*2.

Por otro lado, como sefiala Abberley, la nocién de “insuficiencia (o deficiencia™)

1 «Este prejuicio no es sencillamente interpersonal (como en Goffman y el interaccionismo simbélico),
estd implicito en la representacion cultural, en el lenguaje y en la socializacior’ (Barnes, 1998: 64)

12 A este respecto, otra de las principales criticas al modelo social es que éste se refiera a la discapacidad
desde situaciones sociales, comunes o compartidas por un colectivo de personas. Segun Verdugo (2003),
desde una perspectiva psicolégica sélo se podria hablar de situaciones de discapacidad individuales, si
bien en términos sociolégicos es importante el analisis de los grupos o colectivos que comparte unas
barreras o unas situaciones de discriminacion comunes.

13 En el texto referente de Abberley, se utiliza insuficiencia como traduccién de /mpairment. Este concepto
que utiliza Abberley se tradujo en Espafia como deficiencia, de acuerdo con la anterior clasificacion de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS) de 1980: Clasificacion Internacional de la Deficiencia,
Discapacidad y Minusvalia (CIDDM). En la Clasificacién Internacional del Funcionamiento (CIF) de 2001, el
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no es natural, sino (que es) una categoria que cambia a lo largo de la historia’
(Abberley, 1998: 77), de acuerdo con el contexto. Por esta razén es necesario analizar
sociolégicamente la insuficiencia o deficiencia, “va que ésta es el sustrato material
sobre el que se erigen /as estructuras sociales opresoras de la discapacidad” (Abberley,
1998: 79). Esa deficiencia, por lo tanto, “no es una categoria abstracta, porque
siempre y solo ocurre en un contexto social e historico que determina su naturaleza’.
En cuanto existen modificaciones en la concepcidén de lo que se considera insuficiencia
y lo que no; en cuanto las insuficiencias son producidas por la realizacion de
determinadas pautas sociales; en cuanto una insuficiencia se puede prevenir,
erradicar, disminuir sus efectos (o, por el contrario, actuar negligentemente con
respecto a la misma) dependiendo de unas practicas sociales determinadas en el
sistema sanitario, se puede considerar que las insuficiencias son, desde el punto de
vista socioldgico, tanto producto social como condicionante de la exclusion de las
personas con discapacidad. Abberley (1998: 80) ve, por lo tanto, como una forma de
opresion tanto la negacion de un tratamiento de una insuficiencia cuando éste es
posible y deseado, como la obligacion a recibir un tratamiento que rectifique (de
manera no deseada) a una persona con discapacidad. Lo importante, en este sentido,
es desmontar la idea de que la insuficiencia es ‘natural’ y consustancial al individuo,
pues esta condicionada por el contexto social.

Dentro del paradigma de la autonomia personal también encontramos el
emergente modelo de /a diversidad funcional que se ha erigido como un intento de
superacién del anterior, enfocando su andlisis principalmente desde la ética y el
derecho. Aunque de origen relativamente reciente, esta desarrollando una produccion
tedrica y sobre todo conceptual significativa. Este modelo, que va también de la mano
del activismo (sus principales representantes son miembros activos del Foro de Vida
Independiente en Espafia), tiene como principal originalidad, con respecto al modelo
social, la utilizacion del concepto de diversidad funcional en contraposicion a otros
términos que se han usado habitualmente pero que tienen connotaciones peyorativas:
invalidez, minusvalia e, incluso, discapacidad. Su perspectiva de analisis es social (y
juridica), pero también bioética, enfocando la discriminacion desde el plano de los
derechos, considerando que las personas tienen funcionamientos diferentes y que
aceptando esa diversidad’® en las formas de funcionar, algunas personas son
discriminadas por su diversidad funcional (denominadas asi originariamente aunque
comunmente se ha adoptado el término ‘personas con diversidad funcional’) y otras
no. Por eso, uno de los principios fundamentales en los que se basa (junto a la
diversidad y la igualdad de derechos) es en el de dignidad, tanto en su dimension

término /impairment o deficiencia se mantiene. Considero que la traduccion como /nsuficiencia, aunque
menos utilizada, es menos peyorativa que la cominmente aceptada, deficiencia.

14 Como ocupaciones laborales de riesgo que desembocan en incapacidades permanentes, medicamentos
gue desencadenan dafios cerebrales en las funciones motoras o intelectuales, accidentes de automovil,
entre otras (Abberley, 2008: 40).

15 El término “diversidad”, usado de forma indiscriminada, genera también controversias. Véase, por
ejemplo, las aportaciones de M.E. Almeida et al (2010). Tendré oportunidad en las proximas lineas de
tratar este tema.
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intrinseca como en su dimensién extrinseca. Considera que la clave para delimitar la
pertenencia a este colectivo no esta en la diversidad funcional sino en la
discriminacion® y que uno de los principales instrumentos para superar esa
discriminacion es el Derecho (Palacios y Romafach, 2006), por lo que en cierta medida
va a ser (til incorporar su perspectiva en la articulacién de una teoria sociopolitica de
la ciudadania y la discapacidad, identificada con algunos de los principios teéricos de la
ciudadania de la diferencia, aunque algunas de las ideas de este modelo puedan ser
discutibles.

Este paradigma también se ha denominado como perspectiva de derechos,
defendiéndose que la clave es garantizar el ejercicio de los derechos humanos o de
ciudadania entre los miembros de este colectivo. Asi, si la publicacion referente del
paradigma rehabilitador es la Clasificacion Internacional de Funcionamiento, de /la
Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud, el paradigma
de la autonomia personal tiene como referencia un texto normativo internacional que
nace en el seno de la Organizacibn de Naciones Unidas (ONU), la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

2.4 Una sociologia de la discapacidad entre lo objetivo y lo subjetivo

Llegado a este punto, podemos reflexionar sobre cdémo analizar
sociolégicamente la discapacidad, teniendo en cuenta lo ya explicitado. Con el paso de
los afos, la produccion tedrica sobre discapacidad desde la perspectiva del modelo
social se ha extendido a otras latitudes, ampliando también sus corrientes analiticas.
Como hemos visto, si bien en un inicio dentro de los autores del modelo social
predominaban las explicaciones materialistas, autores posteriores han desarrollado una
perspectiva més culturalista o simbdlica a la hora de analizar la realidad social de las
personas con discapacidad. ;Pueden unirse ambas perspectivas?

Considero que puede ser conveniente (y necesario, pero no sencillo) articular
tanto una perspectiva de analisis estructural (aportando datos objetivos
macrosociolégicos y macroeconémicos que nos demuestren que el hecho de tener una
discapacidad condiciona una peor posicion en la estructura social) y una perspectiva
simbdlica, dando especial importancia a lo subjetivo mediante el método narrativo, o lo
que es lo mismo, dando voz a la experiencia personal, a la vivencia de la discapacidad,
por parte de las propias personas que pertenecen al colectivo, para asi conocer y
comprender el papel que ejerce la discapacidad en la construccion de su propia

16 palacios y Romafiach (2006: 35) utilizan este significativo ejemplo para mostrar que es la discriminacion
y no la diversidad funcional la que delimita en mayor medida la pertenencia a este colectivo: “As/, por
ejemplo, una persona miope tiene ojos que funcionan de otra manera y por lo tanto tiene una diversidad
funcional, pero al existir soluciones socialmente extendidas como /as gafas, no sufre ninguna
discriminacion por su diferencia y por lo tanto no formara parte del colectivo definido como el de mujeres
y hombres con diversidad funcional. Sin embargo, cuando las gafas, lentillas o elementos similares se
demuestran insuficientes, la persona pasard a ser discriminada por su diversidad funcional ya que, por
ejemplo, no recibira la misma informacion escrita y de orientacion que el resto de la sociedad, y pasara a
ser miembro del colectivo de mujeres y hombres discriminados por su diversidad funcional”. Si bien es
cierto que se integran de manera distinta unos u otros déficits de funcionamiento, lo que es discutible es
denominar de manera eufemistica ‘funcionamiento de otra manera’ a un déficit de funcionamiento.
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identidad y como ésta define su realidad social, explicando el por qué de la posicién
social que ocupa y la discriminacién recibida por el colectivo; esto es, como llegan las
personas, a lo largo de su experiencia vital, a encontrarse en una determinada
situacion de desventaja en el espacio social.

La disyuntiva entre sociedad e individuo, entre las corrientes materialistas o
estructuralistas y las teorias de la accion racional, ha acompafiado al debate
sociologico practicamente desde el origen de la disciplina. Incluso en un terreno
apenas inexplorado como el de la sociologia de la discapacidad, han existido tanto
perspectivas interaccionistas (Goffman) como corrientes materialistas (modelo social).
Algunos soci6logos, como Giddens o Bourdieu, trataron de articular ambas
perspectivas aparentemente contrapuestas. Cobra especial importancia el concepto de
habitus bourdieano en tanto que estructura estructurante al mismo tiempo que
estructura estructurada, entendido como las disposiciones de los individuos que vienen
determinadas por sus posiciones sociales relativas en el espacio social (el campo), en
funcion del capital (principalmente econdmico y cultural, que son los que implican
mayor diferenciacion) con el que cuente el individuo; habitus que define las elecciones
gue toman los individuos (Bourdieu, 1997). De esta manera, podriamos sefalar
especificidades en la configuracién del habitus de las personas con discapacidad, que
podra variar en funcion principalmente de dos factores clave: la clase de pertenencia
por origen familiar y lo que viene a denominarse la etiologia de la discapacidad, esto
es, el momento en el que ésta se incorpora a la vida del individuo: si es al inicio de su
vida (congénita) o en el transcurso de la misma (adquirida) (Ferreira, 2010: 52).

En los intentos de materializar esta sintesis estructural y simbdlica mediante el
concepto de habitus de Bourdieu para el analisis de las relaciones entre discapacidad y
sociedad, destaca, particularmente, el trabajo realizado por autores como Miguel A. V.
Ferreira y Carolina Ferrante'’. “Tanto por los condicionantes précticos (obstéculos
materiales) como por los referentes representacionales (depreciacion simbdlica), el
habitus de las personas con discapacidad se configura, operativa y simbdlicamente,
como el de un colectivo segregado del conjunto de la comunidad, homogeneizado por
Su insuficiencia, su incapacidad y su valia reducida respecto de las suficiencias,
capacidades y valias de la generalidad de la poblacion no discapacitada’ (Ferreira,
2008). El habitus de la persona con discapacidad quedaria configurado por un entorno
discapacitante; no obstante, sus relaciones con el entorno podrian variar en la medida
en que se articulan las acciones favorables para ello, o bien de acuerdo con la posicion
social de partida de la persona. Las posiciones sociales definirdn el habitus del
individuo, esto es, sus practicas sociales. En tanto que la discapacidad ayuda a definir
la posicion social, a partir de ésta quedara definida un habitus de la discapacidad. Si
bien no pueden entenderse (ni posicién ni habitus) como homogéneos para todo el
colectivo, pues el capital econémico y cultural heredado condicionard ambos. Sin
embargo, esa diferenciacién que queda definida por el capital econémico y cultural se
manifestard mas como diferencia intraclase de la persona con discapacidad con

1 Liliana Pantano (2005) previamente traté también de articular ambas perspectivas distinguiendo la
situacion de discapacidad (como condiciones generales objetivas) y la condicion de discapacidad (la
experiencia subjetiva de esas condiciones objetivas).
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aquellas personas sin discapacidad que forman parte de su clase social de pertenencia
(o referencia), o bien, como sefialan Ferrante y Ferreira (2010: 91), las variaciones en
el habitus de la discapacidad podrian ser explicadas como variaciones en las
trayectorias de clase.

Ferrante y Ferreira (2011), aplican el concepto de habitus de la discapacidad en
concreto dentro del campo (otra nocién bourdieana que hace alusion al espacio social)
de la salud, cuyas practicas quedarian encarnadas en el cuerpo de las personas con
discapacidad y afectarian a todo el espacio social (que es relacional): “la nocidn
bourdieana de habitus hace explicita como la practica cotidiana de esas personas, una
practica encarnada, aplica, de manera no consciente, los esquemas legitimos de
representaciones y practicas que la ciencia médica ha consolidado histéricamente; o
mas propiamente los esquemas de un campo ampliado de la salud en el que la ciencia
médica ha extendido su monopolio, implicando atribuciones de caracter ético y estético
al cuerpo: el cuerpo bueno-bello-sano como canon regulador. Ademas, la nocién de
trayectoria social, con las determinaciones diferenciales que supone sobre los habitus
segun la formulacién de Bourdieu, complementa el andlisis foucaultiano al proponer
una visién de la dominacion anclada directamente en los procesos cotidianos, como
procesos articulatorios de lo propiamente individual y subjetivo y lo estructural e
institucional (conexién indisociable, en términos practicos, entre el cuerpo individual y
el cuerpo colectivo)” (Ferrante y Ferreira, 2011). El campo médico, por extension,
campo de la salud, definiria el cuerpo de las personas con discapacidad como cuerpo
no legitimo (Ferrante y Ferreira, 2010) y dada la importancia central de dicho campo
en las sociedades capitalistas, éste tendria gran influencia en la definicién del espacio
social. En palabras de estos autores, “el cuerpo discapacitado se encarna, simbdlica y
materialmente, en un cuerpo socialmente excluido que llevara a sus poseedores a una
depreciacion en términos de capital simbdlico, que es lo que mas efectivamente
determina los limites reales de su insercion social” (Ferrante y Ferreira, 2010: 98).

El analisis socioldgico de la discapacidad a través del concepto de cuerpo no es
nuevo. Hughes y Paterson (2008) emplearon el concepto de cuerpo desde una
perspectiva fenomenoldgica y postestructuralista, considerandolo como resultado de
procesos sociales y, en el caso del cuerpo con discapacidad (cuerpo no-legitimo en los
términos expresados por Ferreira y Ferrante), como encarnacion del impedimento,
frente al atributo del cuerpo normal o, incluso, del cuerpo perfecto. El cuerpo, por lo
tanto, seria metafora al tiempo que arbitro de lo que es ‘lo normal’ y ‘lo no-normal’. Ya
anteriormente Abberley (2008: 44) sefialaba que “para las personas con discapacidad
el cuerpo es el lugar de la opresién, tanto en forma como en cuanto a lo que se hace
con él".

Si bien no considero que el andlisis en torno al cuerpo tenga que ser central, el
mayor interés que tiene dicho analisis del cuerpo es como “espacio de nuestra
experiencia concreta” (Rodriguez y Ferreira, 2010: 306), disciplinado por un ideal de
“cuerpo sano Yy bello” rigidamente marcado por las sociedades capitalistas, ideal del
que distan la mayoria de las personas, pero de forma mas evidente las personas con
discapacidad, con lo que se consideraria un cuerpo “no normalizable” (Ibidem).
Ferreira considera que el analisis socioldgico pasa por la corporeizacion de la
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discapacidad, para romper el dualismo cartesiano en el que han caido tanto el modelo
médico como el modelo social, ya sea centrandose el primero de ellos en la deficiencia
(individuo) o el segundo de ellos en la discapacidad (sociedad), sin tener en cuenta
que en la experiencia de la discapacidad ambas cosas van unidas: “el modelo social
mantiene la dicotomia deficiencia/discapacidad para enfrentarse al modelo médico
invirtiendo el sentido de dicha oposicidn; con ello, produce una interpretacién de lo
que es la discapacidad de caracter monolitico que no se ajustara a la experiencia
efectiva, muy variada, que de la misma tendran las propias personas con discapacidad”
(Ferreira, 2010: 61).

Si bien el concepto de “cuerpo” es innovador y de gran potencial tedrico,
apenas se ha trasladado aun a la investigacién empirica y cuando se ha hecho, se ha
realizado sobre todo en estudios con personas con discapacidades fisicas y sensoriales.
Quizas encaja mejor en estos dos colectivos, pero existen mas dificultades (y eso
quizas pone en duda su potencial analitico) para acomodarlo en el andlisis en personas
con discapacidades intelectuales y enfermedades mentales. Me estoy refiriendo no en
el sentido que le dan Rodriguez y Ferreira (2010: 306) como espacio de nuestra
experiencia concreta, pues es evidente como tal, sino sobre todo en el sentido dado
por Ferrante y Ferreira (2010), como cuerpo no legitimo.

Es cierto que el cuerpo encarna las formas de dominacion de las personas con
discapacidad fisica y sensorial, el cual se opondria en la mayoria de los casos al ideal
postmoderno del cuerpo perfecto. Pero, équé ocurre con las discapacidades
intelectuales o las enfermedades mentales? El poseer alguno de estos dos tipos de
discapacidades no siempre va a suponer (y me remito a mi experiencia investigadora
real con personas con estos dos tipos de discapacidades) una antitesis del cuerpo
perfecto, o no tiene por qué estar muy alejado de los canones estéticos ideales
imperantes. Las interacciones con el cuerpo de la persona con discapacidad que no
puede utilizarlo totalmente por si mismo, pueden suponer “practicas esclavizantes”
(Hughes y Paterson, 2008) en la atencion, en los cuidados, en la asistencia personal;
esas “practicas esclavizantes”, éen qué medida son analogas a las experiencias de las
personas con discapacidad intelectual o con enfermedad mental, en cuanto se hacen
efectivas restricciones a la participacion por el hecho de considerar que esa persona no
esta capacitada para tomar decisiones —en el caso de la incapacitacion juridica, por
ejemplo? ¢Pueden articularse esas “practicas esclavizantes” de las personas con
discapacidad intelectual bajo el concepto de cuerpo?

El concepto de habitus puede ser bastante Util para analizar la situacion de las
personas con discapacidad articulando lo subjetivo y lo estructural, aunque quizas en
la investigacion empirica se ha de profundizar todavia en la via de andlisis de las
relaciones de las personas con discapacidad en otros campos mas alla del de la salud,
esto es, en como esa definicidn de los sujetos que se realiza en el campo de la salud
influye en otros campos sociales, asi como profundizar en la articulacion con otro
importante concepto bourdieano como el de capital, clave también para el anclaje
explicativo de la teoria de la estructura-accion del pensador francés, en la medida en
que la posesién de mas o menos capital global, econémico, cultural, o cualquier otro
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tipo de capital reconocido como capital simbdlico®, implica variaciones en el habitus de
la discapacidad.

En tanto que existen elementos estructurales mas o menos tangibles que si se
pueden considerar anélogos, aunque diversificados, a todos los tipos de discapacidad
(restricciones, barreras, limitaciones impuestas y/o legitimadas socialmente), asi como
también referentes representacionales en el plano de lo simbdlico®, la riqueza de un
andlisis socioldgico ha de centrarse en ellos, en la medida en que interaccionan con las
deficiencias de los individuos. Esto es, el concepto de cuerpo es Uutil para no obviar que
la realidad de las personas con discapacidad es un todo, que abarca tanto el entorno
social como la realidad fisiol6gica (en la que se encuentra la deficiencia) y que esa
realidad se vive y experimenta mediante el cuerpo, si bien queda por articular
coherentemente la teoria en la que se esta anclando este concepto (en torno al cuerpo
no legitimo) con respecto a las discapacidades intelectuales y enfermedades mentales.
En escritos anteriores sefialé como posible concepto analogo para definir como se
manifiesta la dominacion social de estas discapacidades el utilizado por la psicologia
social “auto-concepto”. Si abordamos ese andlisis en el que interaccionan las
condiciones estructurales con las practicas cotidianas de las personas con
discapacidades en torno al habitus, considerando que en el cuerpo se encarnan esas
formas de dominacién del campo de la salud, tal vez podriamos acompafiar la nocion
de cuerpo con la nocion de auto-concepto, pues es aqui donde se materializan las
practicas de dominacién hacia las personas con discapacidad intelectual o enfermedad
mental en tanto que su autonomia moral y la visién de lo que puede o no puede llegar
a hacer queda definida por el otro, incluso desde un punto de vista normativo (como
en la incapacitacion).

Tras todas estas reflexiones en torno a los caminos que abre la sociologia de la
discapacidad, y antes de profundizar en el modelo sociopolitico de ciudadania sobre el
gue quiero basar mi analisis empirico, me gustaria destacar, a modo de conclusién, los
avances que se estan dando para articular una teoria social de la discapacidad
compleja, que abarque las situaciones de desigualdad y exclusibn de todas las
personas con discapacidad, sin olvidar que la importancia para el analisis social radica
en los condicionantes estructurales que limitan la participacién e inclusion de las
personas con discapacidad y que se proyectan en la experiencia vital de éstas.

Lo que es evidente es que podemos acercarnos a la discapacidad desde una
perspectiva socioldgica, que ha de confluir con el andlisis histérico. ¢Cuéles son las
dimensiones sociales de la discapacidad? (Coémo analizar sociolégicamente la
discapacidad? Desde la sociologia de la discapacidad se ha de partir de una postura

18 para Bourdieu (1997: 108), “e/ capital simbdlico es cualquier propiedad (cualquier tipo de capital, fisico,
economico, cultural, social) cuando es percibida por agentes sociales cuyas categorias de percepcion son
de tal naturaleza que les permiten conocerla (distinguirla) y reconoceria, conferirle algun valor’.

19 podemos considerar que los obstaculos y barreras, como condiciones estructurales, son definidos por un
constructo social compartido de lo que es discapacidad (fruto tal vez de una accion racional que es
colectiva), al mismo tiempo que las interacciones que se producen dentro de la sociedad entre y con las
personas con discapacidad tienen como referencia simbdlica dicho constructo social compartido y estan
delimitadas por las condiciones estructurales existentes: barreras, obstaculos, limitaciones...
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analitica critica acerca de como se ha construido el concepto de discapacidad y como
se ha subsumido el componente comidn (que es el mas social) en una extensa y
practicamente inabarcable clasificacion de deficiencias y subdeficiencias médicas, que
“atomizan” las discapacidades. Hemos visto que la discapacidad no es un concepto
neutro, sino que esta socialmente construido y que cambia casi al mismo tiempo que
se transforman nuestras sociedades. Incluso, puede considerarse lo mismo para el
concepto de deficiencia o insuficiencia, como bien dijimos.

Podemos analizar entonces la discapacidad desde un punto de vista sociolégico
como variable dependiente, pues puede ser producto de determinados contextos,
practicas sociales y factores desfavorables vy, principalmente, como variable
independiente, pues la discapacidad es un factor de exclusion social que tiene una
gran relevancia en la posicion social que ocupan las personas con discapacidad en
relacion con las personas sin discapacidades dentro de la estructura social; pero no por
cuestiones adaptativas, por el “impedimiento fisiolégico”, sino por razones puramente
sociales. En definitiva, por la existencia de una desigualdad por motivo de
discapacidad, que puede derivar en exclusion o en discriminacion.

Es también imprescindible analizar los procesos de construccién de la identidad
de las personas con discapacidad, la vivencia de la discapacidad, asi como las
representaciones simbdlicas que la sociedad posee del colectivo. De esta manera, la
sociologia de la discapacidad ha de tratar de identificar los mecanismos y procesos
sociales a través de los cuales se lleva a cabo esa exclusion social en el acceso a
bienes y recursos, en las practicas sociales cotidianas y en el ejercicio de su vida
publica, y cdmo afectan al colectivo.

Es obvio que para emprender esta tarea no podemos disociar la realidad en
dualidades opuestas, sino que hemos de articular la perspectiva estructuralista y la
perspectiva interaccionista, ya sea mediante la teoria de estructura-accion de Bourdieu
(con sus tres conceptos fundamentales: habitus, campo y capital), mediante la teoria
de la ciudadania o bien a través de una compleja conjuncién de ellas.

2.5 La condicion de ciudadania de las personas con discapacidad

El andlisis del fendmeno de la discapacidad desde un punto de vista sociolégico
ha estado en muchas ocasiones ligado, ya sea explicitamente (Morris, 1998 y 2005;
Marks, 2001) o implicitamente, al estudio de la ciudadania de las personas con
discapacidadzo. Para ello, se ha servido del andlisis de la “ciudadania de diferencia”
(Young, 2000), aplicado inicialmente a otros colectivos y grupos sociales que

20 Mi andlisis de la ciudadania de las personas con discapacidad parte, como deciamos, de la referencia del
estudio sociopolitico de la ciudadania moderna que tiene su origen en la obra de T.H. Marshall:
“Ciudadania y Clase Social”. Para Marshall, la ciudadania es un “estatus que se concede a los miembros de
pleno derecho de una comunidad. Sus beneficiarios son iguales en cuanto a los derechos y obligaciones
que implica” (Marshall, 1998; pag. 37). Sin embargo, mas alla de la pertenencia a una comunidad y la
adquisicion formal de los derechos civiles, politicos y sociales, el debate sociopolitico posterior ha
evidenciado otros elementos que entran en juego en el estudio de la ciudadania: el ejercicio efectivo de
los derechos (y las obligaciones), la relacion con el sistema econdémico y productivo asi como con el
bienestar social, la conformacion de las identidades colectivas, el respeto a la diversidad, etc. Algunos de
estos temas seran tratados en las préximas paginas.
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tradicionalmente han estado excluidos de la condicién de ciudadania, como han sido
las mujeres (un 50% de la poblacion) o los inmigrantes y las minorias étnicas y
culturales. Y, de la misma manera que ha sucedido con los colectivos mencionados,
dicho discurso teorico ha ido indisolublemente unido a la praxis politica de sus
movimientos de vanguardia, en el caso de las personas con discapacidad, los
Movimientos de Vida Independiente.

La teoria de la ciudadania aplicada al fenomeno de la discapacidad, dado su
caracter sociopolitico, nos permite articular teoria y praxis, ya que facilita un marco de
andlisis estructural aplicable a una sociedad concreta®, al mismo tiempo que permite
plantear propuestas de construccion ciudadana integradoras de la discapacidad.

La ciudadania es tanto estatus formal (el conjunto de derechos civiles, politicos
y sociales que otorga el ordenamiento juridico a los miembros de la comunidad) como
condicion sustantiva (la practica efectiva de esos derechos) (Bottomore, 1998: 100-
101). Desde el punto de vista formal, como deciamos al inicio de este trabajo, la
normativa sobre discapacidad en nuestro pais ha legislado para garantizar la igualdad
de derechos mediante normas de no discriminacion y medidas de accion positiva,
orientandose en sus principios Yy fines a la no discriminacion, la accesibilidad universal,
la vida independiente o la autonomia personal, configurando preceptos teéricamente
orientados a la consecucién de esos fines, garantizando unos derechos sociales
especificos para las personas con discapacidad, aunque no siempre suficientes, ya
fuera en el plano sociosanitario y de la rehabilitacion funcional, en el ambito de los
apoyos a la autonomia y la atencion a las necesidades (ayudas técnicas o servicios), en
el acceso al empleo o a la educacibn, o bien garantizando unas condiciones
econdmicas minimas de existencia mediante un variado tipo de prestaciones
econdmicas. Esa legislacion ha experimentado también el cambio paradigmatico en la
concepcion social de la discapacidad hacia los postulados de la autonomia personal, lo
cual esta repercutiendo, de manera mucho mas paulatina, en el plano sustantivo, pues
(como trataremos de demostrar con este trabajo) no se dan aun las condiciones
objetivas para la integracion real como ciudadanos de pleno derecho y la participacion
activa en los espacios sociales de ciudadania.

Y es que la ciudadania es mas bien un proceso social instituido (Somers, 227-
228), puesto que los derechos no son otorgados y confeccionados por los Estados, sino
gue existen mas como “practicas sociales relacionales”, esto es, como instituciones o
principios éticos o morales? (principios civicos) que en determinadas “condiciones de
lugar, cultura politica y participacion” se transforman en derechos. En el caso de las
personas con discapacidad, son las luchas del colectivo las que han facilitado la
formalizacion de determinados derechos que ya estaban latentes o que si bien existian
para toda la poblacion no encontraban los cauces adecuados para poder ser
disfrutados por las personas con discapacidad. Sin embargo, podemos hablar también

2L Asi como el anélisis de los procesos de conformacion de las identidades.

22 No quisiera utilizar el término de Somers (o del traductor), “leyes naturales universales”, que como
expresion se ajusta mas a la existencia de un derecho natural o un derecho divino, que a una construccion
de derechos como producto de relaciones sociales que se desarrollan en un contexto espaciotemporal
concreto.
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del proceso contrario: se han asumido formalmente determinados derechos subjetivos,
garantistas, que son principios inspiradores de un cambio social desde el punto de
vista sustantivo®. La formalizacién de derechos especificos que actian contra la
discriminacion histdrica del colectivo visibiliza la situacién de desigualdad existente y
busca la transformacién de las “practicas sociales relacionales” de los ciudadanos con y
sin discapacidad, haciendo accesibles y universales los espacios sociales (de
produccion, de consumo, de ocio, de creacion de conocimiento, de participacion
politica...) donde se desarrollan esas practicas.

Entender la ciudadania como proceso implica, por lo tanto, analizarla
histéricamente (Procacci, 1999), estudiar por lo tanto de un modo diacrénico (no
siempre evolutivo) la condicién de ciudadania de las personas con discapacidad, tanto
en el plano formal como en el sustantivo.

2.5.1Los derechos sociales de las personas con discapacidad

Para Marshall, la ciudadania entendida como el igual estatus de todos los
miembros de derecho de una comunidad se opone a la clase social, que es un estatus
diferencial producto de un sistema capitalista generador de desigualdades. Por lo
tanto, uno de los aspectos mas destacados de la ciudadania, al menos en un plano
formal, seria el del principio de igualdad de todos los ciudadanos (Marshall, 1998: 38-
41). Pero esto en la practica no ha sido asi para una parte de ellos, como las mujeres,
las minorias étnicas o las personas con discapacidad.

La ciudadania, a través de los derechos sociales, podria actuar como
mecanismo modificador del modelo de desigualdad social producto del capitalismo
(Marshall, 1998; pag. 74), reduciendo las desigualdades entre individuos y no entre
clases. Segun Marshall, mediante medidas que proporcionaran bienestar material y
seguridad a todos los ciudadanos y no a través de medidas destinadas exclusivamente
a las clases menos pudientes, pues de este modo podrian crearse focos de segregacion
(Marshall, 1998; P4g. 51-60). Mas tarde, Bottomore y otros autores recalcaron como el
Estado de Bienestar no estaba exento de contradicciones ni se mostraba infalible a la
hora de eliminar las injusticias sociales generadas por un capitalismo renovado
(Bottomore, 1998: 90). Incluso, se podria afirmar que dicho Estado de Bienestar no
construia una ciudadania inclusiva que tuviera en cuenta factores como el género, la
etnia (o la discapacidad), sino que se cefia, simplificando, a un modelo de ciudadania
ligada al trabajo productivo del varon, sustentador de una familia (compuesta por
mujer e hijos) que se beneficiaba indirectamente de los derechos sociales de
ciudadania.

Por lo tanto, esas medidas universales destinadas asépticamente a la
proporcion del bienestar material y la seguridad de todos los ciudadanos no eran
suficientes. La universalidad de las medidas que propugnaba Marshall se ha visto
posteriormente complementada por las politicas de la diferencia o, 1o que es lo mismo,
por medidas exclusivas para colectivos en situacion de especial vulnerabilidad. En este
sentido, las personas con discapacidad han ocupado un lugar destacado en las politicas

28 La Convenci6n (internacional) sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, de 2006, es un
buen ejemplo de ello.

24



sociales de las sociedades democréaticas occidentales. Si bien, en un principio, éstas
fueron concebidas para favorecer la rehabilitacion funcional y adaptacién al medio de
los individuos (conforme a un paradigma rehabilitador), se han desarrollado
posteriormente medidas de accion positiva para favorecer el acceso de las personas
con discapacidad a diferentes espacios de ciudadania, como el empleo.

No obstante, la nocion de dependencia ha orientado las politicas sociales
dirigidas al colectivo, por lo que han disfrutado de una condicién de ciudadania de
segunda clase (pasiva, receptiva, dependiente), quedando garantizado un tratamiento
asistencial y (no siempre o en condiciones muy bajas) una prestacion econémica. Los
tedricos del modelo social se han preguntado por qué la mayoria de las prestaciones
sociales por discapacidad han tendido a reforzar la dependencia de estas personas en
lugar de favorecer su independencia o autonomia personal (Oliver, 1998: 31) y no se
han orientado, por ejemplo, hacia la ciudadania laboral.

Algunos autores, como Amartya Sen, destierran los planteamientos de
dependencia y hablan de justicia social. Sen hace una reformulacion de la teoria de la
justicia de Rawls desde el enfoque de las capacidades. Estas entran en juego en la
conversion de los bienes primarios o recursos en resultados y logros alcanzados, asi
como en la libertad para la adquisicibn de bienes y recursos que se asignen a
posteriores fines (Sen, 2003). En este sentido, para Sen (2004: 2), una persona gue
tiene reducida o limitada alguna de sus capacidades funcionales se encuentra con dos
tipos de handicaps? o limitaciones por motivo de su discapacidad:

e Por un lado, para poder alcanzar los recursos y bienes primarios, como por
ejemplo, mas dificultades para conseguir empleo y menos ingresos por su
trabajo: limitacién en la ganancia (“earning handicap”).

e Por otro, va a necesitar de mas recursos (ayudas técnicas o apoyos personales)
para garantizar un bienestar aceptable: limitacion en la conversion (“conversion
handicap™).

Desde esta perspectiva, Sen considera que va a ser méas facil que las personas
con discapacidades experimenten situaciones de desigualdad con respecto al acceso a
los recursos y a la satisfaccion de sus necesidades para su bienestar, puesto que van a
requerir de mas recursos, de acuerdo con esas limitaciones, para alcanzar los mismos
fines y/o garantizar su bienestar. Esta perspectiva reconoce las discapacidades y
acepta las necesidades especiales para el acceso a los recursos, considerando que es
funciobn de toda sociedad facilitar a sus ciudadanos el acceso a unas condiciones
minimas de existencia que satisfagan sus necesidades. Sin embargo, no profundiza ni
realiza una critica relativa a las barreras del entorno social ni a las desigualdades
producto de un sistema capitalista que excluye a estas personas y las ‘discapacita’,
sino que entiende la solucion desde un plano individual, mediante la provision de
ayudas y apoyos que faciliten a las personas el acceso igual a los recursos. Concibe
gue la sociedad ha de tomarse como una responsabilidad, como una cuestién de

24 Tradicionalmente, handicap se ha traducido al espafiol (a mi juicio, desacertadamente) como
minusvalia. No obstante, este término de minusvalia no me parece el méas apropiado para hacer mencion a
lo que se refiere Sen.

25



justicia (social) distributiva, que estas personas puedan alcanzar los recursos
necesarios y poder orientarlos a los fines deseados. Por lo tanto, Sen ve obligatorio e
ineludible que todo sistema social que se inspire en los principios de justicia equitativa
y distributiva desarrolle las herramientas y los recursos basicos para que las personas
con discapacidad puedan alcanzar un bienestar aceptable. No obstante, como
sefialaba, no siempre es una cuestion de aplicacion de apoyos personales, prestaciones
y ayudas técnicas, sino que muchas veces éstas no son suficientes y se necesita incidir
en las barreras (estructurales o simbdlicas) del entorno social.?®

Desde la perspectiva del paradigma de la autonomia personal, los derechos
sociales han de reforzarse y diversificarse, tratando a priori de modificar el entorno
social. Para que la persona con discapacidad pueda ejercer sus derechos politicos y
civiles de manera libre y autonoma, se ha de consolidar un cuerpo de derechos
sociales basicos orientados especificamente al colectivo de personas con discapacidad,
gue elimine las barreras y obstaculos sociales, reduzca y cambie las representaciones
simbdlicas de la sociedad (mediante politicas de sensibilizacion y visibilizacion) y
desarrolle los apoyos técnicos y personales necesarios en funcién de lo que requieran
las distintas discapacidades. Pero también se necesitan medidas estructurales, por
ejemplo, que aborden las desigualdades econdmicas y laborales.

El desarrollo de las ideas circunscritas al paradigma de la autonomia personal
supone un cambio en la naturaleza de los derechos sociales dirigidos a las personas
con discapacidad en cuanto que, desde esta perspectiva, se rechaza el concepto de
dependencia al cuestionar que la discapacidad implique necesariamente dependencia y
la no-discapacidad independencia o autonomia (Ferreira y Diaz Veldzquez, 2009: 242).
El concepto de dependencia supone una minusvaloracion paternalista asociada a la
condicion de la persona (Etxeberria, 2008: 35). Pero la dependencia y la independencia
no son términos absolutos y dicotomicos. Un individuo no es totalmente independiente
ni totalmente dependiente, sino que los ciudadanos, en tanto que seres humanos
dentro de una sociedad, viven en relaciones de interdependencia. Este término supone
acentuar la existencia de dependencia reciproca entre las personas (tengan o no
discapacidad) en las relaciones sociales. Admitir una ciudadania de la interdependencia
supone equilibrar las aportaciones de las personas con discapacidad a la sociedad y
viceversa, reafirmando las redes de cooperacion social en tanto que seres sociales, al
mismo tiempo que redefine (tanto a efectos practicos como nominalmente) las
medidas sociales que se establezcan para reducir las desigualdades estructurales
existentes con respecto al colectivo de personas con discapacidad.

Al mismo tiempo se equipara el principio de autonomia personal, que es
bandera del movimiento de la discapacidad, con el de los cuidados, poniendo en

5 posteriormente, en la linea de los analisis de Amartya Sen, Martha Nussbaum (2007), ha proseguido el
andlisis de las discapacidades bajo el enfoque de la teoria de la justicia, poniendo el énfasis en que se han
de desarrollar politicas publicas que eliminen barreras y faciliten la participacién y el bienestar social del
colectivo de acuerdo con el principio de dignidad humana. En este sentido, Nussbaum realiza un andlisis
de algunas de las politicas publicas de EEUU con respecto a la discapacidad, como son las de tutela de las
personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, las de educacion, las de inclusién o las de
asistencia personal, no desde la perspectiva del proteccionismo (que ha guiado muchas de las politicas
sociales con respecto al colectivo) sino desde el punto de vista de la accesibilidad y la potenciacion de las
capacidades.
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consideracion el valor tanto del sujeto cuidado como del sujeto cuidador, que
mayoritariamente es una mujer (también en desventaja social) y habitualmente
portadora de doble vulnerabilidad (ademéas de por razones de género, por motivos de
edad, origen étnico, etc.).

El concepto de interdependencia puede sernos Gtil (como desestigmatizacion)
para reformular la condicion de las personas con discapacidad como ciudadanos, sus
aportes a la sociedad y reconfigurar los derechos sociales que se dirigen hacia ellos. El
desarrollo de los derechos sociales especificos de las personas con discapacidad ha de
centrarse en que, ante condiciones de desventaja, se garantice la igualdad de
oportunidades para elegir, equilibrando las circunstancias de elecciébn, como
reconocimiento de la centralidad de la autonomia (Etxeberria, 2008. 21), pero también
la igualdad de resultados en tanto que se garantice el acceso al bienestar. Esa igualdad
de oportunidades pasa por la eliminacion de las barreras del entorno y los obstaculos
sociales que legitiman y materializan la discapacidad, de tal manera que las personas
con discapacidad no presenten barreras para poder potencialmente aportar a la
sociedad o a su comunidad?®.

Las politicas para la eliminacion de barreras y obstaculos se han denominado
comunmente como politicas de discriminacion positiva o accion afirmativa,
favoreciendo a los miembros del colectivo frente a otros ciudadanos, ya sea en el
acceso al empleo o0 a otros recursos y bienes sociales. Etxeberria (2008) sefiala que,
puesto que entrafian polémica, para conservar su legitimidad han de cumplir dos
condiciones: que sean eficaces en acabar con la marginacion a la que se remite y que
tenga vocacion de transitoriedad, pues si se perpettan se corre el riesgo de crear
guetos que estanquen en la desigualdad al colectivo al que se aplica (como puede
ocurrir con algunas politicas relativas a la educacién o al empleo, como veremos)?’.
Pero, ¢como configurar politicas de accién afirmativa que den como resultado inclusién
real y no guetos de personas con discapacidad? El mismo autor citado propone para
ello (Etxeberria, 2008: 43) trabajar por la construccibn de un espacio comun de
igualdad, tomando medidas de los espacios especializados (teniendo en cuenta que
éste es el entorno en el que se mueve mas habitualmente la persona con discapacidad,
en particular aquellas con discapacidad intelectual) y adaptando los espacios comunes
a las especialidades, es decir, transfiriendo al espacio comin los conocimientos
adquiridos en el espacio especializado y reduciendo poco a poco la influencia de éste
en el individuo (idealmente, hasta que no fuera necesaria su existencia).

La cuestién con la que nos enfrentamos aqui es compleja, maxime si la
contextualizamos en la época actual, caracterizada por la reduccion del Estado de
Bienestar: ;cémo se van a desarrollar estas actuaciones, estos derechos sociales
diferenciados, teniendo en cuenta que el Estado de Bienestar se va desvertebrando, el
gasto social reduciéndose y los servicios publicos estan pasando a ser gestionados por
entes privados? Los derechos sociales se estan desmaterializando. Hemos pasado de
una concepcion universalista en la provision del bienestar social a una individualizacion

26 Con esa ‘aportacién’ no me refiero exclusivamente al &mbito laboral.

2" Afiadirfa, también, que la aplicacién de esa accién afirmativa no produzca o mantenga situaciones de
desigualdad en otros grupos sociales.
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e incluso mercantilizacion de los derechos sociales y de la gestién social, originando
nuevos modelos de asistencialismo o de beneficencia (Alonso, 1999: 237-238) en
sociedades caracterizadas por la “individualizacién del riesgo” (Procacci, 1999: 37). En
palabras de Alonso (2000: 173), pasamos “de las garantias a las oportunidades”. Esto,
en el caso de Espafia esta originando muchos inconvenientes.

Inconvenientes, en tanto que los derechos subjetivos consolidados no se
materializan siempre en medidas, puesto que estan sujetos a la voluntad politica y a la
financiacién publica (reducida, maxime cuando la reforma del articulo 135 de la
Constitucién ha impuesto cumplir con unos objetivos de déficit anuales o una
“estabilidad presupuestaria’”, o cuando derechos supuestamente universales se
suspenden cuando no queda presupuesto para ellos — véase en los servicios de
atencion a la dependencia). Por otra parte, la mercantilizacion del bienestar social nos
transforma en ciudadanos-consumidores, que recibimos una atencién individualizada
pero desigual, en tanto que si es la empresa privada quien gestiona y ofrece en dltima
instancia los servicios, éstos dejan de ser universales y pueden variar
significativamente segun lugar donde se imparte y empresa que lo hace o segun la
posibilidad de pago adicional que pueda hacer cada individuo para facilitarse los
mejores recursos. En algunas ocasiones, y Espafia ha sido un ejemplo de ello, la
gestibn de algunos de los servicios especializados se ha desarrollado por las
asociaciones de discapacidad, especializadas en la atencién al colectivo, lo que ha
podido ser positivo en términos de cercania, conocimiento y autogestion. No obstante,
esto no reduce la volatilidad de los servicios (pendientes de un convenio 0 una
subvencién), y ademas debilita la capacidad de influencia politica de las asociaciones,
en cuanto que son proveedores de servicios contratados por la Administracién Publica,
ante la que responden y de la que dependen econémicamente (Diaz Velazquez, 2008).

Actualmente vivimos en un contexto socioeconémico de crisis en el que las
politicas neoliberales han acelerado su expansion. Hemos asistido, en los Gltimos afios,
a un significativo retroceso del Estado de bienestar, unido a un proceso de
privatizacion de los servicios publicos, desregulacién econémica y precarizacion del
mundo del trabajo. Los derechos sociales se han supeditado al pago de la deuda, al
equilibrio presupuestario o a otros valores de la I6gica neoliberal, caracterizada por la
mercantilizacion de todas las areas de bienestar social, lo que incluye la mayoria de
bienes y servicios de los que hacen uso las personas con discapacidad. Estos pasan a
gestionarse 0 a regularse més a través del mercado que del Estado. En este contexto,
aumenta la dualizacién social y los ciudadanos estan viendo cada vez menos
garantizados sus derechos sociales, aun cuando en teoria dichos derechos “imponen al
Estado la obligacion de establecer sistemas de prestaciones sociales, de planificar
politicas sociales y de bienestar general, de promover estrategias redistributivas de
rigueza y de remocion de obstaculos en el ejercicio de los derechos y libertades
individuales” (Martinez de Pis6n, 1998: 109).

2.5.2Ciudadanos, trabajadores y consumidores con discapacidad

El desarrollo del Estado de Bienestar se realizd, en la mayoria de los casos, en
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condiciones de pleno empleo®. Esto ayudé a que en la construccion de la ciudadania el
trabajo fuera un elemento central de participacién en la vida publica®®, por lo que
aquellos colectivos o personas que no accedian a un trabajo, no lo hacian en igualdad
de condiciones que el resto de la ciudadania, o lo hacian en espacios diferenciados o
protegidos, corrian el riesgo de constituir una /nfrac/ase de ciudadanos “de segunda
categoria”. Esta es la razén por la que muchos de estos colectivos, incluido el de
personas con discapacidad, haya reivindicado el acceso al empleo, pues es lo que
podria acercarles, al menos en términos simbalicos, al mismo estatus de ciudadania.

No obstante, existe la posibilidad de que nos encontremos con personas con
discapacidad que, por el grado de la misma, no vayan a ser capaces de producir bienes
0 servicios de valor social (Abberley, 1998: 87). Surge por lo tanto la necesidad de
reforzar necesariamente otros elementos sociales que vinculen a las personas con la
ciudadania, asi como orientar el concepto de interdependencia y de aportacion a la
sociedad bajo otras dimensiones mas alla del calculo de la aportacién econémica como
productividad social. Para Amartya Sen (2003), como hemos visto, la ciudadania social
implica el reconocimiento de unos derechos minimos e inalienables, tal y como ya
seflalaba Marshall (1998), de disfrute de unos niveles de bienestar aceptables de
acuerdo con los estdndares existentes en esa sociedad. Y es a ello a lo que tienen
obligacion las instituciones publicas, entendidas como instituciones que emanan de la
sociedad y que sirven a los intereses de la misma.

Por lo tanto, el vinculo de la ciudadania se situaria a priori, por la pertenencia
reconocida a una comunidad y no a posteriori, por la posibilidad de ser productores de
rigueza (social o econdémica) para dicha comunidad. Seria de justicia distributiva el
facilitar y garantizar el acceso a las personas con discapacidad (y a toda la poblacién) a
esos estandares minimos, redistribuyendo la riqueza para la cobertura de las
necesidades basicas, independientemente de que éstos no puedan contribuir a la
creacion de esa riqueza social.

Pero, si la ciudadania también es identidad, ¢qué vinculos habria que fortalecer
para que las personas que no pueden producir bienes o servicios a la sociedad no vean
dafiada su identidad ciudadana de referencia? O lo que es lo mismo, ¢no se vean
excluidos o desvinculados de su sociedad de referencia? (Abberley, 1998: 82-86).
Buena parte de las politicas de integracibn o inclusion de las personas con
discapacidad, tienen o han tenido como elemento central el trabajo®. Si hay personas
que no van a ser capaces de producir bienes o servicios de valor social, de participar
en la creacion de riqueza social, habra que reforzar necesariamente otros elementos
que vinculen a estas personas con la ciudadania (la visibilidad en el entorno, la
participacion social y politica, etc.), garantizar su bienestar social mediante las

28 De los varones, principalmente, pues el modelo de la ciudadania en los Estados de Bienestar clasicos
también se construyé sobre la base de los cuidados en el hogar desempefiados por las mujeres.

2 9 a centralidad del trabajo en la definicion de la ciudadania se inscribia, por tanto, en el mundo del
industrialismo maduro, estableciendo el marco de la seguridad y el progreso social como un aspecto
constitucionalizado nominal y formalmente, y SOlo parcialmente garantizado —-aunque de manera
sustantiva- con politicas socilales de corte universalista” (Alonso, 2000: 168).

%0 Aunque dichas estrategias para la integracién laboral real puedan considerarse discutibles.
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prestaciones economicas y los servicios de apoyo necesarios, asi como orientar el
concepto de interdependencia y de aportacion a la sociedad, bajo otras dimensiones
mas alla del calculo de la productividad econdmica (Oliver, 2008: 26).

Oliver (1990) considerd la discapacidad como una condicibn medicalizada e
individualizada dentro de las relaciones sociales de produccién en el sistema capitalista,
gue originaban la exclusion social y econémica del colectivo, ya que las personas con
deficiencias estaban en posiciobn de desventaja como mano de obra en las fabricas
industriales, debido a la velocidad del trabajo y las reglas de produccién existentes en
las mismas. En ese sentido, las transformaciones econdmicas de un capitalismo
postfordista mas orientado a los servicios, junto a las politicas de activacion laboral,
han posibilitado mas oportunidades de trabajo para las personas con discapacidad,
aunque como deciamos, no siempre en unas condiciones dignas.

Sin embargo, en el contexto de crisis actual ha habido una radical fractura del
vinculo entre el trabajo y la ciudadania (universal) que ya se estaba debilitando
anteriormente con la aplicacién de politicas econdémicas neoliberales de reduccion del
gasto social, pero también de disminucién y regresividad de los ingresos fiscales, lo
que ha propiciado que las condiciones laborales de toda la poblacién hayan empeorado
significativamente® y el acceso al empleo se haya hecho cada vez mas restringido®.
Algunos autores han hablado incluso de ciudadania postlaboral o sociedades
postilaborales (Tezanos, 2001), y si bien este vocablo puede parecer utépico (pues la
sustitucion del trabajo del hombre por el de la maquina podria permitir una
condiciones de vida dignas para la poblacion junto al aumento del tiempo para el
disfrute del ocio y el desarrollo personal), por la propia l6gica de la acumulacion de las
economias capitalistas, esta realidad postlaboral esta emergiendo en realidades
distopicas de pobreza, incertidumbre, precariedad y creciente desigualdad a escala
mundial. El nuevo modelo postfordista globalizado ha contribuido a generar una crisis
del mundo laboral y de la ciudadania social, flexibilizandose “la produccién, buscandose
adaptarla a unos mercados cada vez mas imprevisibles y turbulentos sometidos a las
fuertes ondas de choque de la competencia internacional y de la innovacion
tecnoldgica” (Alonso, 2000: 169).

Las mayores dificultades de acceso al empleo, su acceso en condiciones
precarizadas y los recortes en las prestaciones sociales y econémicas, han agudizado la
desigualdad social y la exclusion social de colectivos vulnerables como el de las
personas con discapacidad, pues aunque éste es un fendbmeno multidimensional, tiene
su eje central en las relaciones de produccion y en las de distribucién y consumo
(Castells, 2001). Tal y como sefialan algunos autores (Tezanos, 2001), estas
transformaciones sociales (en particular, las del mercado de trabajo) implicarian una
dualizacién social que separa a los incluidos y a los excluidos. Dualizacion que no tiene
como eje vectorial el acceso o no al empleo, sino el acceso a un empleo de calidad y el

%1 Como trataremos de mostrar en el caso de las personas con discapacidad.

%2 El nuevo modelo postfordista, flexible, internacionalista o globalizado, de constante innovacién
tecnoldgica y en el que se dan mas tasas de beneficio en el ambito de la economia financiera que en el de
la economia real, ha contribuido a generar una crisis del mundo laboral y de la ciudadania social que ha
tenido, también, significativas repercusiones en las personas con discapacidad.
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NO acceso 0 acceso a un empleo precario.

Vivimos tiempos convulsos y de incertidumbre, en el que nuestras sociedades
se estan transformando. Se abren, bajo este panorama, nuevos horizontes a la hora de
construir (o destruir) la ciudadania, realmente poco alentadores. El retroceso de los
derechos sociales y el deterioro de las relaciones laborales (Alonso, 1999: 220-221)
estq sustituyendo el centro de gravedad de la nueva ciudadania de la sociedad
tecnoldgica en el consumo, como elemento relacional de las practicas de los
ciudadanos (en la esfera del mercado) (Garcia Canclini, 1995). Pasamos, pues, de la
ciudadania laboral a la ciudadania del consumidor. Actualmente se desarrollan los
derechos denominados de tercera generacion -como los medioambientales, la calidad
de vida, la expresion de identidades minoritarias o la defensa de los consumidores-
(Alonso, 2000: 181), al mismo tiempo que experimentamos una flexibilizacion e
individualizacién de las relaciones laborales y de los derechos sociales asi como
fragmentacion social.

Podriamos hablar, por tanto, de una des-sustantivizacién de los derechos de
ciudadania, que cada vez distan mas de poder hacerse efectivos. Contradictoriamente,
de manera simultanea estamos asistiendo, en el plano formal, a un fortalecimiento en
la consolidacién de los derechos de ciudadania de las personas con discapacidad (en
tanto que se reconocen normativamente los mismos y se visibiliza socialmente al
colectivo, como sucede con la citada Convencion Internacional sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad o con la aprobada en 2013 Ley General de derechos de
las personas con discapacidad y de su inclusién social), junto a una progresiva
reduccion de las garantias del Estado Social para la cobertura de las necesidades de
sus miembros (lo que también ha afectado al colectivo, por citar algunos ejemplos, en
la reduccion de las prestaciones y servicios de atencién a la dependencia o en la menor
cobertura de las ayudas protésicas y ortoprotésicas), que pasan a cubrirse, cada vez
en mayor medida, a través del mercado.

Si bien esto supone ‘libertad de eleccion’, pues cada uno puede elegir a priori
en el mercado el modo en que quiere cubrir sus necesidades, esta libertad para elegir
no deja de ser un silogismo en cuanto esta supeditada a la capacidad econdémica del
consumidor, que si carece de recursos ve peligrar esa cobertura de sus niveles de
bienestar minimos. Asi, aunque en la época actual los avances tecnoldgicos,
particularmente en lo que se refiere a ayudas técnicas, abren nuevas posibilidades de
expresion, desarrollo y ejercicio de la autonomia de las personas con discapacidad, la
posibilidad de su uso y disfrute va a depender del nivel adquisitivo. Considerando que
la discapacidad es también en muchas ocasiones producto social y que tiene una
mayor incidencia en situaciones de mayor privacion de recursos, la brecha que exista
entre los incluidos y los excluidos puede aun acrecentarse en el futuro.

El mercado empieza a valorar a la persona con discapacidad como potencial y
atractivo consumidor al que tener en cuenta y surgen nuevos productos y ayudas
técnicas que pueden satisfacer las necesidades de las personas con discapacidad. El
problema surge cuando la creacion y distribucién de estos productos se hace, en lugar
de con criterios de justicia distributiva, con criterios de rentabilidad econémica, lo que
implicaria que s6lo accederan a los mismos aquellos que tengan los suficientes medios
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economicos para disponer de ellos. Se favoreceria asi la integracién en el entorno de
unos pocos de acuerdo con su capacidad econémica. Es por esto que la centralidad de
la accion para con las personas con discapacidad no se ha de dirigir tanto al individuo
(salvo en la atencién y cobertura de las necesidades esenciales y especificas) como al
entorno, creando espacios accesibles de acuerdo con las ideas de disefio universal o
disefio para todos, garantizando el acceso a esos espacios fuera de las logicas del
mercado. Y en este sentido, no sélo hablariamos de la accesibilidad de los espacios
fisicos, sino también de la informacion y del conocimiento, abarcando todos los
espectros en que se pueden manifestar las discapacidades. Seria romper la concepcion
de la ciudadania individualista en la que los derechos se practican y se defienden
individualmente, de acuerdo con un modelo de ciudadano como consumidor (Garcia
Canclini, 1995: 29), para acercarnos a una ciudadania universalista, donde los
derechos (aunque puedan estar dirigidos de manera diferenciada a un grupo social
concreto) se defienden y practican de manera colectiva, en espacios y campos de
juego abiertos a toda la ciudadania. Sin embargo, parece que la direcciébn que se toma
en nuestras sociedades es la inversa y el mercado esta cobrando cada vez mas fuerza
como agente regulador de las relaciones sociales y la satisfaccién de las necesidades.

2.5.3 La autonomia personal entendida como ejercicio de los derechos
civiles y politicos

Como hemos visto, el desarrollo de los derechos sociales va a ser clave en la
consecucion de la autonomia como ciudadanos. Como bien sefiala Procacci (1999: 21),
“aungue haya igualdad en la capacidad juridica sigue siendo necesario actuar sobre la
estructura social para garantizar eficazmente la autonomia individual frente a los
limites que impone el entorno social”. La igualdad en la capacidad juridica de las
personas con discapacidad, formalmente revelada en nuestra legislacién, no es
suficiente en tanto que no se actle en la estructura social de tal manera que se
atenlen y eliminen las barreras (materiales y simbdlicas), que impone un entorno
discapacitante, y las situaciones de discriminacion que aun prevalecen.

Los derechos politicos y civiles han configurado lo que se ha denominado como
ciudadania liberal (en contraposicion o complementariedad a la ciudadania social,
configurada por los derechos sociales). Estos derechos especifican la libertad y la
autonomia de los ciudadanos en el marco de la igualdad legal y formal, tanto en una
esfera privada (intima y de la sociedad civil) como en una esfera publica (participacion
politica). En consonancia con el paradigma de la autonomia personal, analizar en qué
medida se reafirman estos derechos y se ejercitan realmente desde un punto de vista
sustantivo por las personas con discapacidad puede ser fundamental. De acuerdo con
Xavier Etxeberria (2008: 27-36), se pueden distinguir dos dimensiones de esta
autonomia, que él denomina: autonomia moral (capacidad de decision racional) y
autonomia factica (capacidad de ejecucidn). Si tenemos en cuenta esta distincion,
podremos considerar que en el caso de las personas con discapacidades fisicas y/o
sensoriales, lo importante es garantizar, sencillamente, el desarrollo de su autonomia
factica, por medio de medidas sociales —apoyos personales, ayudas técnicas,
accesibilidad de los espacios, etc.- (en el plano de la ciudadania social), que garanticen
la accesibilidad equitativa en la sociedad y la superacion de los obstaculos sociales. Si
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bien esto puede considerarse relativamente sencillo, son constatables, por ejemplo, las
barreras para el ejercicio de los derechos politicos, en concreto del derecho al voto, en
cada cita electoral.

Sin embargo, en las personas con discapacidad intelectual ésta supone una
limitacion funcional en su capacidad racional de decidir con el conocimiento adecuado
(Etxeberria, 2008: 29). Esto mismo puede indicarse en determinados tipos de
enfermedad mental, en funciéon de grados y estados variables, que pueden ser mas o
menos permanentes. En estos casos, por lo tanto, las barreras a la autonomia factica
van acompafiadas por el déficit de funcionalidad que repercute, en cierta medida, en
su autonomia moral.

Historicamente, la solucion social y juridica en estas situaciones ha sido la
incapacitacion, que niega con frecuencia la autonomia mas que reconocer las
limitaciones y ofrecer los apoyos y ayudas necesarias para el ejercicio de la misma, en
funcién de las capacidades de cada persona. Un primer paso en la eliminacion de las
barreras y prejuicios existentes en el desarrollo de la autonomia de las personas con
discapacidad intelectual y enfermedad mental puede ser la redefinicion de estas
condiciones formales de incapacitacion.

Por otro lado, las restricciones a la autonomia moral se dan en la dindmica de
las relaciones sociales entre personas con estas discapacidades y sin discapacidad. Las
interacciones de los miembros de la sociedad con las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental muchas veces son las que limitan la autonomia y el
autoconcepto de estas personas, pues se desarrollan en el marco de representaciones
simbolicas prejuiciosas de lo que significan e implican estos tipos de discapacidad. Es
en su autoconcepto donde se conforman y legitiman las situaciones de exclusion del
colectivo, que a modo de profecia autocumplida, hacen que las personas alcancen una
autonomia moral limitada, acorde a lo que se espera de ellos. Si el entorno propicia las
herramientas y da la confianza a la persona para potenciar su autonomia personal,
ésta conseguird un mayor desarrollo. Es el otro, en muchas ocasiones, quien limita el
alcance de la propia persona con discapacidad, de acuerdo con lo que espera de él.

Nos encontramos por tanto con barreras para la participacién de las personas
con discapacidad intelectual y las personas con enfermedad mental, que delimitan y
restringen su autoconcepto. Por un lado, y mas evidentes, podemos encontrar todas
las restricciones juridicas que pueden experimentar al ser incapacitados total o
parcialmente bajo un régimen (respectivamente) de guarda o de tutela, que suponen
una restriccién de sus capacidades, tedricamente para su proteccion. Por otro lado,
estén las restricciones culturales, simbolicas y relacionales que experimentan en su
entorno mas cercano: familias, asociaciones e instituciones de referencia, que pueden
suponer en algunos casos una limitacién en su autonomia, dentro de las capacidades
gue pueden desarrollar (aunque en otros casos bien puede darse el fendémeno
contrario y el entorno ser facilitador y potenciador de la autonomia).

La incapacitacion juridica es una materializacion formal de una supuesta
incapacidad absoluta. Sin embargo, la limitacibn de la autonomia no se puede
considerar en términos absolutos, sino que es mas o menos parcial, segun el tipo y el
grado de discapacidad intelectual o de enfermedad mental de cada individuo. El hecho
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de admitir que existe una limitacion funcional que afecta a las capacidades de
autonomia moral no implica que la limitacién para el desarrollo de la autonomia moral
sea plena. Es decir, aun admitiendo diferentes grados de limitaciones en la capacidad
moral que pueden existir en personas con discapacidades intelectuales (o
enfermedades mentales), se pueden dar las condiciones para que dicha autonomia
moral pueda desarrollarse en la medida de sus posibilidades. Etxeberria (2008: 29)
sefiala, en este sentido, que es clave desarrollar al maximo su autonomia moral
mediante los procesos de socializacion y educacion, asi como localizar y eliminar las
barreras sociales que obstaculizan el ejercicio de la autonomia moral. Nuevamente,
estamos constatando que son unos derechos sociales efectivos los que van a
garantizar el ejercicio activo de los derechos civiles y politicos.

Si profundizamos en la perspectiva de este autor o en la de Martha Nussbaum
(2007), la proteccion juridica de las personas con discapacidad intelectual deberia
adecuarse a las capacidades de cada persona, facilitando una autonomia moral real
(con los apoyos necesarios en funcion de sus limitaciones) mas que fagocitando todas
las posibilidades de autonomia factica mediante la proteccién. Y esto puede realizarse
por medio de apoyos en los casos en los que se requieran, aplicando ‘decisiones de
sustitucion’ para los asuntos en los que pueda verse limitada su autonomia moral, e
incluso posibilitando la autonomia por si misma para aquellas decisiones que si que
puedan tomar (Etxeberria, 2008: 30-31). Esto definiria las condiciones ideales para el
desarrollo real de la autonomia moral de las personas con discapacidades intelectuales
o enfermedades mentales.

Aln advirtiendo la complejidad practica de esta propuesta de proteccion
juridica, no deja de ser potencialmente factible. El propio Etxeberria, para su
consecucion, apela al sentido ético y moral de la sociedad y de los tutores,
profesionales e instituciones, que ejercerian esa capacitaciéon compartida o con apoyos.
Para ello, los apoyos deberian reducirse al minimo ineludible, orientandose por el
criterio del mayor interés y de realizacion mas plena del tutelado, incluyendo a este en
todo momento del proceso de toma de decisiones, en funcion de su grado, tanto para
ejercer sus derechos civiles como sus derechos politicos (principalmente el sufragio).
Es en ese complejo equilibrio entre la proteccion y la potenciacion de la autonomia
donde deben moverse los nuevos sistemas de tutelaje, tal y como se presentan en la
Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad y que estan
pendiente de trasladarse a nuestra legislacion.

En resumen, son las medidas sociales, esto es, los derechos sociales, los que
como principio igualador permitirian a las personas con discapacidad participar en
igualdad de condiciones que el resto de la poblacion en los espacios que conforman la
ciudadania, por lo que el mayor o menor desarrollo de los mismos definira la posicion
que ocupen las personas con discapacidad en la estructura social.

2.6 Desigualdad y exclusion social de las personas con discapacidad

Como hemos visto anteriormente, la discapacidad es susceptible de analizarse
sociolégicamente, bien como variable dependiente, bien principalmente como variable
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independiente.

En el primer caso, hemos podido ver que la discapacidad es consecuencia de
determinadas formas sociales (estilos y condiciones de vida), siendo especialmente
relevante comprobar coémo la discapacidad es producto de especiales situaciones de
desigualdad y vulnerabilidad (falta de acceso a los recursos basicos, insalubridad,
malas condiciones de habitabilidad, déficits alimenticios...).

Por otro lado, como variable independiente, la discapacidad condiciona en gran
medida la posicion del individuo en la estructura social. Seria por lo tanto un
importante factor de estratificacion social, debido a que las barreras estructurales y
simbolicas hacia las personas que portan una discapacidad persisten en el entorno
social, mas que por las dificultades personales que conlleva la discapacidad, como
trataremos de mostrar con este trabajo.

Surgen dudas a la hora de denominar el fenédmeno que nos ocupa:
;desigualdad, estratificacion, opresién, discriminacion, exclusién...? Conviene realizar
un somero repaso a la tradicion sociolégica para aproximarnos mejor a esas formas de
entender la diferenciacion social y sus causas.

Los autores clasicos han analizado la estratificacion social atendiendo a
explicaciones mas materialistas 0 mas culturalistas. Entre las primeras explicaciones
destaca significativamente la obra de Karl Marx (1980), para quien la estratificacion
social en las sociedades capitalistas estaba determinada por causas econdmicas,
distinguiéndose fundamentalmente dos clases sociales en funcion de su relacion con
los medios de produccion: por un lado, se encontraban los propietarios de esos medios
de produccion (la burguesia); por otro lado, aquellos que se veian obligados a vender
su fuerza de trabajo para sobrevivir (el proletariado) y que por ello eran explotados en
tanto que se sustraia de su trabajo la plusvalia que sustentaba el capital. Este analisis
de Marx era inseparable de la praxis, en tanto que entendia que la lucha de clases era
el motor de las sociedades a lo largo de la historia y si bien ambas eran “clase en si”
sobre el papel, sélo la toma de conciencia de “clase para si” por parte de la clase
obrera podria cambiar su condicién de explotacion (Bourdieu, 1997: 23-24).

Otro autor clasico, Durkheim (1973), en su obra “La division del trabajo social”,
otorga una explicacion mas funcionalista, puesto que entendia que en las sociedades
modernas la especializacién y la division del trabajo social eran indispensables. Por lo
tanto, la desigualdad era una necesidad funcional de la sociedad y vendria
determinada de forma ‘meritocratica’ por las distintas capacidades y merecimientos de
los individuos. El funcionamiento de esa sociedad orgéanica quedaria garantizado por la
interdependencia que se genera entre sus miembros y por la existencia de un orden
moral que facilita a cada uno conocer su papel y aceptarlo dentro de esa division social
del trabajo. Por lo tanto, esa diferenciacion se entenderia como un hecho social
legitimo e imprescindible para el funcionamiento de la sociedad.

El tercero de los principales ‘padres de la sociologia’, Max Weber (1993), daba
una vision de la desigualdad social no materialista, pues consideraba que dicha
diferenciacién social era multidimensional, y que venia condicionada tanto por la clase
social como por el estatus y por el partido politico. Esto es, la posicion social de las
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personas vendria determinada tanto por su situacion econémica o de clase (atendiendo
a su posicion ante el mercado, en términos de propiedad de los medios de produccion
pero también de poder adquisitivo para la realizacion de transacciones en el mercado),
por términos de estatus (es decir, de reconocimiento y prestigio social derivado tanto
de elementos objetivos como de elementos subjetivos), y en funcién del partido
politico de referencia o pertenencia.

Los planteamientos de los clasicos relativos a la estratificacién social fueron
continuados a lo largo del siglo XX por diferentes autores, matizando los mismos y
adaptandolos a wunas sociedades capitalistas en evolucibn, cambio y mayor
especializacion. Asi, podemos considerar, entre otros, a E. O. Wright (1983) como
continuador de la visibn materialista de Marx, a Goldthorpe (1993) como continuador
de la vision hermenéutica de Weber y a Talcott Parsons (1988) de la vision
funcionalista de Durkheim.

Lo que estas corrientes tedricas revelan, ademas, son dos formas ideoldgicas
contrapuestas de entender la desigualdad social, o la diferente distribucion de los
recursos en una sociedad determinada. Una primera visidon (neo)liberal-meritocratica,
dominante y hegeménica, entiende que la diferenciacion social es resultado de los
méritos y esfuerzos de los individuos y que la estratificacion social responde a ellos,
traducidos tanto en beneficios econdmicos como en prestigio o en poder politico.
Entiende que mas que existir desigualdad social existen diferencias (justas) entre las
personas, porque se parte de una ‘supuesta igualdad de oportunidades’ como
condicion hipotética de partida (no real) y que lo que se ha de garantizar en la
sociedad (siempre en un plano formal, nunca real) es esa igualdad de oportunidades
de partida para todos los individuos.

Una segunda vision entiende que existen desigualdades sociales y que grupos
sociales (clases, estratos) mas o menos homogéneos ocupan posiciones sociales
objetivas similares, ya vengan definidas por la situacion material (econémica), por el
prestigio social o el poder (estatus) o bien por una combinacion de ambos factores,
que de hecho suelen estar directamente asociados. Esta visibn no concibe que la
diferenciacién social provenga del mérito individual, sino que la posicion social esta
determinada por la condicion social de partida (la clase social de los antecesores) asi
como por otras variables estructurales como pueden ser el género, la etnia 0, como en
el caso que nos ocupa y trataré de demostrar, la discapacidad, en tanto que “conlleva
posiciones econdmicas, politicas y normativas estructuralmente afines para sus
poseedores y, también estructuralmente, diferentes respecto de quienes no la poseen”
(Ferreira y Diaz Velazquez, 2009: 239).

A la hora de analizar esas condiciones sociales de estratificacion por motivo de
discapacidad, surgen dudas de cémo analizar el fenémeno. Tradicionalmente, en el
andlisis sociolégico de la discapacidad que se ha realizado desde el modelo sacial y, en
concreto, desde los tedricos de la escuela de Leeds, se ha hablado de opresion, que
cuenta con analogias a la que existe hacia otros grupos minoritarios discriminados
histéricamente (mujeres, minorias étnicas, homosexuales...), pero con especificidades
“en cuanto a forma, contenido y ubicacién” (Abberley, 2008: 36) y que es importante
analizar y resefarlas. En el caso de las personas con discapacidad, segin Abberley,
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existen cuatro razones por las que puede considerarse como grupo oprimido:

e “se encuentran (por lo general) en una posicion inferior a los otros sujetos de la
sociedad, simplemente por tener discapacidad”,

e ‘“esas desventajas estan relacionadas de manera dialéctica (...) con un grupo de
ideologias que justifican esa situacion”,

o ‘“dichas ventajas y las ideologias que las sostienen no son naturales ni
inevitables”,

e “conlleva la identificacion de algun beneficiario de esa situacién” (Abberley,
2008: 37).

Si bien en el pasado se han podido dar estas cuatro condiciones, hablar en
nuestros dias de opresion quizd no sea adecuado, ya que asistimos a un cambio
paradigmético, aunque lento, de una concepcién médica de la discapacidad a un
modelo social basado en el reconocimiento de los derechos y de la autonomia personal
que, en mayor o menor medida, esta penetrando en las instituciones y en las politicas
publicas. Sin embargo, al menos la primera condicién, la inferior posicién de las
personas con discapacidad se sigue dando. ¢Hablariamos entonces, en lugar de
opresion, de exclusion?

En la actualidad, predomina en el analisis de la estratificacién el concepto de
exclusion social, que alude a nuevas formas de estratificacién social que no se habian
dado anteriormente, producto de las transformaciones sociales y econdmicas de los
tltimos 30-40 afios, caracterizadas por la dualidad entre ‘incluidos y excluidos’ (Laparra
et al., 2007). La exclusion social se ha definido con cierta ambigliedad como un
concepto multidimensional que, aunque tiene su eje central en las relaciones de
produccion y en las de distribucién y consumo (Castells, 2001), también vertebra otros
ejes de la ciudadania, como el cultural, el econémico, el formativo, el sociosanitario, el
de la vivienda, el relacional, el politico y el espacial (Subirats, 2005: 14). La exclusion
social se entenderia como un proceso que surge en el contexto de las
transformaciones sociales que experimentan las sociedades postindustriales en el
marco de la globalizacion econémica y que implicaria una dualizacion social que separa
a los incluidos y a los excluidos (Tezanos, 2001). La exclusién, en el ambito productivo,
afecta especialmente a determinadas zonas geogréficas y a determinados colectivos,
que experimentan también el debilitamiento de los derechos sociales adquiridos en la
época de auge del Estado de Bienestar.

En este sentido, y de acuerdo con las dimensiones de exclusion mencionadas,
podemos comprobar cédmo la discapacidad puede ser un factor condicionante o de
vulnerabilidad a la exclusion social del individuo. Sin embargo, la frecuente atomizacion
del analisis de la exclusion social a diferentes dimensiones y subdimensiones puede ser
un obstaculo para el necesario analisis estructural de la desigualdad, en este caso, de
las personas con discapacidad. Asi se puede comprobar en Subirats (2005) que,
aunque entiende la exclusibn no como un espacio sino como un continuo entre
inclusion-exclusion, analiza de forma fragmentada las diferentes dimensiones,
fragmentando también de esta manera el fendmeno de la discapacidad, que queda
denominado de multiples maneras en funcién del &mbito al que afecta, subsumiendo
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asi un posible andlisis estructural del elemento central al que hacen mencion, la
discapacidad: dependencia (en el ambito econdémico), incapacidad e imposibilitacion
(dmbito laboral), enfermedades y discapacidades graves o estigmatizadas que
provocan exclusiéon social asi como enfermedades que sufren los colectivos excluidos
(dmbito sociosanitario), y barreras a la movilidad (en el contexto espacial).

¢Es util por tanto hablar de exclusion de las personas con discapacidad? Tal vez
este concepto no es suficiente, pues a pesar de que puedan existir condiciones
desiguales en la estructura social en funcién de si se tiene o no una discapacidad, no
existe una exclusion total del colectivo, si bien esta caracteristica (la discapacidad) es
un factor de exclusién o vulnerabilidad. Incluso, hablar de exclusion social puede
suponer negar las desigualdades de facto, siempre que no impliquen una situacion
social grave de desarraigo y privacion de recursos, pues buena parte de los analisis
sobre exclusion social se ocupan sobre todo de identificar a las poblaciones excluidas
mas que de analizar la desigualdad en el sistema social.

Algunos autores, como Procacci (1999: 37), han criticado el concepto de
exclusion social ya que no hace hincapié en las desigualdades estructurales sino que
individualiza las situaciones, como aisladas dentro de una sociedad, y las sitla en los
margenes de la misma: personas que pueden considerarse mas o menos excluidas de
acuerdo con ese continuo ‘inclusién-exclusion’. La critica de Procacci, que considero
acertada, no implica necesariamente posiciones antagoOnicas o enfrentadas con
respecto al concepto de exclusion social, sino que puede considerarse que ambos
términos aluden a cosas distintas. La desigualdad social seria mas el factor
condicionante de la estructura social que origina tanto los procesos como las
situaciones de exclusion que experimentan determinados grupos sociales o miembros
de determinados colectivos, que sufren con mas gravedad la desigualdad social
existente. Pero éstas son, como afirma Castel (1997), ‘situaciones limite’ dentro de esa
metamorfosis de la cuestién social que afecta a todos los individuos de nuestras
sociedades, debido a las desigualdades estructurales de un sistema productivo cada
vez mas caracterizado por la precariedad. La clave radica en si las politicas sociales o
‘societales’, en el sentido mas amplio de accién politica de transformacién social
empleado por Bottomore (1998), pretenden actuar estrictamente frente a los procesos
y situaciones particulares de exclusion o atacar los pilares de la desigualdad social.

Es por ello que considero que, principalmente, debemos hablar de desigualdad
por motivo de discapacidad, pero ¢como surgen esas desigualdades? ¢Son intrinsecas
a los individuos, esto es, se deben a determinadas caracteristicas individuales de las
personas (su deficiencia personal) o mas bien son producto de las barreras y
obstaculos del entorno social?

En ocasiones, los estudios sobre exclusion o desigualdad social no se han
dedicado a analizar como operan los mecanismos de la desigualdad. Sin embargo,
autores como Bourdieu (1997) han tratado de analizar la estratificacion social junto a
los mecanismos que la conforman. Bourdieu consideraba que la clase social no existe
como tal®, sino que lo que existirian serfan distintas posiciones relativas en el espacio

3 “L o que existe es un espacio social, un espacio de diferencias, en el que las clases existen en cierto
modo en estado virtual, en punteado, no como algo dado sino como algo que se trata de construir”
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social (entendido como campo o estructura de posiciones diferenciadas), condicionadas
por el capital (cultural, econémico u otros) de los individuos, que definiran su habitus
en tanto que estructura estructurada, a su vez que éste podra modificar esa posicion
en tanto que estructura estructurante. Para Bourdieu, ademas, esa ‘diferenciacion
social’ sera producto de la dominacion, que “no es mero efecto directo de /la accion
efercida por un conjunto de agentes (‘la clase dominante’) investidos de poderes de
coaccion, sino el efecto indirecto de un conjunto complejo de acciones que se
engendran en la red de las coaccliones cruzadas a las que cada uno de los dominantes,
dominado de este modo por la estructura del campo a través del cual se ejerce la
dominacion, esta sometido por parte de los dema&s” (Bourdieu, 1997: 51). Dominacion
gue se ejerce mediante la violencia simbdlica, que “se basa en la sintonia entre las
estructuras constitutivas del habitus de los dominados y la estructura de la relacion de
dominacion a la que ellas (o ellos) se aplican.: el dominado percibe al dominante a
través de unas categorias que la relacion de dominacion ha producido y que, debido a
ello, son conformes a los intereses del dominante” (Bourdieu, 1997: 197).

Ya hemos presentado anteriormente como Ferrante y Ferreira presentaban el
habitus de la discapacidad y la dominacion social experimentada por las personas con
discapacidad. ¢Qué mecanismos existen en la (re)produccion de la desigualdad de las
personas con discapacidad? Como se tratara de demostrar mas adelante con el
material empirico, buena parte de estas desigualdades tienen que ver con las barreras
y obstaculos estructurales del entorno social, pero estas estructuras muchas veces se
articulan y se reproducen a partir de las concepciones simbdlicas que se tienen de la
discapacidad. Y esas concepciones simbdlicas de la discapacidad operan tanto en la
interaccion de la persona con discapacidad con las estructuras sociales como en la
interaccion con las personas que forman parte del contexto social en el que viven. De
acuerdo con las representaciones culturales dominantes de la discapacidad que
provienen del campo de la salud, las cuales consideran la discapacidad como una
situacion de no-normalidad o de inferioridad, conformando asi el habitus de la
discapacidad, por lo general se produce lo que se podria denominar como
minusvaloracion o, mas exactamente, discapacitacion sinecdotica, en el sentido de que
se confunde la parte (una limitacion funcional que es parcial) con el todo (una falsa
restriccion total de la autonomia).

Esta discapacitacion sinecddtica opera a un nivel micro, en el &mbito de la vida
cotidiana y la interaccion personal, en las practicas relacionales entre personas con y
personas sin discapacidad, en las que se presupone a las personas con discapacidad
una condicién de inferioridad por el hecho de tener una limitacion parcial en su
autonomia (y que tendremos en cuenta también al analizar la construccién de la
identidad de estas personas).

Sin embargo, esta discapacitacion sinecdotica se da también y, principalmente,
en un nivel macrosocial, determinando las barreras del entorno y las acciones
normativas y las politicas publicas (y privadas) que ordenan la relaciéon entre personas
con discapacidad y sin discapacidad, asi como la ‘ubicacién’ de la persona dentro de su

(Bourdieu, 1997: 25).
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entorno y del espacio social. Esta discapacitacion sinecdética opera cuando el marco
normativo considera a la persona incapaz para acceder al mercado laboral o s6lo para
hacerlo en un contexto segregado, cuando se le considera incapaz para tomar
decisiones, incapacitandosele judicialmente; cuando se crean entornos segregados de
acuerdo con su discapacidad en el empleo, la educacion o el ocio; cuando existen
barreras de accesibilidad en el entorno por la simple omisién de la posibilidad de uso
de una persona con discapacidad, etc.

Como vamos a ver, la discapacitacion sinecdotica a la que nos referimos tiene
especial importancia en este Ultimo nivel macrosocial, pues unas representaciones
simbolicas paternalistas de la discapacidad en el disefio y aplicacion de las politicas
sociales y en el acceso (o no) del colectivo a determinadas esferas de la ciudadania
tienen el efecto pernicioso de limitar la capacidad de toma de decisiones y, por lo
tanto, la autonomia de la persona con discapacidad, convirtiéndoles en ciudadanos de
segunda categoria.

2.7 Construccion de la identidad de las personas con discapacidad

Como deciamos, la ciudadania, ademas de estatus y proceso, es también
expresion de “una identidad, la expresidn de la pertenencia a una comunidad politica”
(Kymlicka y Norman, 1996: 25). En ese sentido, aun existen grupos que pueden
considerarse en cierta medida excluidos de esa ciudadania compartida, tanto en
cuestion de identidad como en el acceso a los bienes y recursos. Si bien algunos
autores abogan por formas de ciudadania inclusiva, otros telricos reclaman una
ciudadania diferenciada en la que se reafirmen las diferencias grupales para que éstas
no sean olvidadas. Young considera que la omision de estas diferencias grupales
puede ser (o, de hecho, ha sido) un paso a la opresién y exclusion de los grupos
“menos iguales”, ya que parten de una situacion inicial de desventaja en la
participacion politica y social, y tienen unas necesidades particulares que precisan de
politicas diferenciadas (Young, 2000). Por eso, consideran necesario reafirmar su
inclusion de acuerdo con su diferencia.

Los principales andlisis que representan a este modelo de ciudadania
diferenciada parten de la teoria feminista y de la perspectiva multicultural, que abogan
por la “sociodiversidad” (Alonso, 1999: 247) y que, como hemos dicho, han sido en
buena medida adoptados y adaptados por los tedricos y movimientos sociales de la
discapacidad (movimientos de vida independiente).

Algunos teoéricos de la ciudadania consideran que las politicas de la diferencia
ponen en peligro el ideal de ciudadania en alguno de sus principios bésicos, como la
igualdad de todos los ciudadanos (Kymlicka y Norman, 1996: 24), pues abogarian por
la proteccion y el respeto de las diferencias (Pérez Ledesma, 2000: 27). Sin embargo,
estas politicas de la diferencia - o politicas de reconocimiento (Honneth, 1997)- pueden
Yy, a mi juicio, deben contemplarse como medidas de caracter temporal y
complementario a las medidas universales, que traten de eliminar las desigualdades y
favorezcan la representacion en los ambitos de la vida publica (el trabajo, la cultura, la
participacion politica) en igualdad de condiciones, mas que tratarse de derechos
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diferenciados de caracter permanente (Kymlicka y Norman, 1996: 25). Desde esta
perspectiva, es hecesaria la implementacion de politicas de la diferencia dirigidas a las
personas con discapacidad en la medida en que existen desigualdades estructurales y
simbolicas en diferentes dmbitos de la esfera publica entre personas con y sin
discapacidad. Esas politicas se deberian centrar en reducir las desigualdades, derribar
las barreras estructurales y simbolicas que consolidan esas desigualdades, a dar los
apoyos necesarios conforme a las necesidades de las personas, y tendrian que ser
complementarias de aquellas actuaciones de ‘accesibilidad universal’ o de ‘disefio para
todos'.

La desigualdad no favorece la identificacion con esa identidad compartida de
ciudadania y son algunos grupos, como puede ser el caso de las personas con
discapacidad, los que especialmente han podido considerarse excluidos de la misma.
La reafirmacién de las diferencias grupales, tal y como abogan los tedricos de la
ciudadania de la diferencia, puede favorecer la visibilizacion y conformacion de la
identidad propia de las personas con discapacidad. Pero, ¢existe una identidad propia
de ‘personas con discapacidad”? ¢De dénde surge dicha identidad?

Al hablar de identidades, tenemos que distinguir entre identidades colectivas
(como puede ser la de las personas con discapacidad) e identidades individuales (que
se conforman como suma de identidades colectivas que el individuo asume consciente
0 inconscientemente). Lo que nos interesa, por lo tanto, en el caso de las personas con
discapacidad, es analizar como asumen los individuos en su identidad tener una
discapacidad (si es que lo asumen) y qué tipo de identidad colectiva de persona con
discapacidad se asume (una identidad conforme a los parametros médicos, una
identidad diferenciada y reivindicativa como la asumida en el caso de los movimientos
de vida independiente...), siendo conscientes de que “pretender que un atributo, en
este caso la discapacidad, sintetice la identidad del sujeto, es operar una reduccion
que permite controlar su otredad y subsumirla a la mismidad” (Almeida et al., 2010:
37), en tanto que al nombrarse una realidad determinada como discapacidad se define
al sujeto y su intervencion sobre él. Por lo tanto, la identidad de las personas con
discapacidad es una identidad construida desde fuera.

El modelo social ha cuestionado que la identidad de la persona con
discapacidad se tenga que construir en funcion de términos médicos relativos a las
deficiencias personales (fisicas, sensoriales o intelectuales), pues en ello existen
relaciones de poder en las que son grupos significativos (profesionales del campo
sanitario) los que definen la identidad de los otros, los discapacitados (Barton, 1998:
25). Sin embargo, esta asuncién de una identidad colectiva y (atomizada) de
‘discapacitado’ ha sido y es bastante frecuente: el sentimiento de pertenencia de la
persona a una identidad definida por el tipo concreto de deficiencia médica (lesionados
medulares, personas con sindrome de Down, sordos...). La identidad viene definida por
el diagnostico médico de la deficiencia y, por lo tanto, podemos encontrarnos con
tantas identidades construidas de discapacitado como tipos de enfermedades,
deficiencias y subdeficiencias se puedan diagnosticar. De la misma manera, esta
identidad se reproduce y se construye en las asociaciones de referencia, que por lo
general también se fundan y operan de acuerdo con esta clasificacion médica
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atomizada. Otras veces, la construccidon de la identidad se construye de acuerdo con
los cinco grandes tipos de discapacidades: fisica, auditiva, visual, intelectual y mental.
Esto no deja de tener un origen netamente médico, pues priman mas las
clasificaciones médicas de las deficiencias que la experiencia social de la discapacidad
(principalmente, la experimentacion de las barreras estructurales y simbdlicas en el
entorno social).

Si bien ahora en Espafia esta en auge el concepto de diversidad funcional, que
trata de construir una identidad en positivo del colectivo para redefinir su posicién en
la sociedad, entendiendo la discapacidad no como un déficit en el funcionamiento sino
una diversidad en el mismo, también surge una critica al propio concepto de
‘diversidad’. Esta critica alude al concepto de diversidad entendido como un eufemismo
politicamente correcto para negar la diferencia y la desigualdad y convertir esas
diferencias en ‘multiculturalismo (neo)liberal®*, en un mero producto de consumo mas
en los mercados capitalistas (las personas con discapacidad como ‘target’ al que dirigir
productos especializados). En ese sentido, el término diversidad camuflaria las
diferencias y desigualdades existentes entre determinados grupos sociales y el grupo
dominante o lo que se consideraria la normalidad, pues “todos seriamos diversos” (con
su equivalente “todos tenemos discapacidades”).

Como sefalan Almeida et al (2010, 35), esta idea de diversidad se relacionaria
con teorias socioldgicas funcionalistas, que enmascararian la desigualdad: “/a variedad
de los sujetos y la abundancia de distintas capacidades, intereses, potencialidades, son
la base para argumentar que cada uno tiene una funcion en el conjunto social y debe
desarrollarla “lo mejor que pueda”, con el objetivo de que el todo funcione
armoniosamente. El funcionamiento armonico y equilibrado del todo social estd
vinculado a la complementariedad de las capacidades de unos y otros, y cada funcion
adquiere sentido dentro de la Iogica del todo. Esta interpretacion del funcionamiento
social y de la diversidad encubre que hay funciones, tareas, capacidades, mas
valoradas socialmente que otras, otorgando mds prestigio, mas poder, mas
reconocimiento social’.

Para estos autores “el uso naturalizado de la idea de diversidad en el campo de
la discapacidad esconde mayor perversion que el uso de cualquier otra idea, aun
aquellas mas tradicionales y conservadoras que inscriben a la misma en la vision de la
tragedia personal o de la disfuncion social a ser rehabilitada” (Almeida et al., 2010,
35-36), debido a la ambigiiedad del concepto, su referencia a lo natural, su correccion
politica y a sus fundamentos en las ideas de equivalencia y evidencia, borrando las
relaciones de poder y la organizacién social existentes y obviando las necesidades
especificas de esos colectivos ‘diversos’. Hablar de diversidad como algo natural y
positivo, desde lo politicamente correcto, supone enmascarar la desigualdad y la
exclusion, pues, siguiendo a estos autores, se entenderia dicha exclusion como
producto natural de su diversidad, cuando la discapacidad es una produccion social en

3 Almeida el al. (2010, 29): “Una de esas palabras es la palabra diversidad, cuyo uso generalizado,
naturalizado, ha indultado, perdonado su calidad de absoluto eufemismo. Diversidad como sinénimo de
discapacidad, de pobreza, de diferencia, de desigualdad. Pareciera englobar diferencias de género, etnia,
cultura, clase social, generacion, lenguaje”.
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un marco de relaciones asimétricas sobre una normalidad arbitraria, que conducen al
colectivo a la exclusion o a la inclusion excluyente (Almeida et al., 2010: 39).

Si entendemos entonces la discapacidad como una construccién social, y la
construccion de la identidad de las personas con discapacidad a partir de la definicién
del otro, ‘de lo normal’, es importante analizar cOmo operan esos mecanismos de
‘imposicion’ o definicion externa, desde fuera, de esas identidades. Volvemos de nuevo
a las reflexiones sobre el habitus de la discapacidad y el cuerpo de Ferrante y Ferreira,
a las que ya hemos hecho mencién, en la medida en que nos pueden ayudar a analizar
como se conforma la identidad de las personas con discapacidad, a partir del campo de
la salud. Si abordamos el estudio de la interaccion de las condiciones estructurales con
las préacticas cotidianas de las personas con discapacidades en torno al habitus,
considerando que se encarnan unas formas de dominacion procedentes del campo de
la salud, lo importante es ver como se consolidan esas formas de dominacién en la
interaccién simbdlica y las representaciones culturales.

Ya hice mencién unas péaginas atras al concepto de discapacitacion sinecdotica,
partiendo de la sinécdoque, un tropo (figura literaria) en el que una parte de algo es
usada para representar el todo. Como deciamos, en la interaccion de la persona con
discapacidad con el entorno y las personas que forman parte del mismo, de acuerdo
con las representaciones culturales dominantes de la discapacidad provenientes del
campo de la salud, por lo general se produce lo que podriamos llamar como
minusvaloracion o discapacitacion sinecdotica, en el sentido de que se confunde la
parte (una limitacion funcional que es parcial) con el todo (una falsa restriccion total
de la autonomia). Por poner un ejemplo, una persona con una restriccién parcial de la
autonomia derivada de una deficiencia fisica sufriria en las practicas relacionales esa
discapacitacion sinecdética en cuanto la persona que le apoya para suplir esa falta de
autonomia no tiene en cuenta su opinidn o su decisién de coémo suplir o intervenir ante
esa falta de autonomia, o bien cuando el profesional de la salud no tiene en cuenta la
experiencia del discapacitado a la hora de prescribir y planificar un tratamiento, una
rehabilitacion o cualquier otra atencion, recurso o servicio que pudiera recibir. Nos
encontrariamos en este caso con una actuacion inconsciente, tal vez bien intencionada,
derivada de unas representaciones simbdlicas paternalistas de la discapacidad, que
tiene el efecto pernicioso de limitar la capacidad de toma de decisiones y, por lo tanto,
la autonomia de la persona con discapacidad. Al mismo tiempo, condicionaria la
identidad del individuo, sus limites y sus posibilidades, de modo que la vision que
conforma el otro de ti como persona con discapacidad actuaria generalmente como
profecia autocumplida, definiendo la identidad del individuo con discapacidad, como
limitado, sin (suficiente) autonomia.

Para analizar la identidad social de las personas con discapacidad se precisa,
por lo tanto, de un analisis experiencial que tiene implicaciones tanto en la vida
cotidiana como en la relacién con las instituciones sociales. Morris o Shakespeare son
algunos de los autores que méas han analizado la experiencia de la discapacidad y el
papel que juega la cultura en la opresion o discriminacion del colectivo (Barnes, 1998:
64). La discriminacion de las personas con discapacidad, por consiguiente, no tiene
exclusivamente su origen en relaciones de produccion materiales, sino que existen
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también factores subjetivos, tanto con respecto a prejuicios® que se originan en las
representaciones culturales de las personas con discapacidad, como en las propias
identidades individuales de las mismas (Shakespeare, 1994).

Volviendo al punto de partida de este apartado, para reducir estos factores
subjetivos que originan y legitiman la discriminacion de las personas con discapacidad,
son importantes las politicas de la diferencia y de reconocimiento, que al mismo
tiempo que se apliquen para reducir desigualdades existentes, operen también en el
ambito de la concienciacion y la visibilizacion. El desarrollo de las luchas politicas de
identidad colectiva de los nuevos movimientos sociales de las personas con
discapacidad (movimientos por una vida independiente) ha permitido que la
experiencia de la discapacidad se reinterprete de un modo positivo (Oliver, 1998: 49),
aunque cabe discutir si esa reinterpretacion es asumida por todo el colectivo o s6lo por
los grupos de vanguardia que forman parte de estos movimientos y, como veiamos, si
esas concepciones de la diversidad son siempre positivas para las personas con
discapacidad.

Las politicas de la diferencia, como sefialdbamos anteriormente, abogan por el
reconocimiento y proteccion por parte de los Estados de aquellas identidades
diferenciales, por la existencia de derechos diferenciales de los grupos en funcion de
su identidad (habitualmente perseguida o excluida por su condicion minoritaria), que
favorezcan su integracién y reconocimiento en la sociedad. Es por ello que son
interesantes actualmente en el analisis sociolégico de la discapacidad, pero ¢;cémo
aplicarlas correctamente evitando el gueto o la segregacion?

Actualmente, algunos colectivos de personas con discapacidad, como es el caso
de determinadas comunidades sordas, reivindican una identidad cultural diferenciada,
con una cultura y una lengua propia. En ese sentido, la ley que ordenaba la lengua de
signos como lengua oficial del Estado supuso un reconocimiento por parte del mismo
de la existencia de un idioma especifico, aunque éste no implique necesariamente una
identidad ni una cultura diferenciada. Estas posturas mas radicales en la valoraciéon de
estas identidades se enfrentan a la identidad colectiva que representa toda la
ciudadania, y, al mismo tiempo, chocan con la identidad de otras personas con
discapacidad o incluso de todo el colectivo.

Al respecto, la construccion de una ciudadania inclusiva que tenga en cuenta y
acepte la diversidad®, los derechos de las minorfas, como un valor mas gue como un
peligro, un activo que enriquece a las sociedades (Etxeberria, 2008), facilitando
(formalmente) estas identidades, debe ir acompafiado de una visibilizacion y lucha
contra las desigualdades histéricas, cuyo origen es eminentemente social. El
reconocimiento de las ‘minorias’ no puede ser meramente formal, ha de ir acompafiado
de politicas que transformen la estructura social. Es relevante, por lo tanto, analizar
tanto la construccion de la identidad de las personas con discapacidad en su vivencia
personal como conocer el impacto de las politicas publicas dirigidas al colectivo que se

% “Este prejuicio no es sencillamente interpersonal (como en Goffman y el interaccionismo simbélico),
estd implicito en la representacion cultural, en el lenguaje y en la socializacior’ (Barnes, 1998: 64)

%6 Como caracteristica intrinseca del ser humano.
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desarrollan a partir de dicha identidad.

2.8 Resumiendo...

El analisis socioldgico de la discapacidad implica tomar una postura critica con
la manera en que se ha construido el concepto de discapacidad y las implicaciones que
tiene la atomizacion de dicho concepto exclusivamente bajo categorias médicas de
deficiencias y subdeficiencias. Ese andlisis puede realizarse como variable
independiente (pues tener una discapacidad favorece unas determinadas condiciones
sociales de exclusion) y como variable dependiente (pues en muchas ocasiones es
producto de contextos y factores sociales desfavorables).

A la hora de llevar a cabo un andlisis sociologico de la discapacidad se han de
estudiar tanto las condiciones materiales de existencia como las representaciones
simbdlicas que originan las desigualdades, la exclusibn o discriminacion de las
personas con discapacidad en nuestras sociedades y que construyen la identidad del
colectivo. El analisis debe desentrafiar y hacer visibles los procesos sociales a través de
los cuales se lleva a cabo la exclusién social de las personas con discapacidad en las
préacticas sociales cotidianas y en el ejercicio de su vida publica, articulando en su
anadlisis la perspectiva estructuralista y la perspectiva interaccionista, analizando la
vivencia de la discapacidad.

No obstante, considero fundamental que la teoria socioldgica que se produzca
sobre discapacidad vaya ligada a la praxis social. Basandose en ese andlisis, ha de
recomendar y, si es preciso, reivindicar actuaciones encaminadas a la accesibilidad y la
igualdad de condiciones que el resto de la ciudadania. Su objetivo primordial ha de ser
mejorar las condiciones de existencia de las personas con discapacidad, en igualdad
gue el resto de la poblacion. Es la praxis social la que dotaria de sentido al estudio
sociologico de la discapacidad. Por lo tanto, conforme a lo planteado, la teoria
sociopolitica de la ciudadania puede ser Gtil para poner en relacion los tres ejes: teoria,
investigacion empirica y praxis social, facilitando un marco de andlisis estructural
aplicable a una sociedad concreta, al mismo tiempo que permite plantear propuestas
de construccion ciudadana integradoras de la discapacidad.

La ciudadania, como hemos visto, es tanto estatus como proceso y expresion
de una identidad compartida. El estudio de la condicion de ciudadania de las personas
con discapacidad se ha servido principalmente de las teorias de la ciudadania de /a
diferencia. El analisis de la ‘ciudadania diferenciada’ es valioso en cuanto visibiliza la
situacién de aquellos colectivos que, a pesar del reconocimiento formal de la igualdad
de todos los ciudadanos y debido a diferentes condicionantes sociales, se enfrentan a
distintas formas de exclusion, formal y real, obstaculizando su plena participacion en la
vida publica. En el analisis empirico podremos comprobar como las personas con
discapacidad no disfrutan de las mismas condiciones de existencia que el resto de la
ciudadania, lo que les sitla en una posicion de desventaja social clara, desde un punto
de vista sustantivo. Asimismo, su identidad se ha construido histéricamente como una
identidad impuesta conforme a parametros médicos, representacion que se ha
consolidado en la cultura simbolica de nuestras sociedades. Por lo tanto, las politicas
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de la diferencia han de contemplarse como acciones que traten de reducir tanto las
desigualdades y la discriminacion existente hacia las personas con discapacidad en la
estructura social (mediante medidas de accesibilidad, disefio universal, no-
discriminacion y accion afirmativa), como actuaciones orientadas al cambio en las
representaciones simbodlicas de la discapacidad en nuestra cultura (mediante acciones
de concienciacion y acceso en igualdad de condiciones a los espacios publicos de
ciudadania, asi como a través de la presencia normalizada y digna en los medios de
comunicacidn). La visibilizacion digna del colectivo (sin paternalismos) puede suponer
también un paso fundamental para evitar la exclusiébn formal y real que pueda
experimentar.

Es importante, por lo tanto, ahondar en el estudio de la identidad de las
personas con discapacidad, partiendo del analisis experiencial de la discapacidad y sus
relaciones con las representaciones simbolicas de la discapacidad predominantes en
nuestra cultura. Pero este andlisis ha de ponerse necesariamente en relacion con las
condiciones estructurales que disfruta el colectivo, asi como con el contexto
socioecondémico actual de desvertebracion de los derechos sociales®” y de flexibilizacion
de las relaciones laborales. Y es abarcando ambas cuestiones como se puede articular
el andlisis (necesario) de la situacion, en tanto que ciudadanos, de las personas con
discapacidad, ya que detras de esta categorizacion existen factores de exclusién o de
desigualdad que obstaculizan el acceso pleno a dicha condicién de ciudadania.

37 “E] debate sobre ciudadania parece mejor dispuesto (...) a abordar los problemas derivados de las
identidades y las diferencias culturales que los temas de desigualdad que aborda la ciudadania social”
(Procacci, 1999: 18)
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3 Objetivos, Hipo6tesis y Metodologia
3.1 Interrogantes de investigacion

Con esta investigacion trato de analizar cdmo es el acceso a la condicion de
ciudadania de las personas con discapacidad desde un punto de vista formal y desde
un punto de vista sustantivo, en tanto que, como hemos visto, el estatus formal de
ciudadania no conlleva necesariamente el ejercicio real de la misma en igualdad de
oportunidades que el resto de la poblacion. Me fijaré, por lo tanto, en dos aspectos
fundamentales en el analisis de la situacién de las personas con discapacidad: la
desigualdad con el resto de la ciudadania en el acceso a determinados ambitos (la
educacion, el trabajo, el bienestar material —econdémico-, el acceso a los recursos o la
participacion social) y los procesos de construccién de identidad de las personas con
discapacidad, en tanto que nos permitirian conocer también los mecanismos de
(re)produccién de la desigualdad.

Antes de empezar esta investigacion, y durante su desarrollo, surgieron
multiples interrogantes a los que se pretende contestar con este trabajo. Sefialo a
continuacion algunos de ellos, sistematizados en tres dimensiones fundamentales: la
condicion de ciudadania formal y sustantiva, la desigualdad por motivo de discapacidad
y la construccion de identidad. La presentacion posterior de objetivos e hipoétesis
también respondera a estas tres dimensiones.

a) Ciudadania formal y sustantiva
- ¢Cual es la concepciodn social de la discapacidad que emana del marco normativo?

- ¢Esta normativa promueve la autonomia y la vida independiente de las personas
con discapacidad?

- ¢El marco normativo y las politicas que tienen como destinatarios a las personas
con discapacidad garantizan el acceso a la condicién de ciudadania en igualdad de
condiciones que el resto de la poblacién?

- ¢Cudl es la brecha existente entre la ciudadania formal y la ciudadania sustantiva
de las personas con discapacidad?

- ¢Existe una integracién efectiva de las personas con discapacidad como
ciudadanos de pleno derecho o, por el contrario, continlan existiendo barreras
sociales a esa integracion?

- ¢Dan respuesta suficiente las politicas publicas a las necesidades de las personas
con discapacidad?

b) Desigualdad por motivo de discapacidad

- ¢Es la discapacidad una variable estratificadora o un factor de exclusion social en
nuestras sociedades?

- ¢Son efectivas la normativa y las politicas publicas dirigidas al colectivo para
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reducir las desigualdades econdémicas, mejorar el acceso al empleo o el nivel
educativo?

¢Como surgen las desigualdades por motivo de discapacidad? ¢Son producto de
las barreras y obstaculos del entorno social?

¢Coémo llegan las personas con discapacidad, a lo largo de su experiencia vital, a
encontrarse en una determinada situacion de desventaja en el espacio social?

¢Qué mecanismos existen en la (re)produccion de la desigualdad de las personas
con discapacidad?

¢Cuales son los mecanismos y procesos sociales a través de los cuales se lleva a
cabo esa desigualdad social en el acceso a bienes y recursos, en las practicas
sociales cotidianas y en su vida publica? (Cémo afectan al colectivo?

¢) Construccion de la identidad

¢Qué papel ejerce la discapacidad en la construccion de la propia identidad y como
ésta define su realidad social?

¢En qué medida la representacion social que se tiene de la discapacidad
condiciona las oportunidades vitales reales de las personas?

¢Como la practica cotidiana de las personas con discapacidad incorpora los
esquemas de representaciones y practicas que la ciencia médica o el campo de la
salud han consolidado histéricamente: el cuerpo bueno-bello-sano como canon
regulador y disciplinador?

¢Cudl es la presencia y participacion de este colectivo en los diferentes espacios de
ciudadania?

¢ Coémo perciben las propias personas con discapacidad su situacién social?



3.2 Objetivos e hipotesis

3.2.1 Objetivos

La finalidad principal de esta investigacion es estudiar la integracion efectiva

de las personas con discapacidad como ciudadanos de pleno derecho en nuestro pais,
tanto desde el punto de vista formal como sustantivo.

Como indicaba, este trabajo contempla tres dimensiones principales de estudio:

la condicibn de ciudadania formal y sustantiva, la desigualdad por motivo de
discapacidad y el proceso de conformacion de identidades de las personas con
discapacidad, que vienen determinadas por los siguientes tres objetivos generales:

a)

b)

Identificar la brecha existente entre la ciudadania formal (la que se plasma en la
normativa existente) y la ciudadania sustantiva (el ejercicio efectivo de los
derechos) de las personas con discapacidad, especialmente en los ambitos de la
educacion, el trabajo, el bienestar material y econdmico, el acceso a los recursos y
la participacion social.

Analizar las desigualdades por motivo de discapacidad existentes en nuestra
sociedad, principalmente en los ambitos anteriormente mencionados y los factores
que influyen en la misma.

Conocer los procesos de construccion de la identidad de las personas con
discapacidad y los mecanismos a través de los cudles la discapacidad influye en su
experiencia vital, convirtiéndose en un factor de vulnerabilidad y desigualdad
social.

Los objetivos especificos que van a ayudar a abarcar estos objetivos generales

en su maxima amplitud, siguiendo las tres dimensiones mencionadas, se enuncian a
continuacion:

a) Ciudadania formal y sustantiva

Analizar la situaciéon de la poblaciéon con discapacidad en Espafia desde el punto
de vista de la ciudadania formal, dando cuenta para ello de la principal normativa
dirigida a este colectivo desde un punto de vista evolutivo.

Conocer qué concepcion social de la discapacidad, de acuerdo con los modelos y
paradigmas mencionados, se desprende de las fuentes legislativas analizadas: si
una concepcién orientada al desarrollo de la autonomia personal o una
concepcion asistencial y rehabilitadora.

Analizar en qué medida se reconoce formal y sustantivamente la condicién de
ciudadania de las personas con discapacidad, teniendo en cuenta cada uno de
los elementos que la configuran: civil, politico y social.

Analizar el ejercicio y desarrollo efectivo de los derechos de ciudadania, en
particular de los derechos sociales, de las personas con discapacidad en Espafia.
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b) Desigualdad por motivo de discapacidad

e Comprobar en qué medida la discapacidad es una variable que condiciona la
posicion en la estructura social de las personas que la tienen.

e Estudiar las causas subyacentes a esa desigualdad por motivo de discapacidad.

¢ Identificar otros posibles factores relacionados que influyen en la desigualdad por
motivo de discapacidad.

e Analizar la efectividad de las politicas publicas dirigidas al colectivo para reducir
las desigualdades econd6micas, mejorar el acceso al empleo y aumentar los
resultados educativos.

e Conocer como son los procesos y mecanismos de (re)produccion de las
desigualdades por motivo de discapacidad y como éstos condicionan la
experiencia vital de las personas con discapacidad.

e Analizar como han evolucionado las desigualdades por motivo de discapacidad en
el periodo de crisis econdémica.

e Analizar las diferencias existentes en la inclusion/exclusién como ciudadanos de
las personas con discapacidades atendiendo al tipo de discapacidad: fisicas,
sensoriales (auditivas y visuales), intelectuales y enfermedades mentales.

¢) Construccion de la identidad

e Identificar el papel que ejerce la discapacidad en la construccion de la identidad
y en la experiencia vital de las personas con discapacidad.

e Analizar las representaciones sociales que se tienen sobre este colectivo
(barreras simbolicas) y cédmo éstas influyen en la experiencia vital de las
personas e interactlan con las barreras estructurales.

e Conocer como percibe la poblacion con discapacidad su situacion social y su
integracion.

e Estudiar la asimilacion de la concepcion de la discapacidad propia del campo de
la salud en la vida cotidiana de las personas con discapacidad.

3.2.2 Hipdtesis

La hipo6tesis principal de esta investigacion, quizas obvia pero pertinente, es
que a pesar de que las personas con discapacidad disponen de la mayoria de los
derechos de ciudadania formal en igualdad de condiciones que el resto de los
ciudadanos, no existe una integracién efectiva de la poblacién con discapacidad como
ciudadanos de pleno derecho desde un punto de vista sustantivo.

A pesar de la obviedad de la hipétesis, considero que es importante poner de
manifiesto esa falta de integracion y la desigualdad existente, si bien mas importante
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explicarla, identificando los factores que influyen en ello. Atendiendo de nuevo a las
dimensiones ya mencionadas (la condicién de ciudadania desde un punto de vista
formal y sustantivo, la desigualdad por motivo de discapacidad y la construccion de
identidad), podriamos distinguir otras tres hipotesis generales:

- Existe una importante brecha entre los derechos formales de ciudadania
garantizados en nuestro ordenamiento juridico y el ejercicio efectivo de los mismos,
particularmente evidente en el acceso al empleo y en la situacion econémica, debido a
la desconexién existente entre los derechos de ciudadania y las exigencias de un
mercado de trabajo que en las sociedades capitalistas opera bajo la l6gica de la
maximizacion del beneficio.

- Las personas con discapacidad se encuentran en una posicion social
significativamente inferior que aquellas que no tienen discapacidad y, debido a esa
desigualdad por motivo de discapacidad, el colectivo presenta una mayor
vulnerabilidad a la exclusion.

- Los procesos de construccion de identidad de las personas con discapacidad y
de (re)produccion de las desigualdades sociales que experimenta el colectivo vienen
condicionados por las practicas y representaciones sociales que la sociedad tiene de la
discapacidad como una ‘condicion de inferioridad’.

Mas allA de estas hipotesis principales, quisiera identificar algunas otras
hipotesis secundarias que trataré de contrastar con este trabajo y que presento a
continuacion para cada una de las dimensiones del estudio.

a) Ciudadania formal y sustantiva

e La concepcidn social que se tiene de la discapacidad influye en la legislacion
que se realiza sobre el colectivo, a la vez que dicha legislacién, como instrumento de
referencia de las politicas sociales publicas y privadas hacia la integracion del mismo,
influye en la concepcion social que se tiene del mismo. Esto es, hay una
retroalimentaciéon entre la concepcion social de la discapacidad y la legislacién
referente al colectivo.

L Legislacion
Concepcion

v

sobre

social de la

A

discapacidad discapacidad en

Espafia

ela legislacion actual en materia de discapacidad se encuentra en estos
momentos en un proceso de evolucion desde el paradigma de la rehabilitacién hacia el
paradigma de la autonomia personal. Sin embargo, adn se reproducen y entran en
contradiccion ambos paradigmas en el marco legislativo espafiol.

e Paralelamente a esa evolucion paradigmatica en la concepcién social de las
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personas con discapacidad, y como resultado de la misma, se han desarrollado nuevos
derechos que, al menos en el plano formal, favorecen el acceso a una ciudadania plena
de las personas con discapacidad.

e Por el contrario, y como Ultima hipétesis de esta dimension, no existe una
integracion efectiva de las personas con discapacidad como ciudadanos de pleno
derecho, pues contintian existiendo barreras reales a la inclusion.

b) Desigualdad por motivo de discapacidad

e Tener una discapacidad implica una mayor dificultad para acceder al mercado
de trabajo y una menor posicién en el mismo entre aquellos que acceden.

e En el ambito educativo, tener una discapacidad implica alcanzar un menor nivel
educativo y mayores barreras para el acceso a la educacion.

e En términos econdémicos, tener una discapacidad implica una menor
probabilidad de obtener ingresos altos al mismo tiempo que un mayor gasto para la
cobertura de necesidades.

e La crisis econémica ha hecho que las desigualdades entre personas con y sin
discapacidad aumenten.

e Las desigualdades en las distintas esferas sefialadas son mayores para las
personas con discapacidad intelectual, mientras que son las personas con discapacidad
sensorial las que presentan por lo general menores dificultades para su inclusion social.

¢ Las desigualdades por motivo de discapacidad son producidas por las barreras
existentes en el entorno social, en tanto que se le atribuye a la persona con
discapacidad una ‘condicion de inferioridad’, lo que implicaria, bajo esta concepcién
social, una peor posicién social para estas personas.

¢ La discapacidad y, particularmente, la representacion social que se tiene de la
discapacidad, condiciona la experiencia vital del individuo y define su posicién social
(de desventaja) en el espacio social.

e Tanto la configuracion de los diferentes espacios sociales como las relaciones
sociales que se establecen entre personas con y sin discapacidad ayudan a perpetuar
las desigualdades por motivo de discapacidad.

¢) Construccién de la identidad

e La discapacidad y, particularmente, la representacion social que se tiene de la
discapacidad, condicionan la experiencia vital del individuo y definen su identidad.

e La identidad de las personas con discapacidad se ha construido histéricamente
como una identidad impuesta conforme a parametros médicos, representacién que se
ha consolidado simbdlicamente en nuestras sociedades, caracterizada por la negacion
de la autonomia de las personas.

e Esas representaciones sociales que se tienen de la discapacidad, en tanto
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condicion de inferioridad (o limitacién total de la autonomia) definen las oportunidades
vitales a lo largo del ciclo vital de las personas con discapacidad.

e Las regulaciones y disciplinamientos estéticos y médicos propios del campo de
la salud son incorporados en la practica cotidiana de las personas con discapacidad, lo
que modela un cuerpo no-normal o no-legitimo frente al canon corporal imperativo de
dicho campo.

¢ El movimiento asociativo o bien el activista favorecen la toma de conciencia y
reconfiguraciéon de la identidad de las personas con discapacidad asi como su
visibilizacion publica.

e La percepcion de su situacion por parte de las personas con discapacidad es
muy diversa, pudiendo abarcar desde la aceptacion al rechazo de su situacion, al igual
gue las expectativas sociales que tiene ‘el otro’ hacia ellos, lo que esta condicionado
por variables como la posicibn social de partida, vivir en un entorno central o
periférico, el nivel educativo, el sexo, el momento en que se produce la discapacidad o
el tipo de discapacidad.
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3.3 Metodologia

A la hora de llevar a cabo esta investigacién y cumplir con los objetivos
propuestos, he pretendido analizar tanto las condiciones materiales de existencia y la
posicibn de las personas con discapacidad en la estructura social, como las
representaciones simbdlicas que originan las desigualdades y la exclusion de las
personas con discapacidad en nuestra sociedad y que ayudan a configurar tanto la
identidad individual como una identidad colectiva. En el analisis, por tanto, se ha
tratado de identificar y a la vez desentrafiar y hacer visibles los procesos sociales a
través de los cuales se lleva a cabo la exclusién social de las personas con
discapacidad en las practicas sociales cotidianas y en el ejercicio de su ciudadania,
articulando mediante triangulacion metodoldgica diferentes técnicas de recogida y
analisis de datos de caracter cuantitativo y cualitativo (uso de fuentes estadisticas
secundarias, grupos de discusion, entrevistas en profundidad), lo que permite un
conocimiento de la realidad méas profundo y complejo (Cea D’ Ancona, 2001: 51-59).

Se ha empleado una metodologia cualitativa (analisis del discurso legislativo,
entrevistas en profundidad, grupos de discusion) para estudiar los procesos de
conformacion de la identidad asi como de exclusion social de las personas con
discapacidad, partiendo del analisis experiencial de la discapacidad y sus relaciones con
las representaciones simbdlicas de la discapacidad predominantes en nuestra cultura y
nuestra sociedad. Representaciones simbdlicas que a su vez se reflejan en la normativa
relacionada con este fendmeno. Este andlisis complementa al andlisis cuantitativo,
realizado a partir de fuentes estadisticas secundarias, que da cuenta de las condiciones
estructurales del colectivo, su posicion social, particularmente en el contexto
socioecondmico de crisis de los ultimos afos, de desvertebracion de los derechos
sociales y de flexibilizacion de las relaciones laborales. De esta manera, si mediante la
metodologia cuantitativa podemos conocer la posicion social de las personas con
discapacidad y, en cierta medida, identificar las causas de la misma (en términos de
causa-efecto), a través de la perspectiva cualitativa estudiaremos estos fenémenos
desde un punto de vista comprensivo, para explicar los mecanismos sociales por los
que se produce esa desigualdad por motivo de discapacidad.

Cuatro son, por tanto, las principales técnicas de investigacion que hemos
utilizado: el andlisis de fuentes estadisticas secundarias, el andlisis de fuentes
documentales, la entrevista en profundidad y el grupo de discusion. La investigacion
comprenderia, metodolégicamente, tres grandes bloques:

1. El andlisis de contenido y del discurso de la normativa sobre discapacidad.
2. El analisis estadistico de fuentes secundarias.

3. El trabajo de campo y andlisis cualitativo tanto de entrevistas en
profundidad como de grupos de discusion.

Desarrollamos a continuacion cada uno de ellos.
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3.3.1 El andlisis del discurso de la normativa sobre discapacidad

Esta parte del trabajo se enmarca, conforme al ambito de estudio de la
sociologia juridica, en el andlisis tanto del contenido como del discurso de la normativa
juridica sobre discapacidad en Espafia, en tanto que es efecto de una concepcion
social® determinada de la discapacidad y sirve a unos determinados propdsitos, de
legitimacion de una situacion social existente o de una situacion social a la que aspirar
(segun la concepcion social de la que emane dicha legislacion), como tendremos
ocasion de comprobar.

Este analisis es necesario para responder a los objetivos especificos de la
primera dimensiébn mencionada, la ‘Ciudadania formal y sustantiva’, y tratar de
contrastar sus hipotesis.

En el enfoque cualitativo, el lenguaje aparece como objeto de la investigacion,
que hay que analizar e interpretar; en este tipo de analisis lo que interesa es el sentido
de lo que se dice, lo que connota en el discurso y se carga de significacion. Siguiendo
a Luis Enrigue Alonso, el enfoque cualitativo se orienta a la “investigacion de los
procesos de produccion y reproduccion de lo social a través del lenguaje y de la accién
simbolica” (Alonso, 1998: 45). En este caso, centrandome en el andlisis del discurso, la
sociologia juridica lo concibe como herramienta clave para el estudio de los fendmenos
juridicos pues, tal como sefiala Foucault (2008: 13), “el discurso esta en el orden de
las leyes”.

Asi, para el analisis documental de los textos juridicos que son objeto del
estudio, se han tenido en cuenta algunos elementos fundamentales caracteristicos del
analisis de contenido y el anélisis del discurso, como son:

el estudio de las posiciones discursivas de las diferentes fuentes normativas;

el andlisis de las cadenas de significantes que aparecen en el discurso legislativo,
relativas a la discapacidad;

los simbolismos del lenguaje empleado en los textos, derivados de diferentes
disciplinas cientificas y técnicas;

las oposiciones discursivas entre leyes (personas con discapacidad/ sociedad;
integracion/ exclusién; proteccion y asistencia/ derechos; dependencia/
autonomia, entre otras);

los campos semanticos sobre los que se situa el discurso, etc.

El mayor énfasis del andlisis se ha realizado en las dos anteriores leyes marco
sobre discapacidad (Ley de integracion social de los minusvalidos —LISMI- y Ley de
lgualdad de oportunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de /las personas
con discapacidad -LIONDAU-) existentes en nuestro ordenamiento juridico, asi como
en la nueva Ley General de derechos de las personas con discapacidad y de su
inclusion social, texto refundido de las anteriores, y principalmente en los predmbulos y
exposiciones de motivos de las mismas, pues es en ellos donde se plasman los
principios rectores de las normas, esto es, los fundamentos filoséficos, éticos, sociales

%'y, siguiendo a Foucault, podriamos decir que cientificay paradigmaética (Foucault, 2008).
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y/o politicos que les dan origen. Sin embargo, tampoco nos hemos acotado a estas
tres normas, sino que vamos a analizar la principal normativa existente para conocer
también de qué manera nuestro ordenamiento juridico confiere a las personas con
discapacidad sus derechos de ciudadania.

Con el estudio de las fuentes legisiativas se puede conocer, por lo tanto, de qué
manera se definen los derechos de ciudadania de las personas con discapacidad desde
el punto de vista formal, pues en las mismas se desprende un discurso concreto sobre
la concepcion del colectivo en cuestion y el tratamiento que han de darle los poderes
publicos.

Conforme a lo expuesto en el marco tedrico, las principales dimensiones de
analisis normativa son las siguientes:

e Evolucion de la concepcion de discapacidad en la normativa marco, con
respecto a las siguientes dimensiones:

0 Rehabilitacion

0 Proteccion

o0 Inclusién social

0 No-discriminacion

o lgualdad de oportunidades
0 Autonomia personal

0 Accesibilidad

e Desarrollo y garantia de los derechos de ciudadania de las personas con
discapacidad:

0 Derechos sociales:
= Insercion laboral de las personas con discapacidad.
= El acceso a la educacion inclusiva.
= La proteccién social: prestaciones sociales y econdémicas.

= La atencion a las situaciones de dependencia y promocion de la
autonomia personal

= lLas medidas fiscales en beneficio de las personas con
discapacidad.

o Derechos civiles:
» Incapacitacion.
» Derecho penal: régimen procesal y régimen penal penitenciario.

o Derechos politicos: derecho al sufragio.
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3.3.2 El analisis estadistico de fuentes secundarias

Para analizar el acceso a la condicibn de ciudadania de las personas con
discapacidad en Espafia desde un punto de vista sustantivo y, por tanto, estructural,
identificando las condiciones sociales desiguales que experimenta este colectivo en
comparacién con la poblacién sin discapacidad, vamos a utilizar los datos recopilados a
través de diversas fuentes estadisticas secundarias a nivel estatal y europeo.

En los dltimos afios, en Espafia han mejorado enormemente las fuentes de
informacién estadistica sobre discapacidad y, en particular, aquellas relativas a sus
condiciones sociolaborales. Gracias a los avances tecnolégicos, las macroencuestas
sobre discapacidad de 1986, 1999 y 2008 (la ultima de ellas, denominada Encuesta de
Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD), se han visto
complementadas por otras operaciones estadisticas de enorme valor instrumental para
conocer la situacion social de las personas con discapacidad en Espafia. Sin embargo,
una de las mayores dificultades para analizar la realidad de la poblacién con
discapacidad es cémo entendemos y, a la postre, medimos y operativizamos la
discapacidad.

Como ya se indicaba en el marco tedrico, el concepto de discapacidad es un
constructo social en constante evolucion, cuya definicion puede variar segun el
contexto historico, geografico, cultural y social en el que nos encontremos. Por lo
tanto, la delimitacién de quiénes son o no personas con discapacidad no es clara y esta
sujeta a una interpretacibn mas o menos arbitraria. En los UGltimos afios se ha
consolidado la idea de que la discapacidad es el resultado de la interaccion entre el
estado funcional de la persona y su entorno fisico y social, como se ha reflejado, con
matices, en documentos internacionales de la ONU o de la OMS, ya sea
respectivamente en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad o en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, CIF (OMS,
2001).

Como veremos, el problema surge al operativizar esa concepcion de la
discapacidad: cdmo medir (ya sea en una encuesta o0 en un registro) ese producto de
la interaccion entre el estado funcional de la persona y su entorno. En ese sentido, de
cara a la obtencion exhaustiva de una serie de indicadores que analicen la condicion de
ciudadania de las personas con discapacidad, nos vamos a encontrar desde fuentes
estadisticas que optan por una operativizacion restringida, en las que se considera que
las personas con discapacidad son aquellas que se encuentran reconocidas y
registradas como tales, es decir, que cuentan con un certificado de reconocimiento de
una discapacidad superior o igual al 33% de acuerdo con las formas de medicién del
sistema de valoracién oficial (como en la serie ‘El empleo de las personas con
discapacidad”), hasta interpretaciones mas laxas, que identifican a las personas con
discapacidad como aquellas que tienen alguna limitacion para realizar actividades
cotidianas o “normales” debido a algun problema de salud o enfermedad que dure o
vaya a durar al menos 6 meses, sin necesariamente definir ni clasificar cuales serian
esas actividades cotidianas (como en el caso de la ‘Encuesta de Condiciones de Vida’).

Estas diferentes formas de entender la discapacidad que se presentan en las
fuentes implican necesariamente dificultades para el uso comparativo entre las
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mismas, aunque no le restan potencial analitico global, pues como ya se ha indicado
en otras ocasiones (ODISMET, 2014) se encuentran tendencias comunes en todas las
fuentes: una desigualdad en el acceso a los espacios de ciudadania (social, laboral,
economico, educativo...), condicionada por las limitaciones funcionales en la actividad
por motivos de salud o discapacidad, no tanto porque esas limitaciones afecten a las
actividades, sino por las barreras experimentadas en el entorno por el hecho de tener
una discapacidad.

3.3.2.1 Fuentes estadisticas utilizadas.

Enumeramos y describimos a continuacion cada una las fuentes estadisticas
utilizadas®:

— La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de
Dependencia (EDAD, 2008) es hasta el momento la tercera de una serie de macro-
encuestas sobre discapacidades que tienen por objeto dar respuesta a la demanda de
informacién sobre este colectivo por parte de las Administraciones Pablicas y del tercer
sector de la discapacidad. Precursoras a la EDAD 2008 son la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Minusvalias (EDDM, 1986) y la Encuesta sobre
Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud (EDDS, 1999). Estas encuestas cubren
informacién sobre discapacidad, dependencia, envejecimiento de la poblacion y estado
de salud de la poblacién residente en Espafia, si bien el largo tiempo entre unas y
otras y los cambios de concepcion de la discapacidad entre ellas dificultan la
comparacion. La metodologia de la EDAD esta basada en la Clasificacién Internacional
del Funcionamiento (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), vigente en
ese momento. El haber transcurrido mas de seis afios desde la realizacion de la
encuesta hace que muchos de sus datos estén desactualizados, razén por la cual se
opta por el uso de otras fuentes estadisticas mas recientes, aunque quizas menos
exhaustivas, si bien existen hay informacién que so6lo puede extraerse de esta fuente al
tratarse precisamente de una encuesta generalista.

— La Estadistica sobre el Empleo de las Personas con Discapacidad (EPD),
realizada anualmente por el Instituto Nacional de Estadistica (INE), proporciona
informacién de la relacion con el mercado laboral de la poblacién en edad activa que
cuenta con certificado de discapacidad, esto es, aquellas que tienen reconocido un
grado de discapacidad superior o igual al 33 %, segun el procedimiento de valoracion
establecido por RD 1971/1999 modificado por RD 1364/2012. Esta operacion integra la
informacién derivada de los datos estadisticos proporcionados por la Encuesta de
Poblacion Activa con los datos administrativos registrados en la Base de Datos Estatal
de Personas con Discapacidad (BEPD), ampliandose desde 2012 con la informacion de
las medidas que fomentan el empleo y el empleo protegido provenientes de la
Tesoreria General de la Seguridad Social (TGSS), informaciéon sobre percepciéon de

% Algunas de estas fuentes estadisticas, disponibles publicamente, han sido utilizadas en publicaciones y
otros trabajos anteriores en los que he colaborado. Particularmente, buena parte de ellas se han utilizado
en el disefio y desarrollo para Fundacién Once del Observatorio sobre Discapacidad y Mercado de Trabajo
(ODISMET): www.odismet.es. Muchos de los datos explotados en los capitulos dedicados a la educacion,
el empleo o la proteccion social, provienen de este trabajo.
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prestaciones procedente del Registro de Prestaciones Sociales Publicas del Instituto
Nacional de Seguridad Social (INSS) y datos sobre dependencia del Sistema para la
Autonomia y Atencion a la Dependencia (SAAD).

— La Estadlstica sobre el Salario de las Personas con Discapacidad (SPD) también
esta realizada por el INE en colaboracién con el IMSERSO, el Comité Esparfiol de
Representantes de Personas con Discapacidad (CERMI) y la Fundacion ONCE. Los
primeros datos, relativos a 2010, aparecieron en 2013. Esta estadistica analiza la
distribucion salarial de los trabajadores con discapacidad por cuenta ajena en términos
comparativos con los asalariados sin discapacidad. Utiliza la informacion derivada de
una integracién de los datos estadisticos proporcionados por la Encuesta de Estructura
Salarial (EES) con los datos administrativos registrados en la BEPD y con los facilitados
por la TGSS sobre fomento al empleo. Como la EES tiene caracter cuatrienal (y el
ultimo dato disponible es de 2010), la informacion anual (2011) se actualiza a partir de
la Encuesta Anual de Estructura Salarial (EAES), que proporciona estimaciones de la
ganancia bruta anual por trabajador comparables con datos de la EES si bien con
menor nivel de detalle. En esta serie estadistica se recoge informacién sobre las
personas que poseen certificado de discapacidad, es decir, aquellas con grado de
discapacidad reconocido superior o igual al 33 %, segun el procedimiento de
valoracion establecido por RD 1971/1999 modificado por RD 1364/2012.

—  Estadisticas de contratacion de personas con discapacidad y estadisticas
recogidas en el [Informe Anual del Mercado de Trabajo de las Personas con
Discapacidad 2013 elaborado por el Observatorio de las Ocupaciones del Servicio
Publico de Empleo Estatal (SEPE). Complementando la informacion del mercado laboral
recogida en las estadisticas anteriores, estos datos se recogen a través de la base de
datos de los Servicios Publicos de Empleo y se difunden a través del Observatorio de
las Ocupaciones del SEPE, mensualmente, trimestralmente y anualmente. En la
informacién estadistica mensual se recogen los contratos acogidos a medidas de
fomento del empleo (segun Ley 12/2001), diferenciandose los que afectan a colectivos
bonificados y a los colectivos de fomento de la contratacion indefinida, asi como los
temporales formalizados con otros colectivos especiales, entre los que se encuentra la
poblacién con discapacidad. En el Informe Anual del Mercado de Trabajo de las
Personas con Discapacidad 2013 se tienen en cuenta “todos los contratos realizados a
personas con discapacidad que se han registrado a lo largo de 2013 en los Servicios
Publicos de Empleo, sean o no especificos del colectivo (se suman los contratos
mecanizados firmados por personas que han declarado su discapacidad en la demanda
de empleo o lo han manifestado en el propio contrato) (Observatorio de las
Ocupaciones, 2014: 28).

— La Encuesta sobre Integracion Social y Salud, EISS-2012 en Espafa, que
pertenece al European Disability and Social Integration Module (EDSIM), mdodulo
especifico ad hoc de la Encuesta Europea de Salud (EES). Esta operacion analiza la
interaccion entre la condicidbn de salud y la participacidbn social de la poblacién
espafola, identificando a las personas con discapacidad a partir de la definicion del
concepto que establece la OMS en la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la
Discapacidad y de la Salud (CIF). Asi, se considera persona con discapacidad aquella
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que sefiala su condicion de salud (enfermedad, problema de salud cronico y/o
limitacion en las actividades bésicas) como una limitacion para la realizacion de
actividades de la vida diaria. Esta encuesta proporciona informacion, entre otra, sobre
problemas de salud de larga duracién de la poblacion, limitaciones que estos causan
para el desarrollo de las actividades habituales; cuantificacion de la poblaciéon con
dificultades para realizar actividades de la vida cotidiana; identificacién de barreras que
limitan la participacion social de las personas, prestando especial atencién a las que
tienen un origen en los problemas de salud o en las limitaciones en las actividades
bésicas, etc.

— La Estadistica Europea de Politicas del Mercado de Trabajo (PMT) -en inglés,
The labour market policy (LMP) database-, es recogida por EUROSTAT y proporciona
informacién sobre las acciones publicas en el mercado laboral dirigidas a los grupos de
personas con dificultades de acceso al mismo, entre los que se incluye la poblacion con
discapacidad. Estas estadisticas hacen posible la comparacion de los datos de las
politicas del mercado de trabajo en los paises miembros, incluyendo un apartado
dedicado al empleo con apoyo y rehabilitacion.

— El mdédulo ad-hoc "Employment of Disabled People 2011", de la European
Labour Force Survey (EU-LFS), recoge informacion comparada a nivel europeo sobre
limitaciones en la actividad por motivo de salud y discapacidad, y su relacién con la
formacion y el empleo. Para esta fuente se consideran personas con discapacidad
aquellas que sefialan tener limitaciones en sus actividades bésicas de la vida diaria.

— La Encuesta de Condiciones de Vida de /la Union Europea (EU-SILC) v,
fundamentalmente, /a Encuesta de Condiciones de Vida (ECV), que es la fuente de
datos de la EU-SILC para Espafia. Las Estadisticas de la Uniébn Europea sobre la Renta
y las Condiciones de Vida —Statistics on Income and Living Conditions (EU-SILC)- se
pusieron en funcionamiento en 2004 en sustitucion del Panel de Hogares de la Unién
Europea (POGHE) y agrupan en la actualidad a todos los miembros de la UE, mas
Islandia y Noruega. Estas estadisticas sirven para analizar los resultados de los paises
gue forman parte de la Unidn Europea en la lucha contra la pobreza y la exclusion
social, proporcionando informacion, entre otras dimensiones, sobre empleo, actividad,
formacién, ingresos, pobreza, privacion material o transferencias sociales. Incluye
ademas preguntas acerca del estado de salud de la poblacién. En este trabajo se han
recogido datos hasta 2013, analizando tanto los estatales como la comparativa
internacional. Aunque se dota de una definicién laxa de discapacidad como limitacién
funcional que hace que puedan surgir dudas metodoldgicas en su uso (Rodriguez,
2013), la Comision Europea ha defendido la validez de esta encuesta para analizar la
situacion de las personas con discapacidad, en la medida en que su aproximacion a la
medicion de la misma coincide con el modelo social de la discapacidad (Zaidi, 2011).
De hecho, en EUROSTAT se hace mencion expresa a la explotacion de datos
especificos sobre discapacidad a partir de la EU-SILC.

— Anuario de Estadisticas del Ministerio de Empleo y Seguridad Social. El anuario
recopila los principales datos macroecondmicos y sociales sobre mercado de trabajo,
inmigracion y emigracion, formacion profesional y medidas de apoyo al empleo;
condiciones de trabajo y relaciones laborales y prestaciones de seguridad social y otra

60



proteccién social en Espafia. Este anuario ofrece las Cuentas Integradas de Proteccidn
Social en términos SEEPROS, para analizar las prestaciones sociales dirigidas al
colectivo de personas con discapacidad (denominadas en la funcion de invalidez). De
este anuario se obtienen también los principales datos sobre las Medidas de Apoyo a la
Creacion de Empleo (ACE) existentes en nuestro pais, desagregadas por comunidades
autonomas. Estas medidas comprenden aquellas actuaciones establecidas por el
Ministerio de Empleo y Seguridad Social en materia de apoyo a la creacion de empleo,
y, dentro de estas, a las diferentes politicas de integracion laboral de las personas con
discapacidad. También este anuario recoge la informacion relativa de las pensiones no
contributivas y prestaciones de la LISMI, facilitada por el IMSERSO mediante la
explotacién del fichero de gestion de estas prestaciones, y las cifras sobre pensiones
asistenciales, obtenidas por la Direccion General de Ordenacion de la Seguridad Social,
mediante la explotacion del fichero de gestion de estas pensiones.

— El Sistema Europeo de Estadisticas Integradas de Proteccion Social (SEEPROS)
es un instrumento disefilado por EUROSTAT para hacer presentar de forma
comparativa los datos de proteccién social de los paises miembros de la Unidn
Europea. En Espafia, las principales fuentes de informacion para recoger los datos son
las Cuentas de Liquidaciones Presupuestarias del Sistema de la Seguridad Social, del
Servicio Publico de Empleo Estatal, y de Clases Pasivas del Estado.

— Las estadisticas del Sistema de Informacion del Sistema para la Autonomia y
Atencion a la Dependencia (SISAAD), del IMSERSO, que si bien es una fuente que
cuenta con graves carencias de informacién y que no permite mostrar informacion
desagregada, si nos da una idea de la cobertura y alcance de las prestaciones
(econdmicas o servicios) del SAAD entre aquellas personas que se encuentran en
situacién de dependencia funcional.

— La Estadistica de las Ensefianzas no Universitarias, elaborada por la
Subdireccién General de Estadistica y Estudios del Ministerio de Educacion, Cultura y
Deporte, en cooperacion con los servicios estadisticos en materia de Educacién de las
Comunidades Auténomas. Esta operacion estadistica proporciona anualmente (siendo
la unidad temporal el curso escolar) informacién sobre la actividad educativa de los
centros docentes publicos y privados, sus recursos humanos, las caracteristicas del
alumnado matriculado y los resultados académicos de todas las enseflanzas de
Régimen General no universitarias, de Régimen Especial y de Educacion de Adultos. En
estas estadisticas se recoge informacion sobre el alumnado con necesidades
educativas especiales, con caracter permanente y por motivo de discapacidad,
valorado como tal por los correspondientes equipos psicopedagdgicos.

3.3.2.2 ¢Como identifican a la poblacion con discapacidad las fuentes estadisticas
consultagas?

Una de las dificultades que encontramos para analizar la situacién y condiciones
de vida de las personas con discapacidad ha estado en la falta de consenso acerca de
gué entendemos por discapacidad y de como podemos medirla y cuantificarla, cuestion
que ya he tratado anteriormente.
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El concepto de discapacidad es un concepto en evolucidén cuya definicion varia
segun el contexto histdrico, geogréfico, cultural y social en el que nos encontremos, si
bien en los ultimos afios se ha tratado de definir con mayor o menor precision desde
perspectivas que se acercan a las concepciones del modelo social o, en otra vertiente,
al modelo bio-psico-social. La Convencion Internacional sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad, por ejemplo, entiende que es “un concepto que evoluciona
y que resulta de la interaccion entre las personas con discapacidad y las barreras
debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la
sociedad, en igualdad de condiciones con las demas” (Preambulo, €).

Varios afios antes, la Organizaciéon Mundial de la Salud publico la Clasificacion
Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), en la que se
concibe la discapacidad como un fendmeno complejo resultado de la interaccion entre
factores personales (ya sean deficiencias en las funciones o estructuras corporales,
limitaciones en la actividad o restricciones internas en la participacién) y factores
contextuales (restricciones ambientales de la participacion, ya sea por barreras u
obstaculos), que ejercen un efecto sobre la persona (OMS, 2001). En el marco tedrico
ya he presentado las diferentes concepciones de uno y otro modelo pero, como se
puede comprobar, es evidente que en la actualidad existe un relativo consenso en
entender que la discapacidad resulta de la interaccidn entre el estado funcional de la
persona y su entorno fisico y social, y no una mera condicién bioldgica e individual.

El avance epistemoldgico que supone aceptar ese componente social implica
una dificultad en término operativos cuando se quiere cuantificar esa realidad: desde
las ciencias médicas era relativamente facil clasificar las deficiencias y enfermedades,
pero en esta nueva concepcién de la discapacidad se antoja mas complejo como medir
(ya sea en una encuesta 0 en un registro) ese producto de la interaccién entre el
estado funcional de la persona y el entorno social que es la discapacidad; qué
limitaciones en la realizacion de tareas y actividades de la vida diaria o restricciones en
la participacion social condicionadas por el estado funcional podrian considerarse
discapacidad.

Las fuentes estadisticas que nos permiten analizar el impacto social de la
discapacidad no son ajenas a este “problema” y, a la hora de delimitar al colectivo de
personas con discapacidad, van a adoptar estrategias distintas, muchas veces mas
influidas por hacer posibles las operaciones estadisticas que por el rigor epistemolégico
y metodoldgico. Asi, nos vamos a encontrar con fuentes estadisticas que optan por una
operativizacion restringida, en las que se considera que las personas con discapacidad
son aquellas reconocidas oficialmente, es decir, que cuentan con un certificado de
reconocimiento de una discapacidad superior o igual al 33% de acuerdo con las formas
de medicion del sistema de valoracion oficial (como en la serie ‘El empleo de las
personas con discapacidad’), o bien algunas que consideran personas con discapacidad
a aquellas que tienen alguna limitacion para realizar actividades cotidianas o
“normales” debido a algun problema de salud o enfermedad que dure o vaya a durar al
menos 6 meses, sin definir cuales serian esas actividades cotidianas (como en la
Encuesta de Condiciones de Vida).

A nivel internacional, en la actualidad, existen grupos de expertos que estan
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trabajando para buscar respuestas practicas y operativas para la identificacion de
personas con discapacidad en las encuestas mediante baterias de preguntas mas o
menos amplias. Entre ellas podemos encontrar la labor realizada por el Grupo de
Washington o la Iniciativa de Budapest. El Grupo de Washington trata de buscar las
modalidades mas efectivas para operativizar la discapacidad en diferentes escenarios y
necesidades de encuestacion. Proponen dos baterias de preguntas (una breve y otra
amplia), considerando que se puede identificar a las personas con discapacidad a
través de la deteccion de dificultades en al menos una actividad basica de un conjunto
(vision, audicidn, capacidad de caminar, facultades cognitivas, autosuficiencia para el
cuidado personal o capacidad de comunicacién), distinguiendo ademas dichas
limitaciones en el funcionamiento por grados: leves, moderadas y graves (Grupo de
Washington, 2012).

El hecho de definir limitaciones funcionales en una encuesta autoadministrada
siempre conlleva dificultades, dado el caracter autoperceptivo de la respuesta del
encuestado. La traslacion de las formas de operativizar la discapacidad podria conllevar
dificultades de caréacter conceptual y de caracter técnico. Las dificultades conceptuales
vienen marcadas por la subjetividad en la respuesta: en funcion del tipo de actividad
bésica, la limitacion existente que afirme el individuo puede estar mas o menos
condicionada por su subjetividad. Esto, en el caso de la bateria amplia de preguntas
del Grupo de Washington, se hace mas evidente al preguntar por la fatiga o por las
emociones, pero no tanto en las limitaciones en la vision o la audicion.

En el plano técnico, es comprensible que las fuentes estadisticas traten de
combinar la exhaustividad con la optimizacién de recursos, dinero y tiempo disponible.
Por esta razén, aquellas encuestas especificas sobre discapacidad (como la EDAD)
podran delimitar y operativizar la discapacidad de una manera mas completa y precisa,
utilizando para ello una bateria amplia de preguntas. En cambio, otras encuestas en las
que el objeto de analisis es otro y sélo se mide la discapacidad transversalmente junto
a otros muchos fendmenos (como en la Encuesta de Condiciones de Vida) las
preguntas que se realicen estan condicionadas a las necesidades de espacio y tiempo y
a los recursos disponibles. En algunas de las fuentes utilizadas se adopta la estrategia
de combinar datos de encuesta con registros oficiales, como en el caso de la
integracién de los datos estadisticos proporcionados por la Encuesta de Poblacién
Activa con los datos administrativos registrados en la Base de Datos Estatal de
Personas con Discapacidad para dar origen a la serie ‘El empleo de las personas con
discapacidad’ o la integracién de la Encuesta de Estructura Salarial con el citado
registro para dar lugar a ‘El salario de las personas con discapacidad’.

Las fuentes utilizadas van a identificar al colectivo de personas con
discapacidad de diferentes formas, lo que tiene consecuencias a la hora de analizar e
interpretar los datos recogidos, principalmente los datos absolutos, pues distan
significativamente de unas fuentes a otras (por ejemplo, entre encuestas que
identifican a personas con discapacidad a través de una bateria de preguntas acorde
con la CIF o aquellas que cruzan datos de una encuesta con el registro de personas
con certificado de discapacidad). No obstante, si que se encuentran importantes
similitudes en los datos relativos, que apenas distan entre ellos. Podriamos entonces
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afirmar que existe un comun denominador en los datos obtenidos a través de todas
estas fuentes: evidencian que el hecho de tener una limitacion funcional para realizar
alguna de las actividades de la vida diaria implica una peor posicion social y peores
resultados a nivel educativo, laboral o econémico, entre otros aspectos.

A continuacién vamos a ver coOmo operativizan la discapacidad las fuentes
consultadas:

- La Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia
(EDAD, 2008) identifica a la poblacién con discapacidad siguiendo los planteamientos
de la CIF a través de una bateria de preguntas completa y exhaustiva que abarca las
limitaciones en la vision, la audicion, la comunicacion, el aprendizaje y aplicacion del
conocimiento, la movilidad, el autocuidado, la vida doméstica y las interacciones y
relaciones personales.

- La serie E/ Empleo de las Personas con Discapacidad (EPD), recoge los datos
administrativos procedentes de la Base de Datos Estatal de Personas con Discapacidad
(BEPD), con lo cual analiza a la poblacion en edad activa con certificado de
discapacidad, esto es, aquellas que tienen reconocido un grado de discapacidad
superior o igual al 33 %, segun el procedimiento de valoracion establecido por RD
1971/1999 modificado por RD 1364/2012.

- La serie £/ Salario de /las Personas con Discapacidad (SPD), al igual que la anterior,
recoge los datos administrativos de la Base de Datos Estatal de Personas con
Discapacidad (BEPD), de la poblacién en edad activa con certificado de discapacidad,
esto es, aquellas que tienen reconocido un grado de discapacidad superior o igual al
33 %, segun el procedimiento de valoracién establecido por RD 1971/1999 modificado
por RD 1364/2012.

- Entre las estadisticas obtenidas a través del Servicio Publico de Empleo Estatal
(SEPE), la estadistica periodica de contratacion de personas con discapacidad recoge
los contratos especificos realizados a personas con discapacidad (bonificados como
tales o en centros especiales de empleo). En el /nforme Anual del Mercado de Trabajo
de las Personas con