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Resumen en Espaiiol

Escogi como tema de estudio el género y la discapacidad porque ha sido éste un tema
que me ha acompafado a lo largo de mi trayectoria académica, profesional y sobre todo

personal.

Esta investigacion pretende acercarse al fenomeno de la discapacidad a la luz de una
perspectiva de género, para analizar las actitudes, relaciones, situaciones e instituciones
discapacitantes, mediante las cuales los cuerpos con diversidad funcional adquieren la
identidad de personas discapacitadas, para el empleo, para las relaciones sexo-afectivas
o familiares y para otros ambitos de la vida social. Por otro lado deseo acercarme a las
experiencias subjetivas de las mujeres con diversidad funcional que participan de esta
investigacion, para lo que ha sido necesario un trabajo de deconstruccion de las

categorias dicotomicas naturaleza/cultura, capacidad/discapacidad.

Este analisis es un estudio critico sobre la formacion de identidades sociales y su
correspondencia con el sistema de clasificacion, division y ordenacion de los cuerpos. A
través de un estudio histérico y genealodgico de la formacion del sujeto “Normal”
pretende indagar en la construccion del imaginario colectivo en torno a la discapacidad,
para deconstruir los preceptos biologicistas que definen a la misma como un estado de
inferioridad corporal, desmontando por un lado los discursos hegemodnicos que versan
sobre el cuerpo normal, sano, bello y competente y por el otro resaltando las
consecuencias negativas que para todas las personas y en especial para aquellas que se
desvian de manera significativa de este canon normativo, tienen el arraigo de esos

discursos como verdades hegemonicas.

Este estudio es ademas un compromiso por la visibilizacion de las mujeres
discapacitadas y un analisis sobre el lugar que ocupan en las politicas de género y en las

de discapacidad.

La necesidad de sacar a la discapacidad de su inherente ontologia negativa hace de este
trabajo un mapa de nuevos espacios culturales y nuevas narrativas que contradicen la

vision tradicional, médica y occidental de la discapacidad.

Palabras claves: identidades sociales, técnicas somatopoliticas, subjetividad,
deconstruccion, habitus de la discapacidad, construccion de la otredad.



Abstract in English

I chose as the subject of study, gender and disability, because it is an issue that has
accompanied me throughout my academic and professional career and above all

personal trayectory.

This research aims to approach the phenomenon of dis/ability from a gender perspective
to analyze the ableist attitudes, relationships, situations and institutions, by which
anomalous bodies acquire the identity of dis/able persons for employment, for sex-
affective relations or other areas of social life. On the other hand I want to approach the
subjective experiences of women with functional diversity, for which it is a
deconstructive analysis of the dichotomist categories of nature / culture and ability /

disability.

This analysis is a critical study of the formation of social identities and their
correspondence with the practices of division, classification and ordering of bodies.
Through an historical and genealogical study of the formation of the
"Normal/normative" subject this study go deep in the construction of collective
imaginary about disability, to deconstruct biologicist fund theories that define
dis/ability as a state of body inferiority, by removing, complete or refuse hegemonic
discourses that deal with the normal, healthy, beautiful and able body, and highlight the
negative consequences that have for all everyone, and especially for those people who

deviate significantly from the normative canon, these hegemonic discourses.

Through an analysis of the place dis/able women occupy in gender policies and in
disability policies, from a black feminist theories perspective, this study is also a

political commitment to the visibility of disabled women.

The need to (re)move disability from its inherent negative ontology makes this work a
map of cultural disability movements and new narratives that face the traditional,

western and medical perceptions of dis/able people.

Keywords:  Ability/disability system,  Social identities,  subjected bodies |,
(de)constructing Otherness, habitus of disability.
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Introduccion

La justificacion de mi objeto de estudio pasa por explicar bajo qué
circunstancias he decidido realizar esta investigacion, por eso comenzaré haciendo un

ejercicio de memoria para aclarar como he llegado hasta aqui.

Empecé los estudios de género por un deseo personal de dar significado a algunas de las
cuestiones existenciales que me habian acompanado durante mi infancia y adolescencia.
Mi trayectoria profesional y académica, por circunstancias de la vida, habia transcurrido

por el mundo de la educacién especial y la discapacidad.

En un primer momento me sentia una intrusa en este nuevo corpus teorico, el
feminismo, y bastante incomoda cuando tenia que concretar mi interés de estudio para
futuras investigaciones. No tenia nada claro por aquellos entonces qué relacion existia

entre la discapacidad y el género.

Mis primeros esbozos de investigacion no dejaban de ser proyectos torpes para salir del
paso de los formularios oficiales y las exigencias burocraticas de los estudios de tercer
ciclo, que me pedian una coherencia lineal en mi trayectoria académica. De esta manera,
transcurrid mi primer afio del master, sin ni siquiera imaginar de qué manera podria

vincular mis experiencias previas con la discapacidad, con los estudios de género.

En el segundo afo la situacion se complicaba ain mas, puesto que las exigencias en lo
que respecta a la investigacion que debia realizar para concluir el programa de master,
se hacian cada vez mas insalvables. Un dia decidi, sin mas, contar mi malestar y debido
a cuestiones del azar, elegi a la persona idonea. Yo cursaba por aquel entonces una
asignatura en Rutgers (New Jersey) que se llamaba “Contemporary Global History”
para la que, una vez mas, me exigian elegir mi “vocacion” académica, me acerque al
despacho de la profesora y esta decision supuso un punto de inflexion en mi trayectoria

de investigacion.

Después de sincerarme con ella, lo que supuso explicarle que habia estudiado
magisterio de educacion especial y trabajado durante tres afios como cuidadora en
varios centros, le hablé del gran salto que para mi habian supuesto los estudios de

género y de que no encontraba la forma de definir cudl seria mi objeto de estudio.



Por qué elegi a Bonni Smith a dia de hoy me parece un hecho inexplicable, creo que es
una de esas cosas magicas que pasan a veces y que ti no las eliges sino que mas bien,
te buscan ellas a ti. Ella me mostré una enciclopedia de siete tomos sobre mujer y
discapacidad en cuyo proyecto habia participado y me regaldé un libro que ella misma
habia editado “Gendering Disability”, me hablé de Rosemarie Garland-Thomson y me
hizo entender que la discapacidad transciende el campo de las ayudas, la rehabilitacion
y los centros asistenciales, me hizo creer que yo tenia muchas cosas que decir sobre este
tema y lo mas importante de todo, me enseflo que existen las mujeres discapacitadas,
porque para mi por aquel entonces la discapacidad eclipsaba a menudo el sexo, el
género y otras caracteristicas propias de la persona portadora de la misma. Nunca podré

estarle lo suficientemente agradecida.

Curiosamente yo habia trabajado varios afios con personas discapacitadas, en las casas
compartidas en las que habia estado tanto los hombres como las mujeres tenian algo que
las distinguia notablemente de las demas personas, eran discapacitadas y esto era
inapelable, y como tal, formaban un grupo de semejanza que las distinguia de mi y de
otras cuidadoras como yo. En mi cabeza, la discapacidad seguia siendo una verdad
suprema, una realidad fisica, personas que son diferentes. Explicaciones moralistas de

respeto a las diferencias impregnaban mi tarea entonces.

Asi comencé a forjar mi objeto de estudio, retomé mis viejos libros y reelaboré mis
experiencias con la discapacidad a la luz de los estudios de género. Por aquel entonces
ya empezaba a comprender que la “discapacidad estd en los ojos del que mira”
(Gonzalez Moya, Cristina. 2011: 129), mi experiencia me habia demostrado que
formular la discapacidad en términos de solidaridad, limosna, gasto social, dependencia
y ayudas era el sintoma de andar inmersas en un sistema capitalista cuyos valores de
mercado, a saber, productividad, eficacia, eficiencia e individualismo, marcaban el
caracter competitivo y excluyente de la sociedad. Los estudios sobre el cuerpo de la
teoria critica y feminista me hicieron comprender mas tarde que algunas diferencias se
encarnan en corporalidades desafiantes para un sistema organizado en cdnones y
cuerpos normativos. Comenzaba a intuir entonces que aquello que yo conocia como
respeto a las diferencias era mas una cuestion de justicia social, debido a que esas
diferencias eran a menudo construcciones sociales y no realidades somaticas

inapelables.



De esta manera los objetivos formulados para este proyecto fueron, por un lado,
acercarme a las experiencias subjetivas de las mujeres discapacitadas e indagar en el
alcance del modelo social en la vida de estas mujeres'. Me parecia interesante indagar
en los efectos que habian tenido para ellas, veinte siglos de negacion, ocultamiento y
correccion desde el modelo médico. ;Sentian su cuerpo discapacitado? ;Entendian que

la causa de su exclusion era social o se sentian responsables de la misma?

Por otro lado me interesaba hacer un analisis sobre las actitudes, relaciones, situaciones
e instituciones discapacitantes, mediante un estudio de los itinerarios sociales pretendia
indagar en el proceso mediante el cual se pasa de tener un cuerpo con diversidad
funcional a ser una persona discapacitada para el empleo, las relaciones sexo-afectivas o

familiares y otros ambitos de la vida social.

Antes de adentrarme en los itinerarios sociales y en la subjetividad de las mujeres con
diversidad funcional entendi que era necesario hacer una introduccion del fenomeno de
la discapacidad que contemplara un analisis histérico y cultural de lo que hoy
entendemos por personas discapacitadas, de la identidad politica de la discapacidad y

del proceso de construccion social de la misma.

El primer capitulo persigue asi la intenciéon de desdibujar la linea que separa las
categorias dicotomicas capacidad/discapacidad, entendiendo que la discapacidad es una
narrativa construida sobre el cuerpo al igual que lo es el género o la raza. Este capitulo
pretende deconstruir los preceptos biologicistas que definen a la misma como un estado
de inferioridad corporal, desmontando por un lado los discursos hegemodnicos que
versan sobre el cuerpo normal, sano, bello y competente y por el otro resaltando las
consecuencias negativas que para todas las personas y en especial para aquellas que se
desvian de manera significativa de este canon tienen el arraigo de esos discursos como

verdades hegemonicas.

Partiendo de estos supuestos, el objetivo del siguiente capitulo seria la construccion de
un marco tedrico que me permitiera acercarme a la manera en la que las mujeres con

diversidad funcional vivian y experimentaban el fenémeno de la discapacidad.

! Este modelo coloca el problema de la exclusion en el entorno, viene a decir, que las personas
discapacitadas no estan excluidas del discurrir social debido a que tienen un cuerpo defectuoso sino que la
discapacidad surge en interacciéon con el medio debido principalmente a que la sociedad rechaza o
excluye ciertas formas de ser, existir y funcionar.
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El capitulo tercero, en el que me adentro en el analisis de los objetivos planteados, trata
de explicar las experiencias vividas en torno a la discapacidad de un grupo de mujeres a
las que he estado entrevistando durante los tltimos meses y el proceso mediante el cual

se forman dichas experiencias.

En algin momento de la investigacion comprendi que avanzar en la construccion de un
mundo inclusivo supone desmantelar los procesos de homogeneizacion y ocultacion de
la diversidad de la que todas somos parte, porque las diferencias que sabemos
significativas son aquellas que aprendemos a significar, en este sentido la experiencia de
las personas con diversidad funcional son parte de un proceso social y cultural en el que
todas de alguna manera estamos inmersas. En un intento de poner en cuestionamiento
nuestra propia situacion de Normalidad he dedicado el ultimo capitulo a los prejuicios
que, segun las mujeres entrevistadas, tenemos las personas sin ninguna discapacidad

aparente —hasta el momento— para con la discapacidad.

Durante este proceso he aprendido que a veces sin darnos cuenta encarnamos una lucha
que a menudo provoca angustia y desesperacion a quién participa de la misma y
exclusion social, sequia y aburrimiento a quien no forma parte del juego. En este
sentido la discapacidad somos todas y como el género y la raza, esta en todas partes, una
vez que sabemos coémo encontrarla. La violencia estructural del sistema es nuestro
punto de encuentro y debiera convertirse en nuestro referente polémico’ (Esteban, M?
Luz. 2004: 227) para otorgarnos el derecho a que se respeten nuestras maneras y
tiempos propios, a no tener que ir apresuradas, a disfrutar de las cosas que nos provocan
goce, a no invertir en salud para saciar nuestras necesidades y sobre todo a no vernos

atrapadas en las logicas competitivas del sistema.

Celia Amor6s denomina el “referente polémico”, un concepto que, seglin ella, deberiamos tener presente cuando
leemos una obra y que nos conduce a plantear el interrogante de “contra qué” esta escribiendo el/la autor/a.

11



Capitulo 0. Consideraciones preliminares de orden Teodrico-Metodologico

Bases Teorico-Metodoldgicas para abordar el estudio

Hablar de metodologias implica de alguna manera explicitar el enfoque tedrico que
las origina. Aunque uno de los objetivos perseguidos ha sido la construcciéon de un
marco tedrico que me permita acercarme a las experiencias vividas de las mujeres
discapacitadas, los soportes tedricos sobre los cuales he construido dicho marco son, la
Teoria feminista de la discapacidad y el movimiento de vida independiente

(Independent Living Movement).

Los estudios feministas sobre discapacidad se han desarrollado muy recientemente
sobre todo en el mundo anglosajon, impulsados principalmente por un movimiento
social previo. Las décadas de 1970 y 1980 fueron muy importantes para la
consolidacion tanto de los estudios feministas como de los estudios de la discapacidad,
sin embargo no ha sido hasta las ultimas décadas, ya casi entrados en los 90, cuando
aparecieron “estudios feministas de la discapacidad” y las primeras asociaciones de
mujeres discapacitadas (“Dones No Estandards”, que es una de las pioneras en Espaiia,

se crea en 1995).

En los ultimos afos los estudios sobre discapacidad han cambiado sus lineas de
investigacion, desplazandose del campo de la medicina, el trabajo social y la
rehabilitacion hacia analisis mas criticos basados en la identidad, han ido siguiendo el
camino trazado por los estudios de género, los estudios queers o los estudios
postcoloniales. Este cambio ha complicado y al mismo tiempo enriquecido el

entendimiento sobre la justicia social, la formacién de los sujetos y la accion colectiva.

De esta manera, la teoria feminista de la discapacidad se consolida principalmente sobre
los siguientes supuestos: a) La representaciones estructuran la realidad, b) los margenes
definen el centro, c) el género (o la discapacidad) es una manera de significar las
relaciones de poder, d) la identidad humana es multiple e inestable, ) todos los analisis
y las evaluaciones tienen una implicacion politica. (Thomson 2004, en Garland en

Smith Bonnie, G. and Hutchison, Beth, 2004: 77).

12



Este nuevo paradigma emerge principalmente de las narrativas en primera persona
(sitpoint theory)’ y estd mas relacionado con los estudios feministas sobre la formacion
del Yo en relacion con los demas y con versiones posmodernas de la subjetividad que

con aquellos conceptos humanistas que definen un Yo unitario, estable y aislado.

El movimiento de Vida Independiente por otro lado nace en los Estados Unidos entre
los afios 60 y 70 con el lema “jNada para nosotros/as sin nosotros/as!”, como un nuevo
movimiento social de personas con diversidad funcional, que lucha por la emancipacion

y el empoderamiento de este colectivo.

Las activistas de este movimiento se declaran en contra de la institucionalizacién como
forma de vida y consideran que deben disponer de los apoyos humanos y tecnoldgicos

necesarios para poder ejercer su ciudadania en igualdad de condiciones.

Los Principios basicos sobre los que se fundamenta la filosofia del movimiento son:
derechos humanos y civiles, auto-determinacion, auto-ayuda (Apoyo entre Iguales),
posibilidad para ejercer poder (Empoderamiento), responsabilidad sobre la propia vida

y acciones, derecho a asumir riesgos y vivir en la comunidad®.

Por otro lado, para indagar en la construccion social de la identidad de las personas
dis/capacitadas me he interesado especialmente en la teoria de las representaciones
sociales, la cual me ha proporcionado un soporte metodoldgico que me ayuda a indagar
en las representaciones sociales de la discapacidad a la vez que nos ensefia como

aparece manifiesta en nuestro entorno.

Segin nos indica Moscovici (1961) uno de los precursores de la teoria de las
representaciones sociales, los comportamientos de las personas no se circunscriben a las
circunstancias particulares de la interaccidon sujeto - objeto, sino que transcienden el
marco cultural y a las estructuras sociales mas amplias, como por ejemplo las
estructuras de poder y de subordinacion. Esto supone revertir el rol de la observacion,

entendiendo el objeto de estudio en su propio contexto, y cambiar el foco de nuestras

3 Rosemarie Garland Thomson nombra “sitpoint theory”, a partir de la propuesta que Nancy Mairs hace
en su libro Waist High in the World (1996). Mairs se pregunta sobre qué perspectivas y politicas surgirian
de la vision particular sobre el mundo de una persona discapacitada.

*  Informacién obtenida de la pagina web del Foro de Vida Independiente:
http://www.forovidaindependiente.org/filosofia_de vida independiente

13



investigaciones del plano individual al colectivo, lo cual nos conduce a dar prioridad a

los lazos intersubjetivos y sociales mas que a los lazos sujeto-objeto.

Se han dado a conocer tres escuelas de las representaciones sociales, de las cuales me
centraré¢ en la escuela clasica. Esta escuela se centra principalmente en el enfoque
procesual que se corresponde con el analisis de la construccion de las representaciones
sociales en torno a la discapacidad. Este enfoque descansa en postulados cualitativos y
privilegia la incorporacion de lo social, de la cultura y de las interacciones sociales. La
metodologia que he empleado para entrevistar a las mujeres que aparecen en este
estudio, se inscribe en este enfoque de las representaciones sociales.

Debido a que me he centrado principalmente en el analisis de los discursos, la técnica
que he utilizado es la entrevista abierta y en profundidad persiguiendo asi el objetivo de
llegar a la comprension de las perspectivas que tienen las informantes respecto de sus
vidas, experiencias o situaciones tal como expresan ellas mismas.

En un principio elaboré un guidon previo que recogia las temdaticas que me interesa
investigar. Sin embargo, el guidon no se ha seguido en un orden secuencial ni riguroso
debido por un lado a la heterogeneidad de las mujeres entrevistadas que hacia que no
todas las preguntas fueran validas para todas las mujeres, y por el otro a que aquello que
me interesaba principalmente era que la persona produjera informacién sobre todos los
temas de la investigacion para analizar su situacion a la luz del entramado social y

cultural en la que estd inmersa.

Me he centrado no sélo en el andlisis descriptivo que las mujeres han hecho sobre las
categorias o conceptos mas relevantes de la investigacion (discapacidad, identidad,
relaciones personales) sino ademas y sobre todo en el analisis relacional, es decir como

se explican a ellas mismas desde la interaccion con las demas personas y con el medio.

Otra de las metodologias utilizadas ha sido la metodologia participante, caracteristica
del método etnografico, la que ha supuesto mi participacion activa en el proceso de
investigacion. Esta participacion me ha sido posible gracias a ser socia de la asociacion
de mujeres LUNA Granada, que me ha permitido formar parte de las actividades,
charlas y debates que organizan, escuchar los temas relevantes para ellas, participar de
los mismos, reflexionar sobre la manera en la que han sido abordados, y sobre todo

conocer a las demas socias. He podido contactar también con varias mujeres

14



procedentes de contextos diferentes a LUNA, las cuales he conocido a través de las
jornadas y las conferencias a las que he tenido el gusto de asistir o bien a través de
conocidas comunes que han facilitado nuestro encuentro. Por ultimo, también he
conocido a algunas mujeres de una residencia de la Confederacion Andaluza de

personas con discapacidad fisica y orgédnica que se encuentra en Granada.

Dado que este estudio pretende ser feminista explicitaré algunas de las aportaciones
tedrico-metodoldgicas incluidas en el mismo para tales efectos.

Desde un principio me ha interesado que éste no sea un estudio meramente descriptivo,
sino que tuviese un caracter de compromiso politico. Por otro lado, una de las
aportaciones que mas relevantes considero de la teoria feminista es el reconocimiento de
lo subjetivo en el proceso de investigacion, el cual parte de la pretension de producir un

conocimiento “situado’

Uno de los objetivos principales durante todo este proyecto era
no reconocer la discapacidad como un objeto de estudio del que yo no formo parte, por
el contrario he intentado en todo momento incluirme en el mismo, entendiendo la
discapacidad como un fendmeno que nos afecta a todas las personas, aunque no por
igual.

En este sentido podria decir que este trabajo es en parte un estudio autoetnografico, gran
parte de la informacion que en ¢l se incluye surge de un proceso de autoevaluacion
como persona “normal”, haciendo un ejercicio de analisis de mi misma, desde mi propia
experiencia que pretende incluir cual ha sido mi trayectoria y mi aprendizaje en mis
didlogos y experiencias con el mundo de la discapacidad.

Por ultimo este es un trabajo que pretende desde el principio revelar y compartir la vida
de mujeres valientes y transgresoras con diversidad funcional, esta genealogia femenina
busca desencadenar la imaginacién de las lectoras y los lectores y servir de primer

impulso en la lucha por revertir los estereotipos negativos con el fin de favorecer la

construccion de una realidad menos temerosa y mas diversa.

> Haraway, Donna. 1991:140.
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Explicitacion del proceso llevado a cabo

En primer lugar comencé con un periodo previo de recogida de produccion teodrica

sobre el tema mujer y discapacidad.

Eliminar los sesgos personales durante este periodo no fue una tarea facil. A menudo
me veia atrapada en mi propio objeto de estudio. Debido a que mi apuesta primera era
dotar de género a la discapacidad indagando en la situacién de las mujeres con
diversidad funcional, cuando me sorprendia inmersa en las teorias de la discapacidad sin
hacer distincion entre hombres discapacitados y mujeres discapacitadas sentia que
traicionaba mi propia apuesta. En esos momentos pensaba que estaba reproduciendo las
mismas conductas que eran objeto de mi critica, invisibilizar a las mujeres

discapacitadas, entendiendo la discapacidad como algo homogéneo, sin género.

Sin embargo compartir mi interés de estudio y mi proceso personal con amig@s y
familiares me hizo comprender la necesidad de reflexionar sobre la manera en la que yo,
persona no discapacitada, y con algiin bagaje tedrico y vivencial en lo que respecta a la
discapacidad, entendia la misma, donde me posicionaba, que era lo que queria expresar,
de qué manera entendia yo misma el fendmeno de la discapacidad. Asi llegaron nuevos
bocetos que modificaron en parte los primeros porque entendi que la construccion del
sujeto normativo era indisociable de mi manera propia de entender el fenomeno de la
discapacidad, sin buscarlo, en un primer momento, mis lecturas se centraron en las
teorias del cuerpo y las tecnologias biopoliticas que operan sobre el mismo y pronto me

di cuenta de la necesidad de estas teorias para ubicarme en el estudio.

Mis objetivos eran, por un lado conocer como la sociedad dis/in/capacita a las personas
con diversidad funcional y por el otro adentrarme en la manera en la que las mujeres
con diversidad funcional construyen su propia subjetividad. Para perseguir estos
objetivos recopilé las preguntas que consideré mas relevantes a partir de las lecturas que
habia hecho. La idea era hacer un recorrido a través de sus historias personales,
nacimiento, familia de origen, escolarizacion, adolescencia, con la intencion de detectar
la manera en la que la discapacidad habia determinado o canalizado su vida en términos
de oportunidades o trayectorias posibles. El siguiente bloque estaba compuesto por una
serie de preguntas sobre sus experiencias subjetivas en las que profundizabamos en las

relaciones con una misma y con el propio cuerpo. Por ultimo un tercer bloque centrado
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en la manera en la que se vive la discapacidad en grupo y las relaciones con las demas

personas, cuidadores, amigos, jefes y/o desconocidos.

Elegi en un primer momento a mujeres que de alguna manera, y desde mi opinion,
ocupaban lugares de resistencia al sistema discapacitante, bien porque pertenecian a
alguna asociacion o bien por ser activistas en el movimiento de la discapacidad, sin
embargo decidi ampliar la muestra porque consideré necesario contar con el testimonio

de otras mujeres que vivieran en residencias o que no se ocuparan con estas tareas.
Finalmente las mujeres que ha participado de este proyecto son:

Loli. Tiene graves problemas motdricos desde nacimiento, nos conocimos a través de
Luna. Fernanda, es estudiante y trabajadora social, tiene deficiencia visual, una
conocida nos puso en contacto. M“ José, ha participado en esta investigacion no como
persona discapacitada sino aportando su experiencia como directora del Programa
Mujer, Diversidad e Igualdad de Oportunidades de la Direccion General de Personas
con Discapacidad de la Consejeria de Igualdad y Bienestar Social de la Junta de
Andalucia, nos conocimos porque vino a LUNA (Asociacion de Mujeres
discapacitadas) para darnos un curso sobre género y discapacidad. Carmen, es la
directora de la asociacion LUNA Granada, tiene osteogénesis imperfecta, mejor
conocida como la enfermedad de los huesos de cristal. Anfonia, vive actualmente en la
una residencia y tiene la enfermedad del Po y usa silla de ruedas. Vanesa, es estudiante
de antropologia, nos conocimos a través de LUNA, tiene retinosis pigmentaria. Esther,
es enfermera, aunque retirada desde hace cinco afios, experta en género y salud y
locutora de un programa de radio, nos conocimos porque una amiga nos puso en
contacto después de conocerla en las jornadas feministas de Baeza, tiene deficiencia
visual. Por ultimo Montse, directora del corto documental “Realidades ajenas™ sobre
sexualidad y discapacidad, la conoci a partir de la proyeccion del mismo en el ciclo de
cine de mujeres de Granada, ella tiene poliomielitis lo cual le provoca problemas de

salud con los huesos y los tendones principalmente los de las piernas.

Ademas he utilizado los testimonios de las mujeres que participaron en el Taller: grupo

de discusidn de la asociacion LUNA.

Aunque nunca grabamos una entrevista tengo que agradecer también la colaboracion de

Cristina Gonzalez Moya que desde un primer momento compartid sus experiencia, sus
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conocimientos y su apoyo para este estudio y de Ana Pelaez que me facilitd su ponencia

sobre la inclusion de la perspectiva de género en la Convencién de Derechos de las

personas discapacitadas, y a todas las demds personas con diversidad funcional co-

autoras de mi experiencia personal con la discapacidad.

1.

Algunas aclaraciones:

Cuando he tenido que usar un genérico he utilizado el genérico femenino con la
idea de alejarme de la concepcion masculina de la generalidad, he utilizado para
este proposito el genérico femenino que se refiere a “persona”.

Hablo de personas discapacitadas en el sentido de personas excluidas o
discriminadas. Son aquellas personas a las que se le ha puesto un impedimento
para algo, en este sentido no me refiero a la discapacidad como un atributo de la
persona. Cuando la intencion es describir a la persona me refiero a
mujer/persona con diversidad funcional. Me decanto a favor de este término
porque es el unico y ademas el primero propuesto por las propias personas con
diversidad funcional desde el movimiento de vida independiente.

He utilizado a lo largo de esta investigacion la palabra “discapacitante” a pesar
de que no existe en la lengua espanola. Procede del inglés “ableist”, y he
considerado que discapacitante es la palabra espafiola que mejor expresa este
concepto.

Las citas no son traducciones profesionales. He traducido las mismas
directamente desde el texto en inglés aunque he puesto correctamente las

paginas donde se encuentran las mismas en su obra original.
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Capitulo 1: Antecedentes. La discapacitacion de la diferencia.

En este primer capitulo quisiera hacer una puesta en escena de la discapacidad,
indagaré en el recorrido histdrico de la situacion de las personas portadoras de la misma
y en las respuestas sociales basadas en un particular (des)entendimiento de la diversidad
que han conformado este recorrido. A partir de la revision literaria de algunos de los
textos que he seleccionado sobre este tema, ya que son varias 1@s autor@s que han
resumido los paradigmas de la discapacidad narrdndola desde diferentes puntos de
vista, y de un andlisis socio-cultural de las representaciones sociales de estos, los otros
cuerpos desemejantes que nos ocupan. Asi, pretendo adentrarme en un estudio critico de
la situacion actual no con animo de sentar verdades universales, sino mas bien con la
idea de cuestionar y hacer tambalear algunos de los discursos hegemoénicos que cuentan

las verdades de la discapacidad®.

1.1 Evolucion Historica. De lo divino, de lo médico, de lo social.

“La vision unica produce peores ilusiones que la doble o que monstruos de muchas

cabezas”

(Donna J. Haraway, 1991, 263)

“El suefio de la razén produce monstruos”
(Francisco de Goya y Lucientes)

Es necesario reconstruir la génesis socio-historica de la manera en la que nos
representamos la discapacidad, pues tanto la manera en la que percibimos,
interpretamos o respondemos a las diferencias fisicas, psiquicas o sensoriales no nos
viene dada de manera natural. Puede que tal y como decidimos actuar en el momento de
encontrarnos con un cuerpo extraordinario’ se asemeje a una respuesta casi involuntaria,

no saber bien qué decir o cémo proceder en los actos més cotidianos, las cosas del dia a

6 Hago referencia principalmente al discurso médico.
" Rosemarie Garland Thomson utiliza esta expresion para hablar de los cuerpos dis/capaces.
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dia; se me ocurre por ejemplo saludar o hacer un comentario sobre el clima cuando te
encuentras con una persona sorda, autista o que va en silla de ruedas, puede parecer en
un primer momento una respuesta espontanea ... como no s¢ si me entiende o no, lo
mejor es hacer como que no la he visto, esta inmediatez a la hora de actuar puede
llevarnos a la falsa creencia de que la indiferencia es una respuesta natural. Sin
embargo, este comportamiento de rechazo o de invisibilizacion en el mejor de los casos,
dice mucho de nuestra socializaciéon y es el resultado de siglos de historia de
segregacion y exclusion de la personas con diversidad funcional, que como
consecuencia provoca una falta de costumbre y un vacio de espacios y habilidades
sociales para comunicarnos y compartir momentos con personas aparentemente ajenas y
diferentes a nosotras mismas. Retomando el ejemplo, esta impronta aparentemente
natural es también y sobre todo la consecuencia de un imaginario colectivo construido
sobre las logicas de la competitividad que premian al cuerpo mas bello, sano,
responsable/obediente, inteligente y excluye a los restantes por motivos
éticos/estéticos®. Por ultimo, podriamos decir que esta “repulsa y retirada de mi mirada,
como espacio genésico del interés por el otro en tanto que otro para mi, con el que
compartir, en el que reconocer la identidad” (Pedraza, 2009) es también el legado del
capital simbolico y financiero invertido en la homogeneizacion de nuestras vidas donde
la diferencia se nos presenta como una temerosa ruptura. Carecemos de habilidades
sociales para acercarnos a la diferencia y el miedo a lo desconocido nos juega a menudo

malas pasadas.

A continuacion llevaré a cabo un breve recorrido historico a través de las distintas
conceptualizaciones que los cuerpos anomalos han tenido en el imaginario cultural -- lo
que la autora norteamericana Rosemarie Garland Thomson define como la “genealogia
del discurso Freaky” (Garland Thomson 1996: 16) -- . con la intencién de revelar las
claves historicas que se esconden detras de estas respuestas casi involuntarias hacia la
diversidad, y haciendo hincapié en la incidencia que ha tenido la modernidad en estos

cambios que van desde lo divino a lo médico, a lo social y por ltimo a lo cultural.

Partiendo de un recorrido histérico-semantico vemos como en los origenes mas lejanos

se usa la palabra Monstruo’ para nombrar a las personas portadoras de alguna

¥ A lo largo del texto aclararé la cuestion de los valores éticos asociados a la estética de los cuerpos.
’La etimologia de la palabra monstrum viene del verbo latino monere “avisar, advertir, mostrar” de ahi
se deriva, por ejemplo, el verbo demostrar.
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diferencia, a saber: cojos, enanos, siamesas, personas con solo dos miembros superiores

o inferiores, ciclopes, hombres con dos caras, torsos vivientes, gigantes, hermafroditas o
o 10 r . ..

mujeres barbudas entre otras . Asi podemos ver como en un principio las personas con

cuerpos extraordinarios eran vistas como monstruos, seres que denotaban un prodigio,

un suceso sobrenatural esto dio lugar a interpretar estos cuerpos como portadores de los

testimonios o de las sefiales de los dioses.

Yendo un poco mas alla y con el desarrollo de la ciencia, ya entrado el siglo X VI, estas
y otras diferencias comienzan a ser analizadas a través de una Optica diferente e
indudablemente mas pretenciosa, curiosa e intervencionista, la que orienta o guia al
discurso de la ciencia. Asi este siglo, que es testigo del desarrollo positivista cientifico,
fue un periodo de descubrimientos y categorizaciones en lo que respecta a los cuerpos.
Con la imposicion de la medicina como discurso dominante -que marca los limites entre
lo adecuado y lo inadecuado-, la anatomia interna de los cuerpos extraordinarios
llenaran las paginas de los tratados médicos. Ya que las singularidades de estas
anomalias genéticas eran el campo de estudio idoneo sobre el cual se podian construir
las bases uniformes de los principios de la medicina. Debido a la ruptura que suponian
los cuerpos extraordinarios en el continuo de la naturaleza humana, estos sirvieron de
piedra Roseta para médicos y cientificos, siendo sus particularidades claves necesarias
para descifrar el funcionamiento del organismo humano. Con el asentamiento del
discurso médico estas anomalias pasarian a ser patologizadas. Enanos, gigantes y
hermafroditas dejarian de ser monstruos extraordinarios y pasarian a la historia como

cuerpos desviados, tullidos o minusvalidos.

Entre los primeros documentos escritos sobre las anomalias corporales encontramos un
ilustrado catadlogo que data del siglo XVI, Des Monster et prodigies escrito por el
cirujano francés Ambroise Paré en 1573, en ¢l aparecian toda clase desviaciones
humanas, pero también jirafas, elefantes, ballenas, en tanto que esotéricas criaturas que
misioneros, piratas y aventureros encontraban en las nuevas tierras. Otros monstruos
imaginarios y fantasiosos como minotauros o centauros, fueron también los
protagonistas de estas narraciones que dieron lugar a un mundo de lo monstruoso

compuesto de realidades (que se entremezclaban con los mitos).

1% Se recomienda visitar la pagina web http://phreeque.tripod.com. En la que se pueden encontrar varias
biografias sobre las vidas reales de personas portadoras de caracteristicas fisicas poco comunes.
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La percepcion que se tenia de lo monstruoso en la antigiiedad y en la Edad Media no era
de ninguna manera parecida a la actual, la idea de que lo monstruoso hubiera sido
originado fuera de la naturaleza era inconcebible ya que esto supondria pensar en la
existencia de creaciones fuera de la Creacion divina. Los tedlogos entendian asi que lo
monstruoso o extraordinario también formaba parte del plan divino y no eran por lo
tanto un accidente o una aberracion. La monstruosidad no estaba tampoco ligada a
cuestiones estéticas, sino mas bien a aquello que producia asombro o maravilla, se tenia
por monstruoso lo que acontecia fuera de lo normal dentro de la naturaleza, pero nunca
en contra de ella. En la tradicidon antigua lo natural estaba constituido tanto por seres
reales y contrastables como por criaturas hibridas entre lo animal y lo humano. La
observacion positiva de la naturaleza que caracterizo la revolucion cientifica de finales
del siglo XV, descart6 todos aquellos monstruos enraizados en el mito y se concentrd en
la documentacion de la existencia real de lo prodigioso y en su explicacion cientifica

desde diversas disciplinas: zoologia, botanica, quimica.

Los monstruos humanos que habian pertenecido al mundo de lo prodigioso salieron de
¢l para convertirse en objeto de estudio de las ciencias bioldgicas y aquellas otras
bestias que pertenecian al mundo de los mitos y la fantasia fueron desmentidas, ya que
habiendo explorado todos los continentes no se habia encontrado ni rastro de
minotauros, medusas, chupacabras y otras criaturas mitad humanas mitad animales que
aparecian en los primeros tratados de medicina junto con jorobados, enanos, gigantes o

nativos de geografias distantes.

Esta separacion supuso un primer punto de inflexion en la manera de entender la
discapacidad, “lo que antes era una sefal de los dioses pasaria a ser ahora un error de la
naturaleza y como tal un objeto de estudio y correccion” (Garland Thomson, 1991: 37).
Hasta las explicaciones actuales que dictan que las mutaciones genéticas son la causa de
las anomalias corporales se ha pasado por otras muchas narraciones de lo desviado de
las cuales no pocas han rozado lo mitico y fantéastico, como por ejemplo trasmutaciones
producidas por hibridacion, pues se aceptaba la posibilidad de fecundaciones entre
especies diferentes, entre humanos y animales. “La abstraccion y la ilusion regulan el

conocimiento y la dominacion la practica” (Donna J. Haraway, 1991, 270) .

Los cuerpos extraordinarios seguian siendo un lugar al que apuntar con el dedo y un

misterio en el que ahondar, aunque ahora de una manera mas ambiciosa y despojados
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ya del asombro y la veneracion religiosa de los primeros tiempos. La modernidad
traslada asi “al freaky'' desde la encarnacion de lo maravilloso a la encarnacién del
horror” (Thomson 1991:13). EIl recorrido de la genealogia del discurso freaky

evoluciona asi desde las narrativas de lo maravilloso a las narrativas de lo desviado.

En un primer momento admiracion y sorpresa y después curiosidad y disecciones en la
sala de operaciones, lo que si parece cierto es que las anomalias corporales no han
pasado nunca desapercibidas, muy por el contrario han sido re-definidas constantemente
a lo largo de la historia debido a que “el inquieto impulso humano de textualizar,
contener y explicar nuestras manifestaciones corporales mas inesperadas ha

permanecido siempre constante” (Thompson, 1996: 2).

Las personas que son visualmente diferentes “provocan la imaginacion de las demas,
desafian lo ordinario y se burlan de lo previsible, provocando ansiedad al mismo tiempo
que especulacion” (ibis). La controvertida fascinacion en lo que a cuerpos diferentes
respecta ha dado lugar a iconos culturales que han perdurado a lo largo de la historia y
de alguna manera forman parte de nuestras respuestas mas viscerales y arraigadas en el
subconsciente hacia la discapacidad. Dentro de la conciencia social colectiva los
cuerpos humanos andémalos se han extendido como hibridos que despiertan confusion a

la hora de discernir lo que es humano de lo que no lo es.

! Utilizaré la palabra “Freaky” en su significado inglés. En espaifiol “Freaky” se utiliza para referirse a
personajes extravagantes o con una obsesion o interés sobre un tema concreto (friquis o frikis) sin
embargo en el mundo anglosajon tiene otra connotacion diferente y muy relevante para los estudios sobre
discapacidad. En Estados Unidos los freakys eran aquellas personas con alguna anomalia o malformacion
exhibidas en los circos entre 1840 y 1970. Freakys por lo tanto no hace referencia a personas portadoras
de alguna discapacidad sino mas bien a aquellos personajes de los circos presentados al publico como
rarezas o curiosidades humanas, en Espafia tenemos el ejemplo del bombero torero que actualmente sigue
actuando en las corridas de toros de algunas ciudades a saber Jaén. Nos cuenta Robert Bogdan que
mientras que ser extremadamente alto es una cuestion de fisiologia, ser un gigante envuelve algo mas. De
manera similar, ser un freaky, una rareza humana o una curiosidad humana no es una cuestiéon personal ni
una condicion fisica que alguien tiene (Goffman, 1963). Los freakies de estos espectaculos (al igual que
la discapacidad hoy en dia) es una estructura del pensamiento, un conjunto de practicas, una manera de

imaginar y representar a las personas. (Bodgan. 1991: 24).
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Podemos decir que la discapacidad se presenta como aquello que nos recuerda a la parte

de naturaleza que en nuestro paso a la cultura hemos querido dejar atras.

Si lo que se juega en el paso de la naturaleza a la cultura es el olvido (negacion) de nuestra
animalidad, la deformidad sera la marca que encarna y garantiza la memoria de la continuidad: asi
se constituira como un objeto ambivalente desde el punto de vista de los sentimientos, las emociones
y las acciones practicas que desencadena: entre la inclusion sentimental de la piedad y la ldastima y la

exclusion practica del desprecio y la aversion. (Pedraza, 2009).

Durante el siglo XVII los discursos cientificos y humanisticos, que habian evolucionado
mas preocupados por las bases de la regularidad que de la excepcionalidad, y basados
en el empirismo, “pasaran a interpretar las singularidades corporales como
benevolencias poco serias de la naturaleza” (Thomson, 1996:18) otorgadas al mundo
para deleitar la curiosidad de los hombres, [lusus naturae'” o caprichos de la naturaleza;
confundiendo o estudiando bajo los mismos preceptos este tipo de especimenes
imaginarios (fig. 2) con personas reales portadoras de alguna deficiencia. A falta de
testimonios en primera persona la suerte de las personas con diversidad funcional ha
corrido de la mano de aquello que médicos y cientificos han ido descubriendo de ellas.
Las verdades sobre la discapacidad han sido y siguen siendo por tradicién encerradas en
lo que se cree, se piensa o se imagina, siempre sobre la fiel creencia de que las

disfunciones son un estado de desgracia, una malformacién o un error de la naturaleza.

(fig. 2) El cordero vegetal. Un ejemplo de Lusus naturae'”

"2 El término Lusus Naturae describia a cualquier criatura o especimen que no pudiera ser clasificado.
Uno de estos fenomenos lusus naturae fue el cordero vegetal. Esta criatura, de cuya existencia estaban
seguros los naturalistas medievales aunque no pudieron localizar ningun ejemplar era parte animal y parte
vegetal. Su cuerpo era el de un cordero de cuya barriga crecia un tronco firmemente enraizado en la tierra.
Como no podia trasladarse la criatura se alimentaba de la hierba que crecia a su alrededor. Los
naturalistas medievales nombraron a esta criatura Lusus naturae o broma de la naturaleza porque al ser
mitad animal y mitad planta no podia ser clasificada.

" Imagen tomada de http://www.museumofhoaxes.com/hoax/archive/permalink/lusus_naturae/
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Durante los siglos XVI y XVII el gran interés en el estudio de la naturaleza dio lugar al
establecimiento de los primeros museos en Europa. Estos museos, que fueron el primer
escenario para la exposicion al publico de personas con diversidad funcional y recogian
toda clase de malformaciones corporales y otros exdticos ejemplares, aparecieron en un

primer momento en Italia y pronto se extendieron al resto del continente.

La ciencia fue cobrando mas importancia y las explicaciones divinas comenzaban a
desvanecerse, ahora todo lo inclasificable ya no se explicaba desde la fantasia y el mito,
lo que antes era divino se convierte ahora en algo ridiculo, raro, extrafio, indefinible y
como tal se convierte en objeto de burla y de beneficio para cientificos y duefios de
circos y museos. Podemos reconocer en este cambio un segundo paso en el proceso de
exclusion de las personas discapacitadas que legitimamente cosificadas por su condicion

de inclasificables pierden su voz para convertirse en objetos de estudio.

Los cuerpos excepcionales fueron instrumentalizados y utilizados para usos lucrativos
por parte de aquellos que se los “apropiaron”, fueron codiciados, reverenciados al
mismo tiempo que temidos. No solo la medicina y el negocio del espectaculo sacaron
provecho de esta situacion sino también, por ejemplo, los reyes egipcios, la aristocracia
romana o la realeza europea que en sociedades pre-capitalistas guardaban a enanos y

bobos como mascotas divertidas.

Los siglos XIX y XX fueron testigos de una creciente proliferacion de espectaculos
freakies, estos espectaculos eran exhibiciones de personas con alguna diferencia fisica o
mental que tenian lugar en tabernas, circos, teatros o salas destinadas a tales efectos. Era
una practica lucrativa y muy popular. Aquellos cuerpos cuya fisionomia transgredia las
rigidas categorias sociales de raza, género y/o personalidad eran los protagonistas de
estos espectaculos: hermafroditas, mujeres barbudas o gemelas unidas, delimitando y
exhibiendo las desviaciones en tanto que hechos inexplicables, al mismo tiempo que

desde la ciencia se fortalecia lo que era normal y tipico.

El analisis de las estrategias utilizadas para promover estos espectaculos Freakys o
circos nos muestra como se construyen las diferencias, como las personas “normales”
hemos representado la Otredad fisica y de qué manera las narrativas sobre lo desviado
han ayudado a construir y perpetuar las categorias de raza, género e identidad nacional

que conocemaos.
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Las propagandas anunciaban a los freakies como algo Unico o nunca visto con
anterioridad, también apelaban a lo exotico presentando a los actores como primitivos
de extrafias culturas, personas con microcefalias eran anunciadas como hombres
salvajes o eslabones perdidos. Aunque no solo la discapacidad era un factor crucial, un
hombre muy alto podia aparecer como un valiente guerrero de una civilizacion lejana.
El color de la piel era también un factor importante, las personas negras eran a menudo
presentadas como exdticos salvajes de Africa. Los tatuados podian pasar por victimas
que habian sido torturadas por los barbaros. Aunque sin duda una de las técnicas mas
recurrentes para construir este espectaculo de freakies era la yuxtaposicion de marcadas
diferencias fisicas, colocar a una persona baja al lado de un gigante la convertia en un
enana (fig. 3), o a un chico obeso al lado del esqueleto andante lo convertia en el

hombre hipopdtamo.

(Fig. 3) Robert Pershing Wadlow, el hombre considerado mas alto del mundo'.

(Fig. 4) Personajes del circo de los hermanos Ringling, uno de los circos americanos mas famosos del s.

XIX 15.

La posicidon social, la familia, los talentos y en general la vida de estas personas eran
inventadas con el fin de hacer mas atractiva la funcion. Sin embargo, aunque a veces
para complacer al publico los presentadores contaran historias sobre lo dificil que era la
vida de estas criaturas de las cuales dios se habia olvidado por completo, la pena no
formaba parte de estos espectaculos. Encontramos como algunos de estos personajes

freakys participaban libremente en las actuaciones basadas en la exhibicién de su

1 Imagen obtenida de http://www.spareroom.co.nz/2008/02/26/freak-shows-pig-activism-and-other-links/
'S Imagen obtenida de http://www.artnet.com/artists/lotdetailpage.aspx?lot_id=E70477E07CEB966C.
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diferencia. “La pena como un modo de presentar a las personas con diferencias fisicas,
mentales o comportamentales se ajusta mejor a la concepcion medicalizada de las
diferencias humanas” (Bogdan. 1991: 34). Sin embargo, lo que si parece claro es que,
lo que conocemos sobre la discapacidad en esta época, no nos llega de los mismos

discapacitados sino de lo que la ciencia o los circos nos han ensefiado.

No quiero decir con esto, que la imagen de la discapacidad promovida por estos
espectaculos favoreciera el bienestar de las personas discapacitadas mas de lo que
ayudan para tales menesteres los paradigmas modernos. La asociacion de las diferencias
humanas con el peligro, su vinculacidon con existencias sub-humanas y con lo animal,
fueron desarrolladas y perpetuadas por estas exhibiciones, al mismo tiempo, estos
espectaculos suponen un fuerte impacto en la legitimaciéon de una mirada concreta

hacia las minorias raciales no occidentales.

Alrededor de 1940, la crisis econdémica, los cambios tecnologicos y geograficos, la
competitividad con otras formas de entretenimiento, y la medicalizacion de las
diferencias humanas supuso un serio declive de la popularidad de estos espectaculos,

aunque algunos siguen existiendo aun hoy en dia.

Los esquemas clasificatorios en la ciencia de la medicina y los cambios sociales que
trajo consigo el proceso de modernizacion fueron los principales puntos de inflexion en
la construccion de una nueva categoria social, formada por individuos aunados por el
exceso, defecto o malformacion de alguno o varios miembros de sus cuerpos. Llegamos
a una fase en la que todo resulta cuantificable y donde lo misterioso, lo mistico o todo

aquello que se sale de las categorias establecidas es susceptible de ser excluido.

Estas transformaciones trajeron consigo la reestructuracion y reinterpretacion de todos
los cuerpos, los cambios en la produccion, el trabajo, la tecnologia, y las relaciones de
mercado llevan a nuevas re-intrerpretaciones, explicaciones o validaciones de los
cuerpos extraordinarios. “La cultura de las maquinas cre6 nuevas geografias somaticas”.
(Thomson 1991:11). Con la llegada de la produccion industrial los ritmos del cuerpo
son sometidos a nuevos esquemas, los ritmos naturales dejan de ser los que guian las
actividades para dar paso a los ritmos arbitrarios de las maquinas. La eficiencia, palabra
que procede del campo semantico de lo mecénico, pasa a ser una cualidad valorada del

cuerpo. “Las practicas propias de las maquinas como la estandarizacion, la produccion
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en masa y las piezas intercambiables promovieron la igualdad de la forma como un
valor cultural e hicieron que la singularidad tanto de los productos como de los cuerpos
pareciera una desviaciéon” (Thomson 1991: 11) Se produce entonces un proceso de
estandarizacion de las actividades temporales y espaciales del dia a dia que refuerza el
concepto de cuerpos sin marcas distintivas, normativos y equilibrados como el sujeto
dominante. “El prevaleciente discurso cientifico desprecia las particularidades en pos de
la uniformidad y las estadisticas cuantifican los cuerpos” (Ferguson, 2003), las
eugenesia y la teratologia establecen los limites, las protesis médicas ayudan en el
proceso de normalizacion y por ultimo los asilos ayudan a mantenerlos aislados en el
exterior del entramado social. “La reduccion y el control de la variacion, la prediccion
de patrones a gran escala y el desarrollo de técnicas de optimizacioén en cada clase de
sistema se convirtid en una estrategia basica de las instituciones sociales (Haraway,

1991: 76).

El proceso de la representacion de la diferencia como una desviacion junto con los
discursos que legitiman este proceso son claves para desentramar los origenes de la

subordinacion sociopolitica de la discapacidad.

La modernizacion trajo consigo la construccion de nuevos espacios que dieron lugar a
un nuevo sistema de relaciones fisicas entre los cuerpos, separandolos asi por razén del

sexo, género, raza, capacidad/discapacidad.

Las migraciones a la ciudad y el trabajo en fabricas dieron paso a la aparicion de nuevas jerarquias
laborales y sociales, los propietarios y lo trabajadores, los hombres y las mujeres y nifios, los capaces
de los dis-capaces, todas estas dis-localizaciones crearon anonimato, forzando a la gente a confiar en

la apariencia corporal en lugar de en el parentesco o la pertenencia local como indices de identidad y

posicion social (Thomson 1991:12).

A diferencia de épocas anteriores donde la otredad fisica era la causa de discapacitacion,
la interaccion con el medio y el cumplimiento de las expectativas sociales seran ahora el
principal factor que determinara el grado de discapacidad/capacidad asignado a un
cuerpo, estrechando aun mas asi el concepto de normalidad. La discapacidad por lo
tanto se presenta como la interpretacion cultural de la configuracion fisica de un
individuo en interaccién con el medio, este complejo proceso de representacion y
asignacion de significados a la diversidad corporal establece jerarquias que determinan

la distribucion del privilegio, el status y el poder. Al igual que el género, el sexo o la
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raza, la discapacidad es una categoria social tejida por narrativas médicas, culturales,
legales y literarias que han creado un discurso de lo normativo y por lo tanto de

exclusion.

1.2. El cuerpo y los sistemas de representacion.

No serviré a una mitologia pavorosa.
Sin embargo mi cuerpo ocupa el espacio
Preparado por las acechanzas.

(David Eloy Rodriguez).

Existe una serie de caracteristicas hipotéticas acerca de las funciones y las
formas que un cuerpo debe tener, estas premisas surgen a partir de las expectativas que
la sociedad hace sobre cudl debe ser la apariencia de una persona y cémo esta ha de
comportarse. Aunque estas expectativas estan en parte, basadas en las caracteristicas
fisicas que la mayoria de las personas poseen —dos piernas para andar erguidas, dos ojos
videntes, dos brazos - el significado socio-politico de las mismas y sus consecuencias

estan fuertemente mediatizadas por los preceptos culturales.

El cuerpo es el lugar donde se dan cabida la lucha de discursos dominantes sobre lo que
significa lo “normal”, lo estético, lo sano o lo legitimo, estos significados estan
amparados por el discurso de la ciencia, dador de verdades, que en alianza con el

mercado, hacen del cuerpo consumidor y producto.

No es mi intencidon adentrarme aqui en un analisis de la dicotomia naturaleza/cultura
sino mas bien indagar en la manera en la que nos representamos la dis/capacidad, ya que
son en parte los “sistemas de representacion que le dan forma al mundo material, los
que aseguran actitudes excluyentes, informan las relaciones humanas y moldean el
sentido propio de quiénes somos” (Bonnie G. Smith and Beth Hutchison, 2004), estos
sistemas de representacion legitiman las practicas discriminatorias de las que son objeto
las personas que componen la Otredad, por ejemplo: eugenesias, genocidios, xenofobia,
abortos selectivos, crimenes homofobicos, medicina correctiva, aislamiento. Abordar el

tema del cuerpo y sus politicas, el dominio sobre sus vivencias y su relacion con la
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identidad y la subjetividad creo es una tarea necesaria ya que en el cuerpo se

materializan estos sistemas de representacion opresivos.

Asi, en este epigrafe abordaré el tema del cuerpo y las representaciones sociales que se
hacen del mismo, preguntandome: ;Cudles son las narrativas construidas sobre el
cuerpo que tienen un caracter “discapacitante”? ;Qué relacion tienen estas narrativas
con los intereses de los sistemas de poder, el capital y el patriarcado? ;Cuales son las

tecnologias bio-politicas que operan sobre el cuerpo con diversidad funcional?.

El cuerpo y las representaciones sociales

“La simple presencia de la discapacidad implica explicaciones, inspira representaciones
e incita regulaciones” (Thomson, 2009: 134). Como hemos visto hasta ahora la manera
en la que interpretamos la discapacidad ha ido cambiando a lo largo del tiempo, con las
transformaciones socio-politicas y principalmente econdmicas. Aunque las formas
corporales extraordinarias han sido siempre vistas como algo atipico, el significado
cultural que han ido adquiriendo ha variado dependiendo del momento histdrico e

intelectual en el que se han visto in-corporadas.

Los discursos sobre la realidad simbolica y social de las personas con diversidad
funcional han servido a menudo de justificacion para el aislamiento de las mismas: El
certificado de dis/capacidad que te hard candidata de unos puestos de trabajo
determinados y no de otros, el diagnostico de los equipos psicopedagogicos que de ser
desfavorable pueden hacerte pasar algunos cursos escolares en aulas segregadas —de
educacion especial—, los estudios de caracter rehabilitador y las campafias publicitarias
enfocadas desde el victimismo, etcétera. forman un elenco de razones dificiles de
desentramar, que llevan a pensar la dis/capacidad como un estado indeseable o de

desgracia.

En este punto, podriamos decir que existen dos planos de representacion de la
discapacidad: el normativo donde todas las personas estariamos de acuerdo en que como
colectivo debemos “hacernos cargo” publicamente de las personas con discapacidad, el
otro plano corresponde al imaginario colectivo donde la discapacidad sigue siendo algo
indeseable y estigmatizante, tal y como nos la representamos “la discapacidad

permanece instalada en el espacio de lo sucio, del pecado, de lo siniestro y

30



desagradable, de lo que es mejor evitar si se puede, de lo que hay que apartar de la luz

publica y dejar de lado” (Ferreira, 2008).

Nos dice Thomson'® que la discapacidad al igual que la feminidad son significantes
culturales del cuerpo y ambas han sido tratadas y representadas como desviaciones
devaluadas con respecto a un canon normativo. Los sistemas de representacion y la
manera de narrar las diferencias corporales han reducido a los cuerpos desviados de este
canon—mujeres, personas ciegas, ancianos o personas con algin “distintivo” fisico— a
una realidad puramente corporal despojandolos de los dominios de la mente y el

espiritu.

El paso del umbral de la naturaleza a la cultura se constituye como el verdadero indicador y
marcador de la constitucion y existencia del ser humano (tanto sustantiva como atributivamente):
todos aquellos seres que portan y encarnan signos del espacio natural tienden a ser percibidos y

valorados como “faltos” del componente genuino y auténtico de la definicion del estatus

humano” (Pedraza, 2010).

Estos cuerpos de la otredad, atrapados por su corporaleidad atipica en el espacio de lo
natural e imaginados sin las vivencias del espiritu y el raciocinio, son representados
bien por la falta o por el exceso respecto al modelo estdndar. De la misma forma que
las mujeres han sido consideradas como un “hombre castrado”, o hiper-hormonadas e
“histéricas” las personas discapacitadas son definidas también por la falta, el exceso

(hipertrofia) o la degeneracion (atrofia) de alguno de sus drganos.

Sin embargo, hablar del cuerpo y sus sistemas de representacion desde una teoria
feminista de la discapacidad implica no solamente entrar en el andlisis de los
estereotipos creados en torno a un ideal de belleza, salud o normalidad sino tener
también en cuenta el tema desde una perspectiva holistica, lo cual implica llevar a cabo
un analisis que tenga presente la diversidad desde diversos dngulos, como pueden ser:
la alianza entre las politicas de la apariencia y la medicalizacion del cuerpo, el privilegio

de la normalidad, la construccién social de la identidad o la biisqueda de la integracion.

Asi, los discursos sobre el cuerpo y sus representaciones, que son uno de los grandes
dominios de la teoria feminista, pueden verse enriquecidos si utilizamos y entendemos

la discapacidad como una categoria de analisis en lugar de cdmo un estado natural del

'® Para mas informacién puede consultarse Garland-Thomson, Rosemarie. Staring how we look. New
York. Oxford University Press. 2009
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cuerpo. Algunos estudios que realizados desde este enfoque han afiadido a su
investigacion la dis/capacidad como una variable o categoria de analisis, han revelado
que la corporaleidad estrictamente cefiida a los canones femeninos es una condicion de
discapacidad en las culturas sexistas'’. Parafraseando a Simone de Beauvoir no se nace
mujer sino que se llega a serlo, podemos admitir que ciertas prescripciones adscritas a
esta categoria de “mujer” son a menudo discapacitantes'®. Por otro lado las
representaciones sociales de algunas posiciones normativamente femeninas, como por
ejemplo las amas de casas son a veces acechadas por los mismos estereotipos asignados
a las personas discapacitadas o a las personas mayores, las cuales se nos muestran a
menudo como incompetentes, al margen de la vida y el discurrir social, totalmente
alejadas e indiferentes a los flujos del poder y las decisiones “importantes”, cuerpos

déciles que diria Foucault (Foucault, 1975)

De este modo, los analisis de la representacion hechos desde discursos criticos con esta
normativizacion de la realidad, tratan de hacer visible como las narraciones sobre la
a/normalidad han sido usadas para patologizar ciertas formas y funciones del cuerpo de
la Otredad: el de las mujeres, los discapacitados o el de las personas provenientes de
otras culturas. De manera determinante los estudios postcoloniales han puesto de relieve
el uso que la colonizacion y sus colonizadores hicieron de las diferencias biologicas
como puntos legitimadores de la dominacién. ' Pensemos por ejemplo en los indigenas
que durante la época imperial fueron tipificados como “barbaros”, “salvajes” e
“incivilizados”, convirtiéndose asi en lo Otro del hombre blanco occidental y
engordando las listas de la Otredad (fig. 1). Estos estereotipos —o artimanas
discursivas— a menudo han sido amparados por estudios biologicistas que se han
encargado de etiquetar como a-normal a ciertas personas o grupo de personas con el fin
de reducir su estatus econdmico y social y cuyas consecuencias implican una

relegacion a los “afuera de la comunidad humana”.

Resulta también bastante ilustrativo el caso de Annie Jones, la mujer barbuda nacida en

Virginia en 1865, uno de los personajes freakys mas aplaudidos en los espectaculos

"7 Para un analisis feminista desde la fenomenologia de la construccién de las experiencias corporales ver
“Breasted experience” and “Throwing like a girl” en Young, Iris Marion, 1990. Throwing like a girl and
other essay in feminist philofophy and social theory. Bloomington: Indiana University Press.

'8 Pensemos por ejemplo en los corsés del siglo XIX o en las exigencias en lo que respecta a la belleza y
los cuidados personales de las mujeres occidentales hoy en dia.

' Para mas informacion sobre la construccion discursiva de las diferencias biologicas para intereses

coloniales consultar la obra de Aimé Cesaire “discurse on colonialism” (1972).
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circenses americanos del siglo XX. Los discursos sobre la discapacidad y la normalidad
sirvieron en este caso para patologizar sus rasgos anémalos que venian representados

como una desviacidon con respecto a su género.

(fig. 1) Colonizadores norteamericanos observan asombrados el cuerpo de una esclava durante su

20
subasta“.

(Fig. 2) Photo: Annie Jones Elliot, age 19. Cabinet card by Charles Eisenmann, ca. 1874°",

Uno de los caminos que nos muestra esta patologizacion de los cuerpos es el la
medicalizacion de la intersexualidad —tema especialmente candente en nuestros dias—.
Estos cuerpos que desafian los sistemas binarios de sexo/género son representados
como patologias y sometidos a los tratamientos de la medicina correctiva. No es mi
intencion declararme a favor ni en contra de este tipo de intervenciones, sino mas bien
manifestar la necesidad de adentrarnos en un analisis de las disciplinas de normalizacion
que operan sobre los cuerpos desde una perspectiva feminista, entendiendo la
discapacidad como una categoria de andlisis y revelando cémo los discursos sobre la
misma se han aplicado a los cuerpos que de alguna manera han cuestionado las
categorias establecidas de género, raza, sexualidad, (dis)capacidad para mantener el
estatus quo del cuerpo normativo. Un cuerpo masculino, sano, bello, competente y

occidental.

20 Imagen tomada de http://www.hebreosisraelitas.net/?cat=42
2! Foto obtenida de la pagina http://www.phreeque.com/annie_jones.html.
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Tecnologias bio-politicas y el cuerpo con diversidad funcional.

Uno de los momentos claves en la construccion social de lo que hoy entendemos por
discapacidad fue la estatalizacion de lo bioldgico que tuvo lugar a finales del siglo
XVIII junto con el desarrollo de las técnicas de poder y control que “centradas en el
cuerpo individual se dirigen a la multiplicidad de los seres humanos en la medida en
que constituyen una masa global” (Foucault, 1992: 247 en Huerta Lara, M* del Rosario,

2010).

Estas tecnologias disciplinarias de ordenacion y regulacion de los cuerpos dirigidas
hacia los fenémenos globales de poblacion o procesos biologicos de las masas humanas

son lo que Foucault llamé bio-politica.

En este epigrafe tomaré el concepto del fildésofo francés para adentrarme en un analisis
de las politicas que dirigidas a las masas humanas en tanto que poblacion, afectan a la
vida de las personas con diversidad funcional, o lo que es lo mismo ;cudles son las
tecnologias bio-politicas que operan sobre los cuerpos con diversidad funcional? Mi
intencion es poner de relieve de qué manera las capacidades de los cuerpos se

convierten en objetos de saber y objetivos de control.

El concepto en si de discapacidad es un buen ejemplo de tecnologia bio-politica
destinada a la creacion de cuerpos productivos, competitivos y consumidores. Al igual
que otros de los apelativos que se usan en el sistema social dicotdmico/ dualista, como
por ejemplo el de hombre/mujer, naturaleza/cultura o activo/pasiva, la dicotomia
capacitados/discapacitados ha asignado a los cuerpos uno u otro lugar —dentro de la
jerarquia dicotdmica— en el espacio social, tomando como estrategia la reduccion del
individuo a una determinada caracteristica fisica, es decir tomando la parte por el todo.
En este sentido, Campbell nos habla de la logica de la suplementariedad, mediante la
cual la discapacidad (aunque aparentemente excluida y ausente) estd presente en los
discursos sobre la normalidad, la normalizaciéon y la humanidadzz, es decir, es parte

constituyente de la misma. Para garantizar la soberania del sujeto del liberalismo y en

22 Fiona Kumar Campbell, Legistaling disability. : Disability is always present (despite its seeming absence) in the

ableist talk of normalcy, normalization, and humanness. ( pag 109).
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base a una logica de mejoramiento que se sostiene sobre los valores de autonomia y
productividad del individualismo liberal nuestras sociedades han creado un afuera
necesario habitado por los sujetos de la Otredad y ha avanzado en la eliminacion de las

diferencias corporales.

El segundo ejemplo de tecnologia biopolitica y quizés una de las expresiones mas claras
de la misma es la “Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la discapacidad y
de la salud” (CIF). Promulgada por la OMS en el 2001, esta clasificacion se orienta a la
ordenacion y gradacion de las dis/capacidades en cuanto a su mayor o menor
proximidad a un cierto estado de salud “Optimo”, siendo este estado, aquel que no
supone “restricciones” en el desenvolvimiento de la vida cotidiana en un cierto entorno
fisico y social. A pesar de su pretension bio-psico-sociologica, “la CIF mantiene la
preeminencia de la ciencia médica como discurso legitimo de la definicién del cuerpo.
La universalizacion de la CIF lo que indica es esa extension del poder desde el cuerpo

individual al cuerpo colectivo —al conjunto total del cuerpo colectivo”—. (Susana

Rodriguez Diaz y Miguel A V. Ferreira, 2009:73).

Nos cuenta Vanesa su experiencia con la obtencion del certificado de discapacidad

(CIF):

De esta manera valoran mi “autonomia personal”, como aquellas capacidades fisicas que toda
persona desarrolla por si misma; si, mi autonomia fisica se vera limitada y restringida, pero no mi
autonomia personal, que comprende mi autonomia moral e_intelectual y la autogestion de mi vida en
la medida de lo posible (...)Es muy importante no malinterpretar eso de la “autonomia” (...)después
de evaluar de manera cuantitativa las “capacidades” que tengo, a través de unos baremos de
clasificacion mediante el cual adjudican un porcentaje numérico que define cuanto de “incapacitada”
estoy, y asi encasillar en unas actividades y funciones sociales que la sociedad tiene reservada por
ser “especial”, “diferente”, pero siempre bajo la buena intencion por parte del Sistema de
“integrarte” (...)A partir de aqui, la etiqueta siempre estd servida, para tener que presentarla ante

cualquier circunstancia, cobrando especial importancia en el mercado laboral”?.

La CIF o certificado de discapacidad en tanto que tecnologia biopolitica es la etiqueta

que guiara el itinerario corporal de la persona poseedora de la misma, qué lugares

23 -~ . .
Esto es parte de un ensayo antropoldgico y autoetnografico de Vanessa, una de las personas entrevistadas para la
investigacion.
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ocupara en la sociedad, a que puestos de trabajo podrd optar o como bien indica el

testimonio cuanto de dependiente/auténoma es una persona.

Asi, lo que puede o no hacer una persona estd determinado por las caracteristicas del
entorno y por lo tanto es importante sefalar como el discurso normativizador apunta a
establecer preceptos esencialistas en lo que a la funcionalidad organica se refiere, a
través, por ejemplo, de la cuantificacion de las capacidades de los cuerpos, tomando
como método de legitimacion de la norma los diagndsticos médicos, lo que conlleva
contabilizar de antemano cudnto es de in-capaz o minus-valida una persona para ser
autonoma y desenvolverse en su medio. Como apuntan los estudios sobre diversidad
funcional, estos procedimientos tienen mas que ver con la clasificacion y ordenacion de
los cuerpos en tanto que fendmenos globales de poblaciéon que con una correspondencia
real con las capacidades de las personas con diversidad funcional para ser agentes de sus

propias vidas.

Llegada a este punto surge la pregunta de: si es la sociedad la que dis/capacita ;no seria
mas correcto, entonces, hablar de cudnto de discapacitada esta la misma para la vida
comunitaria y participativa y para atender la necesidades de todos sus miembros
cualesquiera que sean sus caracteristicas personales? Si bien el CIF ofrece la
oportunidad de recibir una ayuda (econémica) es también el documento que determinara
si seria o no arriesgado que una persona con dis-funcionalidad quede embarazada, si
seria o no prudente que trabajara de cara al publico, si retrasa o no el ritmo de la clase

un alumno con n.e.e (necesidades educativas especiales) dentro del aula ordinaria.

Lo normal, lo bello, lo sano. Narrativas discapacitantes construidas sobre el cuerpo.

Algunas “verdades” dichas sobre el cuerpo podrian ser consideradas como narrativas
que producen sujetos dis/capacitados, en tanto que excluyen y/o patologizan ciertas

corporaleidades.

Comenzaremos este apartado con los discursos que delimitan lo nrormal, ;Qué
entendemos por normas, normalizacion, normalidad y normatividad? La palabra
Normal procedente del campo de la pedagogia y de la medicina, aparece en 1759 y

denota una norma, una regla, es aquello que se usa para hacer justicia, enderezar.
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“Hacer justicia a partir de una norma, normalizar, es imponer una exigencia a una

existencia”. (Canguilhem, 1970).

Toda norma surge como prevencion ante un acto incierto que, potencialmente, atenta o puede atentar
contra la estabilidad de lo vigente: el orden instituido normaliza las probabilidades de futuro; la
normalizacion implica un ejercicio de poder que tiene por objetivo garantizar su perpetuacion.

(Susana Rodriguez Diaz y Miguel A V. Ferreira, 2009).

Por lo tanto, la norma va de lo disciplinario a lo regulador, se aplica al cuerpo al cual se
quiere disciplinar con el objetivo de regularizar a la poblacion, se nos presenta de nuevo

el cuerpo como un campo de batalla, como objeto de saber y objetivo de control.

Anne Waldschmidt** nos habla de que existen dos tipos de normas que guian la accion
humana: las normas normativas y las normas normalisticas. Las primeras
corresponderian a aquellas reglas externas cuyo objetivo es la estabilidad y la
conformidad social para prevenir desviaciones y proteger a la sociedad del caos y las
revueltas. La desobediencia de estas normas es objeto de penas y sanciones. Las normas
normalisticas, por el contrario, siguen otras ldgicas y tienen que ver con la comparacion
de las personas entre ellas a la luz de un modelo estdndar. La normalidad se refiere a la
existencia de comportamientos o caracteristicas que se conocen como parte de la
costumbre y cuya documentacion estadistica puede sentar las bases de los modelos

estandares. Algunas autoras han puesto de relieve que

la gobernanza a través de la normalizacion se ha convertido en algo muy influyente (...) debido a su
habilidad para redefinir el concepto de normalidad y el refuerzo de la misma en la practica social a
través del discurso, los procedimientos operativos y las politicas organizadas alrededor de la

identidad. (Anne Waldschmidt, 2005:195).

Continio con una narrativa discapacitante construida sobre el cuerpo que viene
enmarcada en el campo de /o bello. Muchas feministas han criticado las exigencias de
belleza y apariencia que ejercen control sobre el cuerpo de las mujeres y como la
manera de alcanzar esta belleza pasa principalmente por la autorregulacion y el
consumismo. La teoria feminista de la discapacidad sugiere que las politicas de la

apariencia y el campo de la salud a menudo persiguen los mismos objetivos, moldear

** Waldschmidt, Anne. Who is normal? Who is deviant?, Normality and Risk in genetic diagnostics and
counseling. Shelley Tremain ed. Foucault and the Government of Disability. 2005. (191-208). University
of Michigan. USA.
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los cuerpos para que se ajusten a los mandatos tanto del sistema de sexo/género como
del sistema de capacitados/discapacitados. Podriamos poner el ejemplo del vendaje de
pies en China que convierten a estas mujeres en dis/capacitadas o de la tendencia a las
reconstrucciones y mejoramientos del cuerpo del campo de la cirugia estética mas

propio de occidente.

Al hablar de la relacion entre feminismo y discapacidad irremediablemente se acaba
remitiendo a una critica del deseo de normalizacion del cuerpo no estandar, lo cual
conlleva el mantenimiento y perpetuacion de las formas corporales tal y como el orden
dominante de la cultura patriarcal nos dicen tienen que ser. Para ilustrar lo que vengo
diciendo tomaré como ejemplo: primero, la separacion de los gemelos siameses y

segundo la asignacion quirurgica de un sexo determinado a las personas intersexuales.

El primer caso nos puede inducir a pensar que la idea de dos personas viviendo en un
mismo cuerpo de alguna manera contradice nuestra nocion de individuo como ser tinico
y autébnomo y es por eso que, a pesar de algunos testimonios de personas adultas que
aseguran que no quieren ser separadas, “los gemelos siameses son en la mayoria de los
casos intervenidos al nacer siendo a menudo sacrificado uno de ellos para salvar al otro

de la supuesta a-normalidad de su cuerpo” (Garland-Thomson 2004:82).

Las personas intersexuales por otro lado desafian la insistencia sobre la naturaleza
inequivocamente binaria del sexo bioldgico. Tan desafiantes son estas corporaleidades
para el orden de las cosas que en ocasiones son normalizadas quirurgicamente a través
de la mutilacion y amputacion inmediatamente después de nacer. Resulta cuanto menos
sospechoso si consideramos la inmediatez de la intervencion que el bienestar

psicologico de los pacientes sea la causa que justifique estos retoques quirdrgicos.

No quiero decir con esto que las técnicas de belleza o correctivas o la cirugia estética de
la medicina moderna no deban ser usadas sino que creo interesante problematizar el
hecho de que los canones de belleza se erijan como un mandato, e ilustrar como estos
canones van unidos a los discursos sobre la normalidad. Lo que es bello es lo que es
normal, lo que no lleva ninguna marca distintiva, lo que no transgrede las normas
normalisticas. Asi, a menudo los sistemas de representacion muestran a los cuerpos que
no encajan en los canones de belleza actual como cuerpos andémalos, defectuosos,
indeseables. Los anuncios que promueven las operaciones de los pechos caidos,

envejecidos, demasiado pequefos, anormales en definitiva o aquellos otros anuncios
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para perder peso que usan la técnica de un antes obeso, indeseable o poco saludable y
un después esbelto y bello, en definitiva normal-natural, ilustran perfectamente este
caso. Asimismo, la alianza entre los discursos de normalidad y los de belleza hacen
parecer cualquier sefia distintiva de un cuerpo no alterado médicamente como algo
atipico, anormal o discapacitado, por ejemplo la nariz ancha de las personas negras,
puntiaguda de un judio o la cicatriz de una mastectomia, mientras que por el contrario
cuerpos operados o con rectificaciones estéticas aparecen representados en el

imaginario social como lo normal o lo natural.

Son muchas las personas discapacitadas que han rechazado el uso de prétesis porque si
bien son utiles para conseguir una mayor aceptacion social al reducir el impacto visual
de su diferencia, no resultan nada comodas ni practicas para desenvolverse en su dia a
dia. Recordemos por ejemplo el testimonio de Alison Lapper una mujer sin brazos ni
piernas nacida en Sussex (Inglaterra) a la cudl desde muy nifia intentaron implantarle
brazos y piernas artificiales: “Era pesado e incomodo, con esos aparatos me sentia mas
torpe todavia. Desde que supe hablar pedi que me los quitaran (...) de hecho esas
prolongaciones no me las ponian por mi bien sino por el suyo” (Muninteractivos, S.A

en Gonzalez Moya, Cristina 2010).

Vemos por lo tanto como

la belleza se ha desplazado cada vez mas hacia el intento agresivo de arreglar, regular o erradicar
ostensiblemente la variedad de los cuerpos humanos. Lo que se representa como normal / anormal,
sexualizado/ indeseable nos llevan a practicas culturales de uniformidad (Bonnie Smith and Beth

Hutchinson, 2004)

ya que en el fondo no se trata de ser diferente como prometen los anuncios, sino todo lo
contrario, de no serlo, de no destacar, de no ser portadora de ninguna marca distintiva,
de tener un cuerpo “unmarked”. “El cuerpo desajustado se traslada por esfuerzos
individuales para parecer normal, neutro, sin marcas, no parecer discapacitado, queer,

feo, gordo, perteneciente a una etnia o racializado” **. (Thomson, 2005).

Un ejemplo de rebeldia en contra de la alianza entre las politicas de la apariencia y el
campo de salud lo encontramos en la campaifia publicitaria lanzada por The Breast

Cancer Fund. La fundacion americana de céncer de mama, lanzé una campafia en el

** Resulta interesante el articulo de Iris Marion Young (1990) “Brested experience” en el que hace una analisis
cultural sobre las operaciones de pechos.
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2000 para contrarrestar las asunciones sexistas en lo que respecta al pecho amputado,
cuya Unica solucion, recomendada por médicos y expertos de la cirugia, parecia ser la

reconstruccion quirurgica o el uso de protesis.

(Campaia: Obsessed with breast) 26

En esta foto podemos ver un pecho amputado y también erotizado y deseable lo que
supone un desafio para el sexismo ya que rompe con la imagen de los pechos de las
mujeres como un objeto sexual para la apropiacion de los hombres y desafia el caracter

androcéntrico de la investigacion y el tratamiento médico del cancer de mama.

Todos los esfuerzos para normalizar los cuerpos no estdndares crean por otro lado la
falsa creencia de que la discapacidad es algo que se puede erradicar, rehabilitar o curar
haciéndonos entender la misma como un estado indeseable y soterrando la existencia de
las diferencias corporales. Categorias mas flexibles en torno a como debe ser una
persona o como debe comportarse un cuerpo pueden ser un buen antidoto para enfrentar

las técnicas de normalizacion.

%% Foto tomada de la pagina. http:/actosfotograficos.blogspot.com/2010_10_01_archive.html.
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La ultima narrativa discapacitante sobre el cuerpo que traemos en este apartado
pertenece al campo de la salud. ;Qué significa estar sana?, ;Coémo entendemos la
enfermedad? ;Qué papel juega la persona enferma en el proceso de sanacion o
rehabilitacion? Aunque no entraré a analizarlo con detenimiento solo diré para

completar el analisis que

el &mbito de la salud se sustenta sobre la idea de cuerpos no solo sanos en el sentido de ausencia de
dolor, sino ademdas competitivos, agiles y competentes para mano de obra del mercado y el capital”

(Ferreira, Miguel; Ferrante, Carolina, 2010).

Para concluir con la relacién que guardan estas narrativas de lo bello, lo sano y lo
normal con los intereses del estado y el poder, considero que se trata de asumir que
nuestras preferencias estéticas implican profundos juicios y prejuicios éticos y en

consecuencia politicos.

1.3. ;Quiénes somos? Las multiples capacidades de los sujetos encarnados.

“La discapacidad, como el género y la raza, estd en todas partes, una vez que sabemos
coémo encontrarla”

Rosemarie Garland-Thomson®’

Carmen Bernal, Alison Lapper, Helen Keller, Flora Tristdin, Bob Flanagan, Teresa
Claramunt, Alejandra Kollontai, Michel Petrucciani, Frida Khalo, Maria Blanchard, ,
Isabel Ferreira, Veronica Grunewald Condori, Cristina Gonzalez Moya son personas
con diversidad funcional y son también una pintora, una condecorada artista y madre
muy especial, una sufragista, una activista y escritora, un artista neoyorquino del sado y
las performances, una anarcosindicalista y rebelde obrera, una escritora y propagandista
marxista, un gran pianista, una pintora, una poeta y docente, una activista abogada, una

poeta chilena y una musica, y una abogada activista y escritora. Todas ellas sufrieron o

*’ Garland-Thomson, Rosemarie. Re-shaping, re-thinking, re-defining: Feminist disability studies.
Washington D.C., Center for Women Policy Studies, 2001, p.20.
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sufren alguna deficiencia y no por ello son menos pintoras, artistas, politicas o
escritoras, tampoco lo hacen mejor ni peor las unas que las otras, son (somos) o podrian
ser cualquiera. Sin embargo a efectos sociales, médicos y politicos son personas

dis/capacitadas.

Y entonces, jen qué consiste la discapacidad? ;Quiénes (no) son las personas
discapacitadas? Aquello que determina que una persona sea discapacitada depende del
entorno. Una persona en silla de ruedas serd impedida para entrar en un edificio si la
infraestructura del mismo estd hecha para gente que camina. Un autista en un colegio
serd un fracasado si el objetivo docente esta anclado en las exigencias de un curriculo
normativo estandarizado. Aquello que el conjunto de la sociedad espere de una persona
va a determinar el grado de éxito o de fracaso de la misma, de esta manera un cuerpo
incapaz de levantar trescientos kilos de peso no es un cuerpo discapacitado mientras que
si lo seria aquel que no pudiese levantar mas de tres kilos. ;Cémo determinamos
entonces cuales deben ser las capacidades de una persona para no ser dis/capacitada?
Llegadas a este punto, ¢No parece que sentir pena por un invidente es una cuestion de
oculo-centrismo? o ;de audio-centrismo ensefiar a hablar a una persona sorda que no se

escucha a si misma?

La discapacidad, al igual que la raza o género son construcciones socio-histdricas, no se
nace siendo una persona discapacitada sino que se llega a serlo. En este epigrafe trataré
de adentrarme en los mecanismos mediante los cuales se construye la identidad social
de la discapacidad, si se puede hablar de que exista una, es decir, como personas
portadoras de alguna deficiencia o disfuncién se convierten en sujetos discapacitados.
(Como se pasa de la diferencia a la discriminacion? ;Existe una identidad social de la
discapacidad?, ;podemos hablar de un sujeto colectivo de la discapacidad? ;Coémo se
debe (no) ser para convertirse en una persona discapacitada? ;Qué caracteristicas y/o

aptitudes debe tener una persona para ser capacitada?

Concebir la realidad en términos dicotdmicos es un sintoma que indica una actitud
patriarcal como ya ha revelado el feminismo desde los anos 60 hasta nuestros dias, la
dicotomia capacidad/discapacidad es una construccioén social y un defecto de fabrica
que regula nuestra forma de pensar el mundo, por lo que considero que tenemos que
poner en marcha mecanismos para desdibujar/ deconstruir la linea que separa un estado

del otro. Es una tarea feminista reconocer que la exclusion de las mujeres con
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diversidad funcional es un artilugio de los mecanismos que sustentan los sistemas de

dominacién.

En las ultimas décadas hay un descreimiento del discurso cientifico y de la objetividad
de sus conclusiones, tedricos como Michel Foucault, Franz Fannon, Bonnie Smith,
abren una brecha y ponen sobre la mesa los mecanismos interesados que en muchas
ocasiones guian y dirigen, como venimos diciendo, las prescripciones médico-
cientificas. Asi, ninguna ciencia puede definir de manera prescriptiva una vida normal o
saludable. No hay “hechos objetivos” sobre qué condiciones corporales son vitales o

normales y cuales son sanas o enfermas.

No hay hechos puramente fisicos sobre la identidad de las partes funcionales del cuerpo o sus
normas de reaccion (...) las cuales no pueden ser separadas de como la gente estd acostumbrada a

reaccionar, sentir o ser capaz de actuar (Canguilhem 1989, en Tremain Shelley. 2005:96).

Por lo tanto, llegadas a este punto volvemos sobre la pregunta: ;quién es el sujeto
discapaz y como se construye? Definir la desviacion a partir de una norma bio-médica
como deficiencia es el primer paso para convertir a una persona en un objeto de estudio.
Nos dice Foucault, “la historia de los modos de objetivacion transforman a los seres

humanos en sujetos humanos (Tremain Shelley ed. 2005:83).

Gran parte del trabajo de Foucault se dirige al entendimiento del proceso mediante el
cual en un sistema particular de conocimiento ciertos comportamientos, practicas o
caracteristicas humanas se convierten en problemas especificos. Estas
“problematizaciones” segun el autor guardan relacion con los sistemas de poder y con
la asignacion de los lugares que ocupan los sujetos en la sociedad —a través de los
cuales las personas van construyendo una cierta identidad—. En este sentido, considero
que su trabajo es muy relevante para entender la situacién de las personas con
diversidad funcional. Asimismo, la sociedad hace a los individuos sujetos discapaces a
través de los rituales de verdad. “La primera etapa del proceso de produccion de un
sujeto especifico a partir de un cuerpo en particular se encuentra en la prestacion de ese
cuerpo docil con el fin de que pueda ser utilizado, transformado y mejorado " (Foucault,

2000).

Foucault estableci6 tres dominios a tener en cuenta para una ontologia critica sobre
cdmo nos contamos a nosotras mismas, cOmo nos constituimos como sujetos y

construimos nuestros sistemas de conocimiento:
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1) El dominio de la verdad a través del cual nos convertimos en sujetos de formas especificas de
conocimiento. 2) El dominio del poder mediante el cual nos convertimos en sujetos que actuamos
sobre otros y actuamos de acuerdo a formas particulares reguladas por otros. 3) El dominio de la
ética a través del cual nos constituimos a nosotros mismos como agentes morales. (Truth, power and

ethics in care services en Tremain Shelley, 2005: 67).

Si trasladamos estas tres fases al tema que nos ocupa obtendremos una correspondencia
con las practicas de clasificacion, division y subjetivacion de las personas con
diversidad funcional. El primer dominio relacionado con los rituales de verdad y
conocimiento vendria a corresponder con las clasificaciones de las personas segin la
deficiencia y en base a preceptos fisicos y organicos en un ejercicio bio-politico
organicista y esencialista de los procesos vitales que como ya hemos visto, definen las

“desviaciones” o bien por defecto o por exceso en referencia a una norma.

El segundo dominio estaria relacionado con la division de las personas segun su
deficiencia, serdn asignadas a unos espacios u otros, les seran asignadas unas u otras
tareas segun la clasificacion de la primera fase, esto se corresponde con los servicios
especificos para sordas, ciegas o motoéricas, las aulas de educacion especial o los

colegios especiales, las instituciones especiales o los servicios especificos.

Y por ultimo el tercer dominio, el ético, corresponderia a la etapa de subjetivacion que
daria respuestas a, quiénes somos en el mundo y como nos contamos. Este dominio
tiene que ver con lo que nos creemos o no capaces de hacer, las metas que nos ponemos
o qué vidas posibles pensamos a nuestro alcance. Esta tltima etapa seria el culmen en la
construccion de cuerpos dociles o sujetos discapaces. Las ideas con las que nos
explicamos a nosotras mismas pertenecen a modelos culturales que ofrecen reglas,
opiniones, y consejos sobre como tenemos que comportarnos adecuadamente. Lo que
cada persona se exija no va a depender solamente de lo que pudiera hacer sino y sobre
todo de lo que se espere de ella. De esta manera los mensajes negativos sobre una

misma van a influir en la agencia que se pueda llegar a desarrollar.

Este tercer dominio abarca el cuestionamiento de las formas en las que las personas se constituyen y
reconocen a ellas mismas como ciertos tipos de sujetos, de qué manera le asignan significado y valor
a su conducta de acuerdo a ideales particulares y como comportase en consecuencia” (Foucault

1987: 69)

El poder para Foucault trasciende el campo de lo represivo y estd intimamente ligado a

la produccion del conocimiento. Considero este analisis necesario porque la manera de
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relacionarnos con la discapacidad va a depender sobre todo de los rituales de verdad, de
como se explique y se represente el fenonemo de la discapacidad y de coémo entendemos
la misma. Es importante estudiar las relaciones de poder inherentes a los servicios
comunitarios, a los cuidados de asistencia o las politicas sociales. Las logicas que
operan detras de estas actuaciones estan totalmente enlazadas con los regimenes de
verdad, con aquello que se ha dicho que significa la discapacidad, siendo estas practicas

de poder las que a menudo convierten a los individuos en sujetos dis/capacitados.

Recordemos que el discurso médico es el hegemonico en lo que a discapacidad se
refiere y que ademas los significados que este campo del saber ha dado a la
discapacidad han sido siempre negativos: deficiencia, minus-valia, desviados,

dis/capacitados.

Para mi sorpresa en el ultimo informe sobre discapacidad de la OMS el sindrome Down
aparece referido como un problema de salud®®. Desde mi experiencia como cuidadora y
educadora de educacion especial este sindrome no es mas que una manera diferente de
existir, en principio las personas Down no tienen porque llevar asociado ningun
problema relacionado con la salud o al menos no mas problemas de los que pueda tener
una persona entendida como sana, igualarlo a un estado depresivo revela los
pensamientos erroneos que conforman el teléon de fondo de las clasificaciones que
ordenan a los cuerpos, que en cierta medida son responsables de nuestra manera de
entender y acercarnos al mundo, lo cual tiene como consecuencia una determinada
regulacion a la hora de actuar y relacionarnos con la discapacidad, “qué penita, esta
enfermo, es un sindrome Down”. Estos malentendidos tienen peores repercusiones
cuando se trata de cuidadores o asistentes que tratan directamente con las personas con
diversidad funcional, dando lugar a casos de aislamiento, sobreproteccion,

infantilizacion e incluso violencia.

El conocimiento experto/técnico mediante el cual estas personas son susceptibles de ser
objetivizadas, las intervenciones que operan sobre ellas, los juicios, las decisiones, las
formas de autoridad de las cuales son objeto y el lugar que ocupan en las relaciones con
los demas son claves para comprender como operan las tres dimensiones ontologicas de

Foucault sobre el sujeto discapacitado.

8 “La discapacidad denota los aspectos negativos de la interaccion entre personas con un problema de
salud (como pardlisis cerebral, sindrome de Down o depresion) y factores personales y ambientales”.
Informe Mundial sobre la discapacidad. Organizacion Mundial de la Salud. 2011.
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En mi opinidn no es el sujeto discapaz lo que se va construyendo el marco de sentido y
referencia en nuestras sociedades, sino el sujeto Normal. La validacion de ciertas

maneras de funcionar y no otras desemboca en discriminacion. Asi,

el sentido asumido de “capacidad” es arbitrario: no alude a la universalidad presupuesta de las
disposiciones del cuerpo humano, sino a las estructuras socio-culturales y econdmicas, resultantes de
la evolucion historica y que modelan las funciones propias de dicho cuerpo en el tipo de sociedades

de las que somos miembros (Susana Rodriguez Diaz y Miguel A V. Ferrerira. 2009)

Entonces, (Se puede hablar de una identidad social de la discapacidad? Nos dice

Campbell que

la discapacidad es un concepto vacio, que de por si no tiene significado y que ademas la identidad
politica de la discapacidad (es decir “el sujeto discapaz”) dentro de la ley no solo contribuye a una
ontologia esencialista y exteriorizada sino que ademas normaliza y delimita la discapacidad con el

fin de regularla (Campbell Fiona Kumari, 2005:112)

Siguiendo a Kumari podemos decir que la discapacidad en el reconocimiento en la ley
"se convierte en el lenguaje de la falta de libertad", es decir, "un vehiculo de
subordinacion a través de la individualizacion, normalizacion y regulacion, a pesar de

que su fin sea producir visibilidad y aceptacion”" (Fiona Kumari Campbell, 2005: 115).

.y . .29 . . .
La condicion objetiva™ de ser un colectivo marginado socialmente, en el caso de las personas con
diversidad funcional, es experimentada de maneras tan diversas que, igualmente, es dificil pensar

que sea la referencia central para lograr una transformacion de sus condiciones de existencia

mediante una accidn colectiva coordinada. (Susana Rodriguez Diaz y Miguel A V, 2009)”.

Si bien no podemos hablar de una identidad social de la discapacidad debido a las
disparidades en las caracteristicas de las personas discapacitadas®, y a que la
discapacidad en si se define de manera negativa’', ahondar en las afinidades
estructurales que todos los integrantes del colectivo poseen ayudaria a esclarecer

algunos datos. Ayudaria a entendernos mejor centrarnos en las afinidades estructurales

¥ Ferreira distingue entre la condicion objetiva de la discapacidad y la situacion subjetiva (Ferreira,
Miguel A. V 2008).

3% Pensemos por ejemplo que similitudes puede tener una mujer ciega con un nifio down, o un hombre
autista con una persona que va en silla de ruedas, o como puede identificarse una persona que tiene un
solo brazo con un hombre esquizofrénico que sufre alucinaciones.

*'Con frecuencia la singularidad de las personas dis/capacitadas implica que hayan sido definidas
mediante conceptos que son el polo negativo de categorizaciones dicotomicas: son personas
discapacitadas (sin capacidad), anormales (sin normalidad), enfermas (sin salud), dependientes (sin
independencia) (Rodriguez Diaz, Susana y Ferrerira, Miguel A V. 2010).
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de la discriminacién y no en las caracteristicas personales. “No se trata de actuar sobre
la base de la identificacion natural sino sobre la de coalicion consciente de afinidad, de
parentesco politico” (Donna J. Haraway, 1991, 266). Por otro lado son necesarios
analisis del fendmeno de la discapacidad desde perspectivas distintas a la médica. La
sociologia, filosofia, antropologia, los estudios culturales, el feminismo y en general la
ciencias sociales y humanistas deben asumir esta responsabilidad para complementar,
rectificar, o reemplazar al discurso médico. También y atendiendo a las reivindicaciones
del paradigma de diversidad funcional, es necesario que la categorizacion de las
capacidades de los seres humanos se inscriba en las demandas que impone la sociedad y
no en las caracteristicas o las funciones del cuerpo. Por tltimo, deberiamos ampliar el
concepto de discapacidad a la definicién de categoria analitica, es decir usarlo como una
herramienta de analisis al puro estilo de la definicion de género aportada por Joan
Scott®®. Usar la discapacidad como una categoria de analisis en lugar de como un estado
corporal nos permite, como ya hemos visto en el capitulo anterior, ampliar el horizonte

de las investigaciones sobre el cuerpo, la subjetividad y los sistemas de dominacion.

Asimismo, aquello que suponga un impedimento o imposibilidad debido a la
ordenacion del sistema social para el desarrollo de las capacidades plenas del individuo
debe ser objeto de estudio de la discapacidad. Lo cual implicaria trasladar el centro de
atencion desde una caracteristica del cuerpo hacia la lectura que se hace de la misma
con repercusion directa sobre la vida de las personas con diversidad funciona, y

podriamos por lo tanto superar los enfoques esencialistas sobre la discapacidad.

Durante esta investigacion se han desdibujado para mi las lineas de lo que se puede o no
se puede. Se me ha abierto el horizonte de lo que somos y hacemos. He aprendido que
establecer cuales son las necesidades bésicas para la gratificacion personal se queda
fuera de mi alcance, este soltar amarras en lo que se refiere a los preceptos universales
de lo que somos y lo que necesitamos ha hecho que se amplie el espacio habitable de
mis experiencias vitales, son tan propias, subjetivas e intransferibles las sensaciones de
cada cual que se me antoja complicado pre-decir cuales son los requisitos organicos y

funcionales para el disfrute placentero de la vida.

32 Para Joan W. Scott (1996), el nucleo de la definicion de género reposa sobre una conexion integral
entre dos proposiciones: el género es un elemento constitutivo de las relaciones sociales basadas en las
diferencias que distinguen los sexos y el género es también una forma primaria de relaciones significantes
de poder.
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Es necesario dejar atras los preceptos organicistas y funcionalistas, que nos confunden
casi todo el tiempo con algunas ideas falsas y con estados Optimos de bienestar, de
salud, de éxito, de normalidad, conformando nuestra subjetividad y la manera de sentir
en el mundo y expropidandonos a menudo de las experiencias corporales y otros
dominios personales. Estas falsas ideas crecen a menudo dentro de nosotras provocando
esquizofrenias mentales que nos colocan constantemente en la necesidad de
cuestionarnos y en la duda de si podemos o no hacer las cosas que se supone debemos,
si somos (dis)capaces de superar las exigencias que el sistema plantea para no quedar

fuera del mismo.
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Capitulo 2: La Discapacidad. ;Una realidad somatica o una Construccion social?

Lecturas Mestizas entre lo bioldgico y lo cultural

“La biologia es la ciencia de la vida, concebida y escrita con la palabra del padre”.
(Donna J. Haraway, 1991: 114)

“La naturaleza y la cultura son remodeladas y la primera ya no puede ser un recurso dispuesto a ser

apropiado o incorporado por la segunda”.

(Donna J. Haraway, 1991: 256)

Hemos visto hasta ahora como ciertas caracteristicas fisicas u orgénicas son
clasificadas o categorizadas con el fin de mantener las fronteras de un cuerpo estandar,
util para el sistema de poder, haciendo de la persona portadora de la caracteristicas
“andmalas” un sujeto dis/capacitado. Este analisis de (des)identidades ha seguido la
intencion de desmentir los preceptos del modelo médico de la discapacidad, que segin
afirman varios autores™>, es el que atn predomina, como hemos visto. Este modelo parte
de la idea de que las personas discapacitadas son por algin motivo defectuosas y por
consiguiente la exclusion social de las mismas se debe a su inadaptacion al medio al

mas puro estilo darwiniano.

En este epigrafe quisiera responder a la pregunta que planteo al principio con el fin de
construir un marco tedrico que me permita mirar y analizar la discapacidad desde una

perspectiva mas afin a mi forma de entenderla.

Es cierto que existen personas que son y funcionan de manera diferente y que algunas

de estas diferencias son indisimulablemente notables, tampoco podemos negar que son

% Ferreira, Miguel A. V. (2008) Modernidad, individuo y diversidad funcional: Una infudamentacion
ética. Intersticios. Revista Sociologica de Pensamiento Critico. Vol “ (2), 2008. Madrid. Tremain, Shelley

ed. 2005. Foucault and the Government of Disability. (78-92) University of Michigan. USA.
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una minoria (aproximadamente 10%) en un sistema social que funciona por porcentajes,
estadisticas y tantos por cientos de representacion. La pregunta que planteo en este
epigrafe, a saber, ;es la discapacidad una realidad soméatica o una construccion social?
tiene la intencion de llevarnos a la creacion de un marco tedrico desde el cual mirar a la
discapacidad, interrogdndonos sobre si la discriminacion de las personas con diversidad
funcional se debe a factores biologicos o sociales, ;hasta donde la situacion de
discriminaciéon de las personas discapacitadas puede explicarse exclusivamente

mediante la condicidon opresora del medio social?.

A Propdsito del Modelo médico

Considero necesario para este andlisis comenzar aclarando algunos conceptos. Por un
lado, tenemos el modelo médico, como paradigma o marco teorico, este modelo como
ya hemos visto, considera que la persona con discapacidad tiene un problema debido a
su malformacion o desviacion, tiene una enfermedad y por lo tanto deber ser curada. Al
considerarse un problema del individuo el Estado exime su responsabilidad y se limita
a tomar medidas al respecto, como el internamiento en asilos o las ayudas, que
disfrazadas de caridad persiguen el objetivo de apartar a estos cuerpos del espacio
publico, prevenir su nacimiento o evitar que se reproduzcan. Esta perspectiva parte de la
idea de un cuerpo pre-discursivo que por naturaleza tiene una condicién bioldgica
defectuosa. Esta afirmacion nos lleva enseguida a los siguientes interrogantes ;Qué

entendemos por verdad biologica? y ;Qué entendemos por naturaleza?

Donna J. Haraway nos dice “que las ciencias naturales definen el lugar del ser humano
en la naturaleza y en la historia y proveen los instrumentos de dominacion del cuerpo y
de la comunidad” (Haraway, 1991, 72). Es necesario por lo tanto restablecer las
ciencias que construyen la categoria “naturaleza”, indagando en el desarrollo de las
mismas. Me interesa para esta investigacion la propuesta de Haraway y sobre todo su
exploracion de la biologia como un aspecto de la reproduccion de las relaciones sociales
capitalistas y su vision de la “naturaleza” como un ‘“capitalismo corporativo

cientificamente gestionado” (ibis.).

Los afios treinta seran testigo del desarrollo de la ingenieria humana, cuyo objetivo era

la construccion de una jerarquia que colocaria a “la persona” en el lugar adecuado de la
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sociedad buscando el interés comun del organismo, la familia, la cultura, la sociedad y
la industria. Un modo de organizacidn sostenido sobre la psicobiologia comparativa y el

desarrollo posterior de la sociobiologia.

A través de la experimentacion con primates y respaldado por la fundacion Rockefeller,
Yerkes, el padre de la psicobiologia pretendia alcanzar una cooperacion inteligente entre
los miembros de la sociedad para reemplazar las luchas de clases en el mundo del
trabajo. Las lecturas que para tal efecto hizo de la igualdad y de la diferencia, y que aun
siguen presentes en la ingenieria humana y sobre todo en nuestra forma de entender lo

que es cultura, son cuanto menos sospechosas. Para Yerkes,

la igualdad era el derecho de todo el mundo a ocupar su lugar natural determinado por una ciencia
desinteresada. Las diferencias eran el objeto esencial de la nueva ciencia. La investigacion del
personal deberia proporcionar informaciéon fidedigna al gestor del empleo y adecuado consejo

vocacional a la persona (Haraway, 1991, 92)**.

Seria cuanto menos sospechosa la intencion desinteresada de la ciencia en tanto que
respondia a las necesidades del sistema capitalista, el /ugar natural era aquel que
interesaba a las exigencias de la produccién, y por ultimo la vocacion profesional
quedaria también enmarcada en las exigencias de la gestion del empleo. Por otro lado,
tomar como base el instinto y la dominancia de los primates para determinar el tipo de
personalidades y avanzar asi hacia la cultura y la ingenieria humana revela los sesgos
androcéntricos del desarrollo de la ciencia y la evidencia de que la naturaleza ha sido
erroneamente utilizada como la materia prima en lugar de como el producto de la

historia.

Asi, la psicobiologia comparativa ocupd un lugar en las ciencias humanas y biologicas teorizando la
naturaleza y la humanidad segun la logica del patriarcado capitalista (...) harian falta en este sentido
nuevas lecturas de la naturaleza y de lo bioldgico desde una perspectiva politica humana que
contradiga o al menos cuestione, la necesidad “natural” de los sistemas jerarquicos de control y de

otros modos de dominacion (Haraway, 1991, 94).

Mientras que Yerkes buscaba la optimizacion del sistema mediante la adaptabilidad —
para ¢l un sistema debia ser lo bastante bueno para sobrevivir bajo cualquier condicion,
y no mediante la perfeccion— no era éste el caso de los tedricos de la sociobiologia, la
ciencia que llegd después. Esta nueva ciencia de ingenieria humana basada en un

andlisis capitalista y patriarcal de la naturaleza “avanz6 hacia la naturalizacion de la

3 La cursiva no es original de la autora.
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segregacion en el empleo, de las jerarquias de dominancia, del chauvinismo racial y de
la necesidad de dominacion en las sociedades basadas en el sexo para controlar los

aspectos mas indecentes de la competicion genética” (Haraway, 1991, 109).

No se trata de buscar culpables desde una vision ahistorica de la realidad, sino de
insistir en la necesidad de cambiar ciertos entendimientos en lo que a naturaleza,

biologia, sexualidad e ingenieria humana respecta.

La ciencia es un constructo humano que surgié bajo una serie de condiciones particulares cuando la
dominaciéon de la naturaleza por parte de los hombres parecia un objetivo positivo y digno. Las
condiciones han cambiado y ahora sabemos que el camino por donde avanzamos tiene mas
posibilidades de destruir la naturaleza que de explicarla o mejorarla. (Hubbard et al., 1979, pag.

209).

El problema principal de pensar la discapacidad como una verdad biologica es que no
existen referentes naturales o esenciales de lo que significa ser una persona normal. Por
otro lado cuando hablamos de la discapacidad como una condiciéon “natural” nos
referimos a una percepcion absolutamente esencialista y biologicista del cuerpo
humano, que esconde intenciones capitalistas y colonizadoras. Si es necesario dudar de
la voz objetiva tras las verdades sobre lo bioldgico, no lo es menos reparar en el

significado que le damos al atributo “natural”.

Algunos estudios feministas del campo de la antropologia de la salud han puesto de
manifiesto la necesidad de analizar la experiencia humana considerando los contextos
sociales, historicos y culturales en la que se produce. En este sentido son varias las
autoras que coinciden en que la naturalizacion social de las mujeres (M* Luz Esteban,
2006) y de los cuerpos impropios (Beatriz Preciado, 2011) como los transexuales,

homosexuales o discapacitados, responden a una argumentacion determinista que

surge en Occidente dentro de un amplio proceso de consolidacion de un nuevo orden social,
econdmico, politico y cientifico —la sociedad capitalista, burguesa y colonial- que, aunque desigual y
jerarquico, fue presentado como natural y fue legitimado por el evolucionismo social y la nocion de
progreso. Aparecen asi nuevas técnicas somatopoliticas que constituyen un nuevo sistema de poder y

dominacion inscrito en el cuerpo y la biologia: el biopoder (M? Luz Esteban, 2006: 11)

ambas autoras se remiten a este concepto acufiado por Michel Foucault, para poner de
manifiesto que el poder no so6lo lo ejerce el gobierno sino también los discursos

expertos que las diversas ciencias vienen desarrollando desde la modernidad.
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Similar a la critica de Donna Haraway, M* Luz Esteban defiende que la naturalizacion
del cuerpo, que sigue estando en pleno auge, funciona como un “subterfugio ideoldgico
totalmente idoneo para resolver las contradicciones surgidas en la sociedades de clases,
puesto que intenta aunar la igualdad tedrica de oportunidades con las diferencias socio-

econdmicas y las discriminaciones reales” (Esteban, 2006).

Llegadas a este punto, ;podriamos decir que la discapacidad es una realidad somatica?,
(No es esta una forma de naturalizacion de identidades a través de la blusqueda de

signos somaticos de la diferencia para garantizar el desarrollo capitalista y burgués?

A Proposito del Modelo Social

La década de 1980 fue un momento clave en la historia de la desnaturalizacion de la
discapacidad, en este afio, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) public6 una
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM)™
para las personas con discapacidad, que marcaba la distincion entre “disfuncion”

(impairment en inglés) y “discapacidad”.

Jenny Morris (1996) cita las definiciones que hace de tales términos el British Council

of Disabled People:

Disfuncién es la caracteristica del cuerpo de una persona que afecta a su apariencia en un modo no
aceptado socialmente, al funcionamiento de su mente o su cuerpo, y que puede causar dolor, fatiga,
afectar la comunicacion o reducir la consciencia, y “discapacidad” se entiende como la restriccion en
la actividad personal causada por un sistema social que no tiene en cuenta las necesidades de las

personas con disfunciones (Morris, Jenny. 1998, p.2).

Este pequefio gran cambio supuso colocar el handicap, impedimento o discapacidad en
la sociedad. Cristina Gonzalez, en su libro e/ escalon de cristal, cita una afirmacion de
Jenny Morris bastante descriptiva: “una incapacidad para caminar es una deficiencia,
mientras que una incapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada tiene una

serie de escalones, es una discapacidad” (Gonzalez Moya, Cristina 2010: 33).

% Dos afios mas tarde entra en vigor en Espaia la Ley 13/1982, de Integracion Social de los Minusvalidos
(LISMI), en esta ley los dos conceptos empleados para referirse al colectivo son: “disminuidos” y
“minusvalidos”, sin embargo segun indica Cristina Gonzéalez, no aparece en la ley el concepto de
“discapacidad”, que es y se considera esencial en el documento de la OMS.
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Aparecia asi en la década de los ochenta un nuevo modelo para explicar la
discriminacion de las personas discapacitadas, el modelo social de la discapacidad. Esta
perspectiva pone el énfasis en los impedimentos o handicap en los que la sociedad
coloca a ciertos individuos y propone como medidas el establecimiento de recursos para

“integrar y normalizar” a las personas portadoras de alguna deficiencia.

Son varias las autoras que coinciden (Liz Crow, Lois Keith) en que existe un antes y un
después en sus vidas desde la aparicion del modelo social porque esto “les permitia
dejar de sentirse de alguna manera culpables de su propia exclusion social y de paso
colocar el origen de su discapacitacion en la sociedad” (Morris, 1996:30) “Mi cuerpo
no era el responsable de todas mis dificultades, sino factores externos, barreras
construidas por la sociedad en la que vivo” (Liz Crow en Morris 1996: 229). Este
modelo ha supuesto un gran avance en la “promocion de la autovaloracion individual, la
identidad colectiva y la organizacion politica de las personas discapacitadas” (Liz Crow

en Morris 1996: 230).

Aunque el modelo social indica sin lugar a dudas un compromiso con la discapacidad
esconde ciertas trampas; por un lado se habla de integracion, es decir, se asume que con
las ayudas, los servicios especificos y las adaptaciones necesarias las personas
discapacitadas tendrdn que acomodarse al sistema, tal cual éste ha sido construido y por

el otro de normalizacion o lo que es lo mismo, asimilacion.

Si bien el modelo social supone un gran avance en derechos con respecto al modelo
médico, quedarnos en la idea de que los problemas de las personas discapacitadas se
deben tnicamente a las barreras sociales encierra graves peligros, ya que crea la falsa
ilusién de que es suficiente con otorgarles ayudas para su integracion en el discurrir

social, dando por sentado que todas las personas son “normalizables”.

Quizas la discapacidad es el campo en el que parece mas evidente que reclamar la
igualdad no es suficiente para desmantelar los sistemas de exclusion social. La idea de
que con ayudas, incentivos para las empresas y discriminacion positiva se solucionarian
los problemas de las personas discapacitadas prolonga el estatus quo de las estructuras
sociales y nos coloca en el peligro de anclarnos en los discursos sobre la
normativizacion de los cuerpos. Es necesario por lo tanto cuestionarnos que entendemos

por igualdad ;a quién debemos asemejarnos? ;En qué cosas debemos ser iguales?.
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Las personas discapacitadas son diferentes y debemos resaltar estas diferencias no
ocultarlas. Otorgar ayudas para la integracion es de vital importancia pero no es
suficiente, debemos ademas perseguir un cambio social rotundo de aceptacion de las
diferencias y no discriminacién, de eliminacion de prejuicios y saneamiento de las
imagenes que conforman nuestro imaginario colectivo, es necesaria la elaboracion de
teorias criticas en lo que respecta al sujeto normal porque es ficticio e inexistente y
ademads refrescar el mundo de lo simbolico con nuevas historias donde las personas
discapacitadas narren sus experiencias en primera persona. En este sentido el modelo
social se queda pequefio para la consecucion del cambio necesario porque carece de un
corpus critico de la sociedad que explique la exclusion mas alld de las barreras

arquitectonicas y de accesibilidad.

Para emanciparse de la identidad de la discapacidad, es necesario no solo reconocer que
la sociedad discapacita a ciertas personas sino ademas reconocer que la produccion de
identidades es una caracteristica del sistema que busca signos somaticos de la
diferencia, los procesos de naturalizacion nos pasan por alto debido al alto grado de

opresion y trabajo disciplinario y biopolitico de nuestras sociedades.

Con la intencion de integrar a las personas discapacitadas, a menudo se han puesto en
practica medidas de asimilacion y homogeneizacion de las diferencias que han hecho
aumentar por un lado la cantidad de cuerpos discapacitados como hemos visto en el
primer capitulo, y por el otro la creencia de que la discapacidad se puede curar o

erradicar.

Uno de los casos que mejor ilustra este intento de normalizacion es la controversia que
hubo con respecto a los implantes cocleares dentro de la comunidad sorda en el afo
2007. El implante coclear consiste en un reproductor que se conecta al nervio auditivo y
es capaz de convertir el sonido en impulsos eléctricos, no se trata de un oido bidnico y
por lo tanto no reemplaza al oido natural, no serviria para la musica, por ejemplo, ya

que los sonidos, que recibe la persona, son metalicos.

Desde 1985 empezo6 a implantarse en personas sordas, presentdndose como la cura para
la sordera, se ampli6 la edad del implante hasta nifi@s de 2 afnos con sordera congénita.
Recuerdo que esto supuso un gran estimulo para los partidarios de los métodos oralistas,
aquellos a favor de ensenar a l@s nifi@s sordos a hablar (atun a pesar de no escucharse a

ellos mismos) y a leer los labios de las personas oyentes. No pretendo ponerme a favor
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o en contra de este método, utilizar todos los medios al alcance para la educacion de los
nifios sordos me parece la mejor solucion siempre y cuando no suponga la prohibicion,

restriccion o limitacion de su manera natural de comunicarse, la lengua de signos.

En algunos casos la persona rechazaba el implante debido a que producia jaquecas
crénicas, en otros ni siquiera lo usaban porque éste consistia en un aparato que se podia
quitar o poner una vez después de implantado. Recuerdo a un usuario con el que
trabajaba de interprete en un instituto que ni siquiera llegd a darle uso al implante
después de la operacion, lo rechazaba porque se sentia extrafio y porque no suponia
ninguna ayuda para las cosas que ¢l hacia, un aparato incomodo, molesto, muy visible,
que le daba dolor de cabeza y que no le ayudaba. El “remedio” era peor que la

“enfermedad”.

Asi desde 1993 comienzan a surgir comunidades de personas sordas reivindicando una
cultura e identidad propias. Los estudios que se llevaron a cabo dentro de esta
comunidad sorda reforzaban la idea de que la lengua de signos era su manera natural de
expresarse ya que los ojos de las personas sordas se adaptan a la condicion de sordera
desarrollando una mayor vision periférica, y se preparan para funciones no
convencionales al reemplazar a los oidos para percibir una lengua visual. También el
cerebro reasigna funciones, genera nuevas vias, los centros visuales establecen
conexiones con el centro del lenguaje y otras areas para poder codificar y decodificar
esa lengua emitida en otra modalidad, expresada con las manos. Ser sordo decian, es
mucho mas que un diagnostico médico, es una forma diferente de existir y no es una
enfermedad, su lengua propia es la lengua de signos, la cual desarrollan de manera

espontanea.

Llegadas a este punto podemos hacernos la siguiente pregunta: ;Seria posible distinguir
entre un conocimiento no invasivo y otro de prediccion y control? Reflexionar sobre
este asunto es de vital importancia para el tema que nos ocupa. Es imprescindible
marcar la distincion entre una medicina curativa y una medicina correctiva, la primera
es aquella al servicio del bienestar de la persona donde el paciente es el personaje
principal en el procedimiento de rehabilitacién, mientras que la segunda actia como
fuerza homogeneizadora. No es mi intencion denunciar el uso de la medicina correctiva,
sino mas bien clarificar las fuerzas homogeneizadoras y asimilacionistas que se

esconden detras de la misma y sus efectos en la construccion de nuestros sentires.
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Otra de las grandes carencias del modelo social es que silencia el debate sobre el cuerpo

en tanto que construccion social e historica, es decir implica una:

Desbiologizacion del discurso sobre la discapacidad. Es una jugada tedrica emancipadora. No
obstante, en ella el cuerpo se pierde en cuanto espacio de significado y accion humana deliberada
(...) el modelo social de la discapacidad constituye una base adecuada para la politica de la

emancipacion, pero no una politica emancipadora de la identidad” (Hughes y Paterson 2008: 112)

Nos cuenta Jenny Morris, precursora del modelo social, que una de las razones por las
que elaboraron este modelo fue para protegerse de los sentimientos de compasion hacia
ellas en un intento de rebeldia hacia las personas no discapacitadas que les decian como

debian sentirse respecto a sus experiencias, sin embargo, dice:

se ha hecho tanto hincapié en que nos discapacita la sociedad que hemos desarrollado una cultura en
la que no se puede hablar de nuestro dolor y nuestra pérdida individuales porque podria fomentar los
discursos victimistas sobre nuestras vidas (...) el deseo de centrarse en los obstaculos externos,
prejuicios y discriminaciones sociales impedia que las mujeres hablasen de sus propios cuerpos y

experiencias (Morris 1996: 30).

Es interesante el testimonio de Liz Crow (Morris, 1996) que pide una vuelta a la
minusvalia, porque reclama que en lugar de afrontar las contradicciones y la
complejidad de las experiencias propias, se ha optado en las campafias por presentar la
minusvalia como algo irrelevante, neutro y a veces, positivo, pero nunca como el
problema que es en realidad. La autora defiende que la experiencia de su cuerpo — y no
solo las barreras discapacitantes, como la imposibilidad de acceder a los medios de
transporte publico- dificulta su participacion politica. Son cuerpos que a menudo tienen

que asumir situaciones de dolor, fatiga o enfermedad cronica. De hecho, indica,

la minusvalia no significa otra cosa que los aspectos del cuerpo no funcionan o lo hacen con
dificultad, sin embargo el problema viene cuando este significado se amplia de manera que implique
que el cuerpo de la persona, y en ultimo término, la persona misma son inferiores (Liz Crow en

Morris 1996: 235).

Esta postura es una llamada a las experiencias vividas y la propuesta de una vuelta al
cuerpo que nos recuerda que no debemos “ceder en discapacidad” para ser

consideradas sujetos de pleno derecho. En un giro epistemoldégico similar al de las
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teoricas de la diferencia italiana de los sesenta *°que colocaron el punto central de su
vindicacion en la no-lucha con los hombres, con lo masculino, centrando su activismo
en un “no ceder en lo femenino”, en una época donde nombrarse femeninas era para las
luchadoras de la igualdad aceptar la sujecion de las mujeres, ya que la palabra
“femenina” era entendida como la hembra del hombre en su comunioén/ unién con el
patriarcado. Esta resignificacion semdntica de lo femenino, de la discapacidad, supone
una afirmacion de la diferencia y una lucha en contra de la asimilacion patriarcal, el

pensamiento unico y la homogeneizacion de nuestras diferencias.

Existe la diversidad humana y nuestro (des)entendimiento sobre esta diferencia es el que
va a determinar la representacion social que hacemos de la misma, sobre la que se
estructura la organizacion social discriminante; también nuestras actitudes, respuestas e
interacciones estan sesgadas por aquello que entendemos por discapacidad y por

normalidad.

“Es un hecho constatado que el aumento de poblacion discapacitada es directamente
proporcional al desarrollo de la medicina y de las de las ciencias humanas” (Moscoso
Melania, 2011). Se trata por lo tanto de la aceptacion de las diferencias, no de
integrarlas en el sentido caritativo y de ayudas sociales, de desmantelar los sistemas de

exclusion para facilitar el acceso a una vida autdbnoma, que no independiente.

En mi opinién tanto el modelo médico individualista como el modelo social de
integracion son insuficientes para explicar el fenomeno de la discapacidad debido a que
carecen de herramientas para explicar las experiencias de las personas discapacitadas y

dar claves precisas de los motivos de la exclusion social.

Necesitariamos ampliar un poco mas los marcos de andlisis para explicar la experiencia
de las personas con diversidad funcional. Podriamos de esta manera resituar las politicas
de discapacidad en el ambito de la critica de los procesos de produccion somatica y de
la subjetividad haciendo una lectura socio politica de la construccion de la discapacidad

como verdad somatica.

*® Para informacién sobre este tema remito a Cigarini, Lia CIGARINI Lia (ed.). La politica del deseo. La

diferencia femenina se hace historia. Icaria Antrazyt. 1995
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Construyendo un marco teorico desde el que mirar la discapacidad

Para Liliana Pantano (Pantano en Ferrera y Ferrante, 2010) la discapacidad posee dos
dimensiones: por una parte la “situacion de discapacidad”, es decir, ciertas condiciones
generales —tanto cuantitativas como cualitativas- que la discapacidad incorpora como
atributos objetivos en un contexto particular; y por otro lado “una condicion de
discapacidad”, que evidenciaria la experiencia individual de esas condiciones generales
objetivas como vivencia subjetiva de la persona®’, “asi condicion y situacién han de ser
entendidas como dos caras o aspectos inseparables de la discapacidad: la cara “objetiva”
y la cara “subjetiva” de la misma” (Ferrera Carolina y Ferrante Miguel. A. V, 2010).

Sin embargo, /podemos pensar sobre la experiencia del cuerpo discapacitado como algo
aislado de la mente de la persona? Intentar explicar como viven la discapacidad las
personas con alguna deficiencia a través de un acercamiento individual o por el
contrario social significaria: “perpetuar la loégica del dualismo cartesiano cuerpo/mente,
proyectada en este caso en el dualismo individuo/sociedad” (ibis.) Por lo tanto, es
necesario, en este sentido, superar las versiones dicotomicas de la realidad y situar el
fenomeno de la discapacidad en el marco de una experiencia encarnada que implica
tener en cuenta los procesos de subjetivizacion, la construccion del mundo simbélico y
los discursos de verdad de la discapacidad. Un acercamiento discursivo al fenomeno de
la discapacidad nos permitiria prestar atencion a los multiples significados construidos
sobre el cuerpo dis/capacitado y nos ofrece ademds una teorizacion mas minuciosa
sobre la manera en que la sociedad esté relacionada con el problema de discriminacion y
las experiencias vividas de las personas discapacitadas, sin dejar al cuerpo fuera de este
analisis. La relacion entre la sociedad que hemos construido, el cuerpo y los discursos

de verdad® nos permite transgredir las dicotomias individuo/sociedad, interno/externo

%7 La autora hizo esta proposicion tedrica con el objetivo de proponer un marco analitico que tomase en
consideracion las caracteristicas especificas del contexto argentino, entendiendo que las personas
discapacitadas en este pais estaban en condiciones mas precarias que aquellas otras en las sociedades
occidentales mas avanzadas, debido principalmente a que la condicion (objetiva) de las personas
discapacitadas era peor.

%% Es interesante la visién que desde este acercamiento (postestructuralista), que nos ofrece Iris Marion
Young (1990) en su articulo "Anorexia Nervosa: Psychopathology as the Crystallization of Culture,”.
sobre la anorexia nerviosa, mediante la definiciéon del cuerpo anoréxico como la ausencia del exceso
sobre el cual se construye lo femenino Ilustra la relacion de este trastorno alimenticio con los discursos
hegemonicos y generizados construidos sobre el cuerpo.
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para explicar el fenomeno de la discapacidad dentro de los contextos discursivos

especificos socio-culturales y de género.

El siguiente cuadro expone el marco tedrico que planteo:

4 )

ACERCAMIENTO INDIVIDUAL / ACERCAMIENTO SOCIAL \

(Modelo Médico) (Modelo Social)
Individuo Sociedad
Cuerpo prediscursivo. Medio opresor
Naturaleza Cultura
dicion de discapacidad Situacion de discapacidad
\ Con ) K /

\ /
/ ACERCAMIENTO DISCURSIVO \
Técnicas de subjetivizacion
Construccion del Mundo
simbolico
Discursos de verdad sobre la

discapacidad.
N J

Los dualismos han persistido en las tradiciones occidentales como herramienta de la
dominacion de todos los que han sido constituidos como los Otros, a saber las mujeres,
la gente de color, personas homosexuales, discapacitadas, animales, cuya funcion ha
sido la de servir de espejo al Yo. Algunos de los dualismos mas significativos son
realidad/apariencia, cultura/naturaleza, hombre/mujer, capacitada/discapacitada,
mente/cuerpo, civilizado/primitivo, individuo/sociedad. Con este marco tedrico planteo
la necesidad de una teoria de la diferencias cuyos paradigmas, geometria y logica
rompan los pares binarios, la dialéctica y los modelos sobre naturaleza/cultura de la
clase que sean, pues “en caso contrario los trios se reducirdn siempre a duaos, que a su
vez se convertiran rapidamente en uno, solitario en la vanguardia”. (Haraway, 1991,

217).
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Para acercarnos a la realidad de las personas discapacitadas y entender las experiencias
que viven es necesario un cambio en el pensamiento patriarcal y dicotomico, la teoria
feminista ha estudiado la manera en la que las dicotomias funcionan y la necesidad de
colocar la duda sobre su correspondencia con la realidad. En el capitulo anterior hemos
indagado en la dicotomia capacidad/discapacidad, ampliado el concepto de ambas
categorias y traido a la luz historias de mujeres capaces para entender que una no es mas
0 menos capaz por sus caracteristicas funcionales y organicas sino que esto siempre va a
depender de la tarea a la que se enfrente, entendiendo que dichas tareas estdn ademas

ordenadas jerarquicamente a razon del prestigio que se le ha otorgado a cada una.
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Capitulo 3. Experiencias subjetivas desde la diversidad.

Al igual que para los estudios sobre discapacidad, el dualismo cartesiano
cuerpo/mente ha sido un tema central para la teoria feminista. Debido a que las mujeres
han sido narradas a lo largo de la historia como un cuerpo-objeto, discapacitadas para la
escritura, definidas por aquello que no son, y hechas lo otro-objeto del hombre. La
teoria feminista ha estudiado con detenimiento las experiencias del cuerpo vivido, asi
las pensadoras de la conocida como primera ola del feminismo planteaban la necesidad
de transcender el cuerpo, ir mas alld de ese cuerpo que las definia como “mujer” con

toda la carga significativa que ello suponia.

Las tedricas de la tercera ola reclamaron por el contrario el valor del cuerpo y de sus
experiencias entendiendo que la division entre el cuerpo y la mente es un legado

patriarcal, en este sentido han rechazado a menudo la trascendencia del cuerpo.

Sin embargo los estudios de la discapacidad hacen mucho mas complejo este analisis.
Las narrativas de la discapacidad nos muestran como la enfermedad puede llevar por un
lado, a un estado de mayor conciencia del cuerpo, los cambios constantes a los que esta
sometido un cuerpo con alguna enfermedad obligan a la mente a renegociar
continuamente con las nuevas sensaciones del devenir del cuerpo y ponen de relieve que
“el cuerpo puede convertirse en un extrafio para el Yo no solamente a causa de un
adoctrinamiento/educacion en ciertos valores y practicas sociales que lo devaltan”
(Lindgren, Kristin en Smith, Bonnie and Hutchinson ed., 2004: 149), a saber las
practicas propias de las sociedades patriarcales, sino ademas como algo voluntario,

como una estrategia, una respuesta adaptativa a una discapacidad fisica.

“Vivir en un cuerpo radicalmente imprevisible pone en cuestion la estabilidad y la
continuidad de la identidad; la enfermedad supone una crisis no solo del cuerpo sino
también de la propia identidad” (ibis). Los estudios sobre discapacidad ofrecen asi
innumerables ejemplos no solo de las técnicas de subjetivizacion dirigidas al destierro
de los cuerpos periféricos a lugares opacos e invisibles de la sociedad, sino ademads de
subjetividades en continua busqueda y constante adaptacion a las nuevas situaciones, de

subjetividades en resistencia que se (de)construyen en un proceso de continuo cambio,
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donde ser un cuerpo, estar en un cuerpo o trascender el propio cuerpo adquieren un

sentido propio.

En este sentido nos dice Garland-Thomson (Smith, Bonnie and Hutchinson ed. 1996:
73) que integrar los estudios de discapacidad supondria un gran avance para la teoria
feminista, ya que algunos de los dominios o temas mas afines del feminismo, como son
las representaciones sociales, el cuerpo, o la identidad se verian enriquecidos si

integrasemos las experiencias de las personas discapacitadas en los mismos.

El acercamiento al problema de la subordinacién de las mujeres desde la perspectiva
anti-humanista y postestructuralista propia de la tercera ola del movimiento feminista
puso de manifiesto que la subjetividad estaba construida por la cultura en la cual
estamos inmersas y que lejos de ser algo fijo e inmutable debemos entenderla como un
proceso, como una realidad multiple y fragmentada que nos mantiene en una constante
busqueda, colocando el lenguaje y su importancia en la formacion del Yo en el centro

del debate.

Este enfoque de la subjetividad entendida como la manera de explicarse una misma y de
dar sentido a las experiencias propias e indisociables de la cultura y los discursos de
verdad a partir de los cuales formamos nuestro (des)entendimiento de la realidad, es el
que va a acompafiarnos en este segundo capitulo en el que me propongo indagar en los
procesos y técnicas de subjetivizacion de las mujeres con diversidad funcional, para
acercarnos un poco mas a mi interés de estudio: conocer como se piensan las mujeres
con diversidad funcional, como expresan sus experiencias y como sienten sus cuerpos a

partir de las representaciones sociales que se hace de los mismos.
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3.1 Feminismo y Discapacidad.

Estudios de discapacidad desde una perspectiva de género

Las mujeres con discapacidad han sido invisibles tanto para el feminismo como para los
estudios de la discapacidad.  Algunos de los indicadores reconocidos de la exclusion
social en el caso de las mujeres y nifias con discapacidad son las desventajas
socioeconOmicas, el aislamiento social, el rural, la violencia, la esterilizacion y el aborto
forzados; la falta de acceso a los servicios comunitarios, la baja calidad de la vivienda,
la institucionalizacién, la atencion sanitaria inadecuada o la denegacion de la

oportunidad de contribuir y participar activamente en la sociedad.

Nos cuenta Beatriz Preciado®” que la primera nocion de invalidez aparece en el siglo
XVIII y es una nocién relacionada con la guerra. La primera figura del invalido fue el
soldado del rey que al volver herido de la contienda tenia derecho a un subsidio como
cuerpo que ya no puede adaptarse a la economia productiva y tampoco puede volver al
trabajo de la guerra. El primer cuerpo reconocido como invalido en la sociedad
disciplinaria es el soldado heroico y por lo tanto es un cuerpo masculino que merece
toda la honra y el respeto en términos nacionales y juridicos, y al que hay que
compadecer y asistir. Segin indica la autora, la simbologia del cuerpo discapacitado

moderno mantiene el caracter masculino de su origen genealogico.

Disponer de datos estadisticos sobre el nimero y las caracteristicas de la poblacion con
discapacidad es fundamental para profundizar en el conocimiento de la situacion y de
las necesidades de las personas con discapacidad y para una mejor planificacion de las
politicas sociales en materia de discapacidad (Informe Olivenza 2011). Lenin Moreno,
el actual vicepresidente de Ecuador y persona en silla de ruedas, es conocedor de esta
realidad y ha puesto en practica acciones para censar a las personas discapacitadas que

todavia no constan en las listas de ciudadanos ecuatorianos, como parte del programa

39 Preciado, Beatriz. 2011.Revoluciones somatopoliticas: cuerpos feministas, queer, trans, y cripple-queer.
Seminario en Debate. Cuerpo impropio. Guia de modelos somatopoliticos y de sus posibles usos
desviados, Sevilla.

64



5940

“Sonrie ecuador”™, con el propdsito fundamental de “institucionalizar adecuadamente

. ., . . 41
la transversalizacion de los derechos de las personas con discapacidad™” .

Por otro lado el ultimo informe Mundial sobre Discapacidad de la OMS (2011) dicta
que mas de mil millones de personas viven en todo el mundo con alguna forma de
discapacidad. La OMS y el Grupo del Banco Mundial han realizado este informe para
proporcionar datos destinados a la formulacién de politicas y programas innovadores
que mejoren la vida de las personas con discapacidades y faciliten la aplicacion de la
Convencion de Naciones Unidas sobre los derechos de las personas con discapacidad,
que entrd en vigor en Mayo del 2008. El informe nos ofrece entre otros, los siguientes
datos, la tasa de discapacidad es mayor en aquellos paises de ingresos mas bajos, las
personas con discapacidad tienen peores niveles de salud que la poblacidon general, los
“nifios” con discapacidad tienen menos probabilidades que sus homologos no
discapacitados de ingresar en la escuela y obtienen peores resultados académicos, el
fracaso escolar se observa de manera mas acusada en los paises mas pobres, con 60 %
en Indonesia a la cabeza de este fracaso, la tasa de empleo de las personas
discapacitadas (44%) es inferior a la mitad de las personas sin discapacidad (77%), en
consecuencia presentan tasas mas altas de pobreza. El recurso a la institucionalizacion,
la falta de vida comunitaria y unos servicios deficientes aislan a las personas con
discapacidad y las hace dependientes de otros, la mayor parte del apoyo que reciben las
personas discapacitadas procede de familiares (la cursiva es mia) y redes sociales. Sin
embargo recurrir exclusivamente al apoyo informal (la cursiva es mia) puede tener
condiciones adversas para los cuidadores: tension psicologica y emocional, aislamiento

y pérdida de oportunidades socioecondmicas.

El informe de la OMS proporciona datos reales sobre la situacion de las personas con
discapacidad sin embargo olvida mencionar que mas de la mitad de la poblacion
discapacitada son mujeres. En Andalucia, hay 215,985 mujeres discapacitadas frente a
la cifra de 182,937 que corresponde a los hombres, lo que supone que el 58,3% del total

de personas con discapacidad son mujeres.

*! Transcripcion de una entrevista hecha al vicepresidente la cual se puede encontrar en
http://www.youtube.com/watch?v=K 1rIlpdPVLkk. “Sonrie ecuador” es una campafa de motivacion de
valores dirigida a la sociedad ecuatoriana para mejorar las relaciones sociales, interpersonales, laborales,
familiares, etc. Con el propdsito de reducir los indices de agresividad y violencia.
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La (des)proporcion es bastante similar en cualquier region geografica, debido
principalmente a que hay enfermedades que afectan mds a mujeres que a hombres
(hecho que mereceria un andlisis propio), a saber: artritis, depresion o fibromialgia. En
total hay 3,8 millones de personas con discapacidad residiendo en los hogares
espafioles, de los que 2,3 millones son mujeres, que representa el 59,8% y 1,5 millones
son hombres, el 40,2% del total de la poblacion con discapacidad (Informe OLIVENZA
2010).

En mi opinion el Informe de la OMS invisibiliza a las mujeres discapacitadas en tanto
que no refleja su situacion de desigualdad con respecto a los hombres, y ademaés silencia
a aquellas otras mujeres que hacen las veces de cuidadoras de las personas
discapacitadas a las cuales se refiere como ‘“familiares” o simplemente como “apoyo

informal”.

Hablar de mujeres y discapacidad es hablar también de mujeres cuidadoras, de mujeres
que cuidan a las personas discapacitadas y de mujeres discapacitadas que se quedan al
cuidado de los familiares. Algunas autoras (Lois Keith y Jenny Morris, 1996) defienden
la idea de que el problema social del cuidado se ha interpretado y basado en el supuesto
de que el trabajo no asalariado dentro de la familia seguird existiendo y que los
gobiernos centrales y locales desarrollaran politicas y practicas tendentes a apoyar ese
trabajo. Sin embargo, las posturas del gobierno en lo que respecta a los recursos
publicos apuntan a que nunca seran suficientes para reemplazar la ayuda practica que se
brinda en la familia de las cual se encargan, como hemos visto, principalmente las

mujeres.

La segregacion que predomina en las experiencias educativas y de desigualdad respecto
al acceso al mercado laboral y a los cuidados de familiares ponen de manifiesto la
necesidad de abrir nuevos espacios para investigaciones sobre las mujeres

discapacitadas. Son significativos los siguientes testimonios al respecto:

Ocurre una cosa, (...) hay mas mujeres que hombres con discapacidad, pero ;Qué pasa en la once?
Que hay muchos mas hombres (...) No te hablo ya de los 6rganos de gobierno sino simplemente de
las afiliadas (...) No se afilian porque la ONCE es una empresa, un medio de empleo, de integracion,
esto no lo necesitan la mayoria de las mujeres, y ;por qué no lo necesitan? Porque no cuentan (...)
En el informe OLIVENZA ;no te ha llamado la atencion las mujeres que no saben leer ni escribir?,

es mucho mas alto (el porcentaje) en mujeres que en hombres. Una nifia tarda mas en entrar al
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sistema educativo especial y a todo el proceso de apoyo, tarda mas que un nifio, ;Por qué? quizas los
padres consideran que estd mas tranquilita, mas quietecita, pues bueno, mira que buena es la nifia y
quizas no reparan en que la nifia tiene un déficit, en cambio los nifios fijate que pendientes estan que
en seguida los integran y demas”. (...) Mi hipotesis es que hay que dotar de género a la discapacidad
(...) La discapacidad no tiene género para las estadisticas ni nada pero luego socialmente claro que
lo tiene, /quién cuida a los mayores? Cuando yo trabajaba conocia a un montoén de mujeres mayores
que vivian con su hija con un retraso mental, que a lo mejor era un retraso mental leve pero que le
habia impedido integrarse y estaban de cuidadoras. Niflos muy pocos, los nifios estan en el centro de
dia, en los centros intentado integrarse, colocarse de alguna manera, y captarlos de alguna manera.
(...) a ver si se casa, a ver si lo colocamos, a ver si... pero la nifia no, que se quede si acaso
cuidandonos a nosotros (...) tienes la obligacion de cuidar (...) toda la vida te han estado
hiperprotegiendo y cuando llega el momento tomas el relevo y eres la persona en la que el resto de la
familia se apoya para cuidar a sus mayores. Y eso donde esta en las estadisticas, /cuantas mujeres

cuidadoras tienen discapacidad?, no lo sabemos

Esther.

Loli nos dice:

Hay gente con discapacidad que tiene hijos, yo he sido en ese aspecto también muy responsable (...)
yo he tenido a mi madre como una nifia chica, murié con 83 afios y yo ya se lo que es (cuidar de una

persona) y no lo he echado de menos (la maternidad).

Loli

Nos cuenta Marita Iglesias (FVID)*, que no se reconoce el sexo o la sexualidad de las
mujeres discapacitadas, sin embargo el género es una variable que afecta a sus vidas.
Estas mujeres son consideradas incapaces para trabajar sin embargo desempefian sus
tareas en la economia sumergida, no pueden establecer una familia propia, pero deben

quedarse en casa al cuidado de las personas dependientes.

Muchisima, muchisima (diferencia entre hombres y mujeres discapacitadas), ten en cuenta que como
la mujer hoy en dia, todavia tenemos unos roles que cumplir, si eres discapacitada esto es mucho
mas dificil, el hombre discapacitado pues en el fondo con que consiga un trabajo, gane un dinero y
lleve un dinero a casa, tampoco tiene porqué hacer nada mas, pero claro la mujer discapacitada
(Como se va a encargar de la casa? Si tiene hijos ;Como va a cuidar a esos nifios? (...) mira hasta el
punto de que yo me estuve enterando porque estaba muy obsesionada con adoptar a un nifio y ya lo

que me dejo fria del todo, a mi me dijeron que si el discapacitado fuese mi marido tendria alguna

#2 Conferencia que se puede encontrar en la pagina http://www.forovidaindependiente.org/.
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oportunidad de que me dieran el nifio en adopcion pero siendo yo la discapacitada, ni que me echara
a sofiar (...) claro si eres hombre es diferente porque ya esta la mujer ahi que se encarga del nifio y

con que vaya a trabajar y traiga el dinero no necesita nada mas”.

Montse

A pesar de ser considerada una persona incapacitada para adoptar un hijo, Montse es

madre, ha tenido una hija que ha criado junto con su marido.

Si bien es importante hablar de la discapacidad en cifras no lo es menos que este tipo de
andlisis tengan un caracter diferencial, y contemple las diferencias entre hombres y
mujeres. Analizar la discapacidad desde la perspectiva de género, supone, no solamente,
constatar datos referidos a las relaciones entre mujeres y hombres, sino ademas buscar
una explicacion para estas diferencias porque la discapacidad también tiene género y

hay que visibilizarlo.

Hombres1547,7* \ B Myeres23002*
0,2 _ 59,8%

Hombres 1 Mujeres

*Unidades miles de personas

Fuente: Instituto Nacional de Estadistica, Encuesta de Discapacidad, Autonomia personal y situaciones de Dependencia, EDAD

2008. Elaboracion: Observatorio Estatal de la Discapacidad.

A pesar de su mayor cuantia en nimero, el lugar que ocupan las mujeres con diversidad
funcional en los movimientos y las politicas de discapacidad es secundario y a veces
casi inexistente. Las mujeres con diversidad funcional (igual que aquéllas que no tienen
discapacidad), cumplen a menudo las veces de secretarias de sus camaradas hombres en
los movimientos sociales y politicos, tienen ademas menos representacion politica y

menores cuotas de participacion en los érganos de gobierno.
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A proposito del sistema sexo/género dentro de la discapacidad, algunos datos que
revelan como se reproducen los patrones patriarcales y la supremacia del varéon en el
movimiento son: El nivel de alfabetizacion de las mujeres con diversidad funcional es
mucho menor que el de los hombres con discapacidad y el de mujeres y hombres sin
discapacidad (solo el 12% de las mujeres discapacitadas andaluzas han terminado
estudios superiores frente al 16% de hombres con alguna discapacidad), la tasa de
empleo es menor, se sittia en el 17,3%, frente al 26,7% en el caso de los hombres, lo que
supone que al no tener acceso a un empleo formal estaran excluidas de los derechos
derivados del mismo como subsidios y pensiones contributivas. Esta situacion se
traduce en desigualdades con relacion al acceso y control de los recursos, a los espacios
de participacion social y toma de decisiones y a los bienes y servicios publicos y por lo
tanto también al disfrute de derechos fundamentales como los sexuales y reproductivos,
influyendo significativamente en la auto-percepcion y la imagen que de ellas presentan

. . ., . . . 43
los medios de comunicacion y la sociedad en general y a las relaciones afectivas ™.

La entrada en vigor de instrumentos fundamentales en la Union Europea como la
Convencion de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con discapacidad,
la Estrategia Europea de la Discapacidad 2010-2020 o el Pacto por la Igualdad de
Género para el periodo 2011-2020 de la Union Europea, y la urgencia por desarrollar
una herramienta que contemple las necesidades de las mujeres discapacitadas han
creado el espacio idoneo para la formulacion del 2° Manifiesto de los Derechos de las
Mugeres y Nifias con Discapacidad de la Union Europea (2011), realizado por el comité
de mujeres del European Disability Forum (EDF). Este documento plantea la urgencia
de anadir la perspectiva de género a las politicas de discapacidad y la perspectiva
discapacidad a las politicas de género para asi dar solucidon a los problemas de las

mujeres discapacitadas.

Sin embargo, contaba su presidenta Dofia Ana Pelaez Narvaez', las dificultades
atravesadas para acordar la perspectiva de género en la Convencion de naciones unidas
sobre los derechos de las personas con discapacidad (CDPD), uno de los documentos

mas importantes para el movimiento, aprobada el 13 de diciembre de 2006 en la Sede de

# 1 Plan de Accion Integral para las Mujeres con Discapacidad en Andalucia, 2008-2013.
www.juntadeandalucia.es.

*“En la conferencia de clausura del Master sobre Discapacidad y Dependencia de la Universidad de
Granada que tuvo lugar en la ONCE, el 19 de Octubre 2011.
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las Naciones Unidas en Nueva York. Seglin la autora las politicas de género no se
habian hecho eco por aquellos entonces en las Naciones Unidas® y la mayoria de los
miembros de la CDPD votaron en contra de incluir la perspectiva de género en la
Convencion debido en primer lugar a las consecuencias que tendria dicha perspectiva en
relacion a la implementacion y el seguimiento de la misma, como el desarrollo de
indicadores con perspectiva de género, la formacién en igualdad a todas las partes
intervinientes, la segregacion por sexo de todos los datos y sobre todo el disefio de
presupuestos sensibles al género. En resumen, a los dirigentes de la convencion,
mayoria hombres, les parecia demasiado caro y quizas poco importante incluir el género

en el documento.

Finalmente el género acabo formando parte de la CDPD mediante la inclusiéon de un
articulo especifico (Art. 6. “Mujer y discapacidad”), la alusiéon al “sexo”, “género”,
“nifias” o “mujeres” a lo largo del articulado y por ultimo mediante algunas alusiones
sobre la igualdad entre hombres y mujeres en el preambulo y los principios generales. A
pesar del caracter vinculante de la CDPD parece que informes como el de la OMS cinco
afios posterior a la Convencion han pasado por alto la necesidad de plantear las cifras de

manera diferencial.

Aunque existan ejemplos aislados de buenas practicas, la puesta en marcha de la
transversalidad de género, sigue limitandose, en la mayoria de los casos, tal y como nos
indican las autoras del 2° Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con
Discapacidad de la Union Europea (2011), a la incorporacion de la mujer en estructuras
especificas u oOrganos meramente representativos, en lugar de suponer un proceso
mediante el cual cuestionar y transformar las propias politicas y organizaciones para
conseguir la igualdad para todos y todas. Ademads, la aplicacion del principio de
transversalidad de género sigue dependiendo en gran parte de la voluntad politica de las
personas a titulo individual, de forma que cuando éstas se marchan, los avances se

pierden.

Por otro lado el hecho de que la discapacidad sea un campo masculinizado ha

desembocado en la poca importancia que se le ha dado al hecho de que

# Las primeras alusiones al género en el movimiento de discapacidad tuvieron lugar en el 2004.
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la eleccion y control sobre la vida propia, que es uno de los nucleos centrales de las teorias de vida
independiente del movimiento de discapacidad, se relaciona también con el mundo de lo privado, de
la familia, de las relaciones y de los cuidados a terceros, para las personas discapacitadas, sean

hombres o mujeres, la vida independiente supone tanto la posibilidad de mantener sus relaciones

privadas como la de participar en el mundo ptblico del trabajo” (Morris, 1996:27).

A menudo el movimiento de la discapacidad ha obviado este tipo de necesidades
centrando las bases de la autonomia y la igualdad en politicas de integracion laboral que
sin duda han favorecido también a las mujeres con diversidad funcional pero que no han
tenido en cuenta que las mujeres también necesitan otro tipo de apoyos dirigidos a las
tareas domésticas ya sean mujeres con diversidad funcional que cuidan a familiares o

mujeres cuidadoras de personas discapacitadas.

Existen esferas donde no ha llegado todavia el eslogan “lo personal es politico” (Millet
Kate, 1970). Las mujeres discapacitadas necesitan apoyo no sélo para sus cuidados sino
también para realizar las tareas familiares. En este sentido mujeres activistas del mundo
anglosajon han reclamado el derecho a recibir ayudas no sélo para ocuparse de ellas
mismas sino ademds para realizar las tareas de cuidados a terceros, como pueden ser

las/os hijas/os o personas dependientes a su cargo (Keith Lois y Morris Jenny, 1996).

Nos dice Marta Allu¢ (Allué, Marta 2003) que el problema del género tampoco es ajeno
a las disfunciones sexuales de las personas con discapacidad, la mayor parte de las
investigaciones que se llevan a cabo tienen que ver con la anatomia y disfunciones
masculinas pero muy escasamente con la femenina debido principalmente al rol sexual
pasivo que se le atribuye a la mujer y ain mas si se trata de una persona con
discapacidad, lo que justifica el desinterés por investigar en el dmbito femenino de la
sexualidad tanto a nivel técnico como emocional*.

Durante el trabajo de campo de esta investigacion me he encontrado con que a menudo

la aplicacion de las politicas de género a la discapacidad toma la forma de un mero

% Marta Allué. Mujer y discapacidad fisica. Conferencia presentada en el I Ciclo de conferencias
“discapacidad e igualdad de Oportunidades” del GIAT sobre Discapacidad de la Fundacion Isonomia para
la igualdad de Oportunidades (Universidad Jaume I-Castellan, diciembre 03.

Es necesario anotar que la autora estd hablando concretamente de mujeres con problemas motoricos, en
el caso de que exista la posibilidad de que la discapacidad sea orgénica, sensorial o que simplemente se
pueda heredar, es decir el naciente pueda ser sordo, ciego, retrasado mental o sindrome down el debate
adquiere matices bien distintos, no se hablaria de si existen o no investiagaciones para estudiar las
disfunciones sino mas bien se pasaria a cuestionar el derecho a la maternidad, barajando las posbilidades
de eugenesia o esterilizacion forzadas.
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tramite politico. La primera vez que llegué a una asociacion de mujeres discapacitadas y
me dijeron que alli trabajaban desde la perspectiva de género no pude dejar de pensar en
lo que aquello podria significar. Aunque entiendo que las politicas no tienen porqué ser
feministas por el “simple” hecho de ser llevadas a cabo por mujeres, no terminaba de
comprender qué premisas deberian cumplir las reuniones semanales a las que acudian
las socias para poner en comun sus vidas y experiencias, para que fueran consideradas

feministas.

A menudo la perspectiva de género que se aplica en las asociaciones de mujeres
discapacitadas se reduce a charlas informativas en las que se explica la diferencia entre
género y sexo, lo que es el patriarcado y otros contenidos de la teoria feminista que si
bien es cierto que son temas muy relevantes para acercar el feminismo a las mujeres
discapacitadas, considero por otro lado que la situacion de las mujeres con diversidad
funcional requiere otro tipo de analisis quizas mas especificos. ;{No seria mas apropiado
decir que las politicas de género deberian articular la variable discapacidad? O lo que es
lo mismo incluir en los andlisis, investigaciones, charlas, debates y conferencias a las

mujeres discapacitadas, recoger sus propuestas y apoyar las actividades que realicen.

Este planteamiento nos lleva a la otra cara de la moneda, al lugar que han ocupado las

mujeres con diversidad funcional dentro del movimiento feminista.

. 47 . . . . .
Mujeres”’ con diversidad funcional en el feminismo

(Donde estéd la discapacidad en los estudios de las mujeres? ;Dénde estan las mujeres

discapacitadas dentro de los logros feministas?

En la exclusion de las mujeres con diversidad funcional el patriarcado se manifiesta en

su forma mas sutil y mas enmascarada y por lo tanto mas cruel. Gracias al avance de las

YA pesar de las ya conocidas y abundantes criticas en lo que al significado de ser mujer respecta, ya que
no existe nada en el hecho de ser “mujer” que una de manera natural a las mujeres. “No existe incluso el
estado de ser “mujer”, que, en si mismo, es una categoria enormemente compleja construida dentro de
contestados discursos cientificos-sexuales y de otras practicas sociales” (Haraway, 1991, 264) usaré el
genérico “mujer” principalmente porque la mayoria de las mujeres con diversidad funcional no reclaman
desprenderse de este rol sino muy por el contrario ser reconocidas como mujeres.

72



ciencias sociales, a los estudios realizados desde la antropologia, el psicoandlisis o la
sexologia, campos mas afines a la filosofia del sujeto en tanto que identidad, cuerpo y
subjetividad y sobre todo gracias a las teorias y el activismo feminista, actualmente es
facil, o estd relativamente mas al alcance, detectar las consecuencias del patriarcado en
el dia a dia cuando se manifiesta en: la violencia machista, la diferencia salarial, las
diferencias de género en los cargos directivos o las intenciones colonizadoras y
opresoras del sistema de dominacion masculina. Sin embargo, cuando nos encontramos
con realidades que interpretamos tan ajenas que nos impiden reconocernos en ellas,
nuestros sesgos patriarcales hacen su aparicion mas severa manifestandose en conductas
de rechazo a las diferencias. Este rechazo no tiene por qué desembocar en una accion

activa de negacion, también la invisibilizacion es una manifestacion clara de rechazo.

Este capitulo es una llamada de atencién al feminismo, si bien los derechos no se
regalan sino que hay que luchar por ellos y en este sentido, son las propias mujeres
discapacitadas las que tienen que alzar la voz, a menudo el feminismo, un movimiento
que lucha por los derechos de las mujeres, se ha olvidado de las mujeres con diversidad
funcional. Algunos de los campos de estudio mas relevantes para el feminismo, como el
empleo, la maternidad, la violencia doméstica o los derechos sobre la reproduccion se
han ocupado minimamente y s6lo en los tltimos afios de las experiencias de las mujeres
con diversidad funcional. Esta invisibilizacion se manifiesta de varias maneras,
principalmente en lo que podriamos llamar una violencia epistemologica que se refleja
en “la ausencia de las experiencias de mujeres discapacitadas en los estudios feministas”
(Morris, 1996:22), ;donde estan las asignaturas de género y discapacidad en los
programas académicos de género? ;Donde esta la variable discapacidad en las politicas
de género? ;Son los abusos que sufren las mujeres dependientes de manos de sus
cuidadores competencias del feminismo? ;Son las instituciones, residencias o asilos,
espacios en los que se aplican las politicas de género? ;Cuadl es el perfil necesario de
una “mujer” para ser sujeto (que analiza) y objeto (merecedora de analisis) del

feminismo?

Entre las tareas mas urgentes estd la de tomar medidas contra todas las formas de
violencia que sufren las mujeres y nifias con discapacidad, las cuales alcanza un cota de
tres a cinco veces mayor que en el caso de las mujeres sin discapacidad (Informe

OLIVENZA 2011), en particular las institucionalizadas o en situacion de dependencia.
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Una de las actuaciones necesarias es la de “realizar sondeos periddicos sobre el trato
que reciben las mujeres discapacitadas por parte de cuidadores, personal sanitario,
asistentes, etc, y a la vez de concienciar a toda mujer institucionalizada o dependiente de
sus derechos con respecto a como deben proceder las personas que las cuidan”
(Gonzales Moya, Cristina 2010: 66). Es necesario ademas ampliar el concepto de
violencia, y en esto coinciden varias autoras (Cristina Gonzales Moya 2009: 47 y
Jennis Morris 1996:24), incluyendo en el mismo todo comportamiento que atente

contra la dignidad y la estabilidad emocional.

No hay estadisticas de cuantas mujeres con discapacidad sufren violencia de género (...) las
encuestas no recogen si dentro de las 54 victimas que ha habido este afio alguna de ellas tiene
discapacidad (...) no podemos saber si hay victimas con discapacidad porque no se contempla esta
variable. Las encuestas, sobre todo las de salud, tienen la variable género desde la aprobacion de la
ley de igualdad que fue en el 2007 (...) sin embargo todavia las mujeres discapacitadas no estan ahi
porque la ley de violencia de género dice que la relacion tiene que ser de pareja o ex pareja y ése es
un lastre porque hay muchisimas mujeres que no tienen una relacion de pareja, muchisimas mas que
hombres (...) lo que hay siguen siendo eso, hipdtesis, teorias, pero datos, no” (...) “Hay que incluir
lo mismo que la variable género, la variable discapacidad en la violencia. (...) Claro tampoco nos
podemos ir a la violencia doméstica porque no es (...) ahi se nos escapan muchas mujeres por el
hecho de no tener la categoria género, por no ser mujeres (...) entonces si ti a una persona le quitas

la categoria de mujer, le quitas el género ya la estas excluyendo de todo, ni en el feminismo siquiera.

Esther

Esther defiende la hipdtesis de que la discapacidad no tiene género y es por eso que las
mujeres discapacitadas permanecen invisibles tanto para el feminismo por no ser
consideradas mujeres o no incluir la variable discapacidad en sus estudios, como para el

movimiento de discapacidad por no contemplar el género.

Por eso en las jornadas que estuve en Baeza (XIII Encuentro Andaluz de Formacion Feminista
"Mujeres jovenes, encontrandonos en la diversidad") (...) en ese sitio que es pionero, que es puntero,
que es la elite del feminismo ahora, no se hablé de discapacidad, ni por asomo, en ningun sitio, yo
les pregunté (... )En los foros de feminismo no se contempla porque las feministas dicen que es como
una subcategoria, como las mujeres inmigrantes, las mujeres gitanas, las lesbianas, pero no es cierto,
porque la discapacidad esta dentro de todos los colectivos (...)Porque ;cudntas mujeres lesbianas
hay con discapacidad?, ;Cuantas hay? No lo sabemos. Habia un dicho que decia, iba para los

hombres, que no habia hombres gay discapacitados porque no habia rampas para salir de los
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armarios. Pero volvemos a lo mismo, ;Quién sale de los armarios? El hombre, el que puede. Las
mujeres es que ni siquiera dentro de la discapacidad llegan a tener sexo, Entonces claro ;qué pasa?
Que los estudios de discapacidad no se han dotado de estudiosos que se preocupe de estos temas

(género y discapacidad).

Esther

Al igual que Esther, Cristina Gonzalez defiende también la necesidad de un
acercamiento del feminismo a la discapacidad, con el objeto de “defender la dignidad en
la diversidad sin importar cudles sean las circunstancias que rodeen a las personas”
(Gonzalez, Cristina 2010:15). Segun la autora “en todas las politicas que desarrollen los
poderes publicos a favor de la igualdad de género, la no discriminacion y la
equiparacion de oportunidades de las mujeres, deben introducirse como eje de accion

horizontal” (ibis).

“Ain,t I a Woman? . Lugares comunes de pensamiento

Well, children, where there is so much racket there must be something out of kilter. 1
think that "twixt the negroes of the South and the women at the North, all talking about

rights, the white men will be in a fix pretty soon. But what's all this here talking about?

That man over there says that women need to be helped into carriages, and lifted over
ditches, and to have the best place everywhere. Nobody ever helps me into carriages, or
over mud-puddles, or gives me any best place! And ain't [ a woman? Look at me! Look
at my arm! I have ploughed and planted, and gathered into barns, and no man could
head me! And ain't I a woman? I could work as much and eat as much as a man - when
I could get it - and bear the lash as well! And ain't I a woman? I have borne thirteen
children, and seen most all sold off to slavery, and when I cried out with my mother's

grief, none but Jesus heard me! And ain't I a woman?

by Sojourner Truth

Delivered 1851 at the Women's Convention in Akron, Ohio
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En principio, el género y discapacidad suponen una doble discriminacion, pero
(es realmente asi? ;Podemos formular la situacion de las mujeres discapacitadas como

un problema de doble discriminacion?

Para Marta Allu¢ seria mas correcto hablar de vulnerabilidad en lugar de doble
discriminacion ya que el binomio mujer-discapacidad no siempre y necesariamente debe
ir asociado a la idea de discriminacion. (Allué, Marta, 2002) De la misma manera
Morris se opone al enfoque de la “doble desventaja” porque lleva implicitas actitudes
negativas y de compasion. Esta autora refleja que se siente incomoda y abrumada al
leer que las mujeres con discapacidad tienen una “doble desventaja” o “doble
discriminacion”, para ella el tema no consiste en debatirse entre qué categoria tiene mas

carga opresora ya que esto la hace sentir victima por el contrario reclama que:

tenemos que encontrar un modo de expresar nuestras experiencias, poniéndolas en comin con las
demas y con las personas no discapacitadas, de manera que, aunque llamando la atencion sobre las
dificultades de nuestra vida, no sofoque nuestra voluntad de afirmar nuestra valia (...) y no se

centrara solo en la exclusion, sino también en nuestra supervivencia (Morris, Jenny, 1996: 20).

Seglin la autora sus experiencias no estan fragmentadas en categorias analiticas y es por
eso que no tiene mucho sentido plantear la cuestion de si el determinante mas
importante es el género o la discapacidad. Para ella las mujeres discapacitadas deben
servirse tanto del feminismo como de las teorias de la discapacidad para explicarse a

ellas mismas.

En el ano 1851 Soujoune Truth se quejaba ante la multitud presente en la Convencion
de Mujeres de Ohio, de como las mujeres afroamericanas y las mujeres esclavas habian
sido excluidas del concepto de mujer definido por el feminismo y por lo tanto de las
politicas del movimiento y de la lucha por los derechos. Hablar del tema de las
relaciones entre las distintas categorias, en este caso, la de género y discapacidad,
inscritas en el panorama de las desigualdades sociales es necesariamente remitirse a los
trabajos de las mujeres afroamericanas del pensamiento feminista negro, lesbiano y
chicano, autoras como Audre Lorde, bell hooks, Patricia Hill Collins o Gloria Anzaldta
entre otras, han teorizado sabiamente y desde su propia experiencia las peculiaridades

de habitar el lugar donde se entrecruzan mas de un vector de discriminacion social.
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Estas autoras que en su momento no se vieron representadas ni por el movimiento
nacional de mujeres norteamericano (NOW) ya que, pese a su activismo por la
integracion de las mujeres no tuvieron en cuenta los estigmas de la clase y raza, dejando
asi fuera del mismo las propuestas de las mujeres de color y de las lesbianas, ni tampoco
por los movimientos por los derechos civiles y los activistas del Black Power, debido
principalmente a que era un movimiento de liberacion nacional que promovian la
perpetuacion del sistema sexista®®. Dentro de este marco las mujeres nombradas entre
otras, desafiaron las politicas liberales y apostaron por una critica anti-imperialista,
poniendo en cuestion el caracter homogéneo, objetivizador y natural de la cultura y la
nacion. Por lo tanto desde su lectura podemos ver como han hecho grandes aportaciones
en lo que a la diversidad respecta, aportando herramientas para la articulacion de las
heterogeneidades, ayudando a poner en consonancia voces diversas y resignificando la
disidencia y las criticas de las diferencias para darles un uso especial como motor de

cambio y crecimiento.

A este respecto, me parece interesante la propuesta de biomitografia de Audre Lorde
para formular las politicas de las mujeres con diversidad funcional. Mediante una fusién
de las categorias discursivas mito y biografia, la autora inventa un nuevo género hibrido
al que llama biomitografia, con este género da cuerpo a una identidad que transgrede
todos los limites de los conceptos que le han sido impuestos. En su obra Zami: A New
Spelling of My Name, Lorde se cuenta a si misma como una nifia gorda, negra, casi
ciega y ambidiestra. Sin embargo, celebra estas diferencias ya que las considera una
cualidad que le permiten ser y sentir fuera de los margenes establecidos, narrando su
cuerpo extraordinario como lugar de inscripcion histérica en lugar de como una

desviacion fisica®.

My mother was a very poweful woman. This was so in a time when that
wordcombination of woman and powerful was almost unexpressible in the

white american (sic) common tongue, except or unless it was accompanied by

* Para mas informacion se puede consultar Ferguson, Roderick A. Aberrations in black. Toward a queer
of color critique. 2009. University of Minesota Press. Minesota.

¥ Dentro del campo de la Psicologia Positiva, se estd estudiando un nuevo concepto conocido como
Resilencia. La resiliencia es la capacidad de una persona o grupo para seguir proyectandose en el futuro a
pesar de acontecimientos desestabilizadores, de condiciones de vida dificiles y de traumas a veces graves.
Existen testimonio de personas que, aun habiendo vivido una situaciéon traumatica, han conseguido
encajarla y seguir desenvolviéndose y viviendo, incluso, en un nivel superior, como si el trauma vivido y
asumido hubiera desarrollado en ellos recursos latentes e insospechados.
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some aberrant explaining adjective like blind, or hunchback, or crazy, or Black.
Therefore when I was growing up, powerful woman equaled something else
quite diferent from ordinary woman, from simply “woman”. It certainly did not,

on the other hand equal “man”. What then? What was the third designation?”’

Lorde nos habla de la existencia de una tercera designacion, un tercer espacio, fuera de
las categorias ortodoxas que delimitan lo que significa ser un “hombre” o ser una
“mujer”. Este lugar serd defendido por la autora como algo excepcional, un lugar
caracterizado por las singularidades de su persona, desde el cual construir una identidad

fuera de las categorias establecidas, un lugar privilegiado, si se pudiera llamar asi.

Este tercer lugar que nos trae Lorde esta caracterizado por una forma positiva de vivir la
diferencia, mas alla del sensacionalismo, la victimizacion y el asimilacionismo. Por otro
lado me interesa la propuesta de la “biomitografia” especialmente no s6lo como una
manera de vivir la diferencia como algo positivo sino sobre todo de tener la posibilidad
de narrase a una misma y hacer politicas especificas a partir de las experiencias propias,
como indica Morris (Morris, 1996), las mujeres con diversidad funcional necesitan
andlisis especificos originados desde ellas mismas, debido a que, como veremos a lo
largo de este capitulo, una de las principales causas de la discriminacién y la exclusion
de las mujeres discapacitadas es que ellas no participan en la formulacién de las

politicas que les conciernen.

3.2 La Discapacidad: Un abanico de ciertas posibilidades

Los avances cientificos del siglo XVIII traen consigo una idea positivista de la
enfermedad como algo provisional, “la enfermedad tiene cura”. Asi los que no son
susceptibles de cura pasan al modelo institucional del encierro. La redistribucion o
“limpieza” de cuerpos invalidos es respaldada por el discurso que se consolida en este
siglo, el higienista. El asilo del XVIII lejos de tener un caracter rehabilitador, hacia
posible el encierro de cretinos (tontos), sifilicos, malformados, homosexuales e incluso

alcoholicos.
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“Durante la primera mitad del s. XX las personas con discapacidad intelectual, con
enfermedades mentales, con paralisis cerebral y las personas con epilepsia (estas ultimas
hasta la década de los 40), eran vistas como una amenaza para la salud e inteligencia de
las futuras generaciones” (Gonzalez, Cristina 2010: 73). Como consecuencia de dicha
creencia, una gran cantidad de personas con discapacidad fueron encerradas en
instituciones, alegandose que era una medida idonea a efectos de asistencia y
rehabilitacion, y que se adoptaba por su propio bien y con el fin de que no continuaran

siendo una carga para la sociedad.

A partir de la segunda guerra mundial pasan de ser considerados una amenaza al ser
vistos como pacientes. Asi, los discursos que hablan de integracion tendran que esperar
hasta la década de los ochenta, sin embargo me parece interesante resaltar como la
critica del encierro del cuerpo disfuncional es un asunto bastante reciente y segun la

opinion de Beatriz Preciado (Preciado, 2011) todavia pendiente.

(Donde estdn las personas discapacitadas? Segun indican las estadisticas
aproximadamente un 10% de la poblacion vive con alguna discapacidad, sin embargo
no es lo mas comun encontrarlas en los bares, en las pantallas, ni en las revistas o en los
lugares de trabajo o de ocio. La necesidad de mantener el orden social, el ritmo del
capital y la nocion de sujeto adulto, independiente, autosuficiente y competente pone en
marcha técnicas de aislamiento y sometimiento de los cuerpos “anomalos”. La
discriminacion hacia la diversidad funcional es el resultado de las practicas
discapacitantes no su causa. No porque existan diferencias se ha creado un sistema
discriminador basado en las capacidades sino que estas diferencias han surgido en gran
parte con la implantacion de un sistema basado en el elogio de unas capacidades y el
rechazo de otras.

Opino que una persona que va en silla de ruedas no estd institucionalizada para ser
cuidada sino mas bien para garantizar que el desarrollo urbanistico, que incluye aceras,
escalones, autopistas, avenidas y metros, no se vea interrumpido; creo que las personas
con sélo un brazo no reciben una pension porque no puedan trabajar sino para garantizar
el sistema de optimizacion productiva y alto rendimiento del capital y el trabajo o que
las personas con enfermedades mentales no viven en asilos para evitar que sufran o que
hagan dafio a la sociedad sino para poder ensefiar a los nin@s cuando vamos por la calle
que los adultos no se tiran al suelo, tampoco se sientan en un escaloén, no gritan ni

cantan en los espacios publicos.
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Los itinerarios de la discapacidad son un proceso clave para la formacion de
subjetividades concretas. Durante este epigrafe abordaremos un andlisis de las
cartografias de la discapacidad, indagando en el caracter excluyente de la misma en lo
que respecta a las instituciones, los servicios y demds espacios que ocupamos, con el
objetivo de desentramar los mecanismos que originan el aislamiento, el retiro del

espacio publico y la vida comunitaria de personas con diversidad funcional.

Para este andlisis voy a utilizar el concepto de habitus de la discapacidad propuesto por
Ferrante y Ferreira (2009). Estos autores tomando prestado el concepto de habitus del

sociologo Pierre Bourdieu®', nos dicen:

El habitus de la discapacidad como estructura estructurada, es un producto histérico a través del
cual el Estado inculca la concepcion del cuerpo no legitimo definida por el campo médico; y como
estructura estructurante determina el limite de lo pensable y lo no pensable y genera unas practicas y

unos juicios sistematicos.

Como estructura estructurada, el habitus de la discapacidad vendria a referirse a los
espacios y los estilos de vida que el Estado reserva para las personas discapacitadas,
pensemos por ejemplo en las residencias, los servicios especificos como pueden ser las
bolsas de trabajo para discapacitados del INEM o los colegios de educacion especial.
Esta division de espacios se impone como el principio fundamental de la estructuracion
y jerarquizacion de las précticas pero también de la percepcion de las mismas. Las
cartografias de la discapacidad actuardn como estructura estructurante dando forma por
un lado, a la visiébn que vamos conformando sobre las personas discapacitadas y los
subsiguientes (pre)juicios que tengamos con respecto a ellas y por el otro al escenario
sobre el cual las personas con diversidad funcional van a construir su propia

subjetividad.

> Def. de habitus por P. Bordieu: “el habitus se define como un sistema de disposiciones durables y transferibles —
estructuras estructuradas predispuestas a funcionar como estructuras estructurantes — que integran todas las
experiencias pasadas y funciona en cada momento como matriz estructurante de las percepciones, las
apreciaciones y las acciones de los agentes cara a una coyuntura o acontecimiento y que él contribuye a producir”
(P. Bourdieu, Esquisse d’une théorie de la pratique, précédé de trois études d’ethnologie Kabyle, Droz, Ginebra,
1972, p. 17).
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La principal preocupacion de Bourdieu era la de interpretar «la ldgica de la practica», de las
actividades cotidianas como conjuntos organizados y racionales aunque no explicitamente
ejecutados como tales, es decir, la coherencia estructural de las practicas aparentemente rutinarias de

la vida cotidiana. (Ferreira, Miguel A. V, 2007)

Siguiendo la teoria de Bourdieu podriamos decir que a una diversidad funcional
determinada corresponde a “un haz de trayectorias mas o menos equiprobables que
conducen a unas posiciones mas o menos equivalentes- es el campo de los posibles
objetivamente ofrecido a un agente determinado” (Bourdieu 1972: 108). Lo que

Bourdieu llamé el espacio de los estilos de vida.

Este concepto de Bourdieu es crucial para el analisis que nos ocupa, lejos de ser una
eleccion libre y personal el estilo de vida o las trayectorias equiprobables de las
personas con diversidad funcional son a menudo lugares “especiales” que el Estado
reserva para ellas, esto lugares no son inocuos sino que llevan implicita una gran carga
significativa. Los desplazamientos que hacemos los individuos en el espacio social no
son elegidos al azar. Los lugares que habitamos no son espacios vacios, neutros,

transparentes, donde simplemente existimos.

La teodrica canadiense Katherine Mckittrick nos ofrece una vision interesante sobre la
formacion de las jerarquias de poder y las practicas de dominacidén sustentadas en la
naturalizacion de las identidades y de los espacios, la autora sostiene que la geografia es
una ciencia discursiva, una herramienta del sistema que combina poder y conocimiento,

que describe al tiempo que da forma a la realidad que nos rodea.

“Si la distribucion e interaccion geografica predominante estdn racial, sexual y
econdmicamente jerarquizadas, estas jerarquias son naturalizadas por la espacializacion
repetitiva de la “diferencia” (Mckittrick, 2006: XV). Las geografias de dominacién, que
actian desplazando las diferencias y limitando el espacio de ciertos cuerpos estan
unidas conceptual y materialmente a los desplazamientos raciales, sexuales y
discapacitantes. El peso ideologico de un espacio transparente nos hace mirar a la
diferencia como algo natural. Desvelar como se han producido socialmente estos
espacios y qué significados les han sido otorgados nos lleva a una mejor comprension

de como han sido estructurados los mecanismos de dominacion.

Los servicios especificos para personas discapacitadas son un buen ejemplo de espacios
de dominacién. La integracion de los nifios con necesidades educativas especiales en los
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colegios y aulas ordinarias, ilustra el tema que nos ocupa. Es significativo para empezar
el lugar desde el cual parte el debate, ;debieran o no incluirse en la escuela ordinaria?
Solo el interrogante da a entender que, por defecto, el alumnado con n.e.e no se

consideran parte del grupo ordinario.

Resulta interesante el testimonio de Fernanda a este respecto. Fernanda hace referencia
a esta division de espacios o estructura estructurada afirmando que lo dificil de la

discapacidad para ella es:

Que no vivimos en un mundo todos integrados, es decir, desde pequefias escuelas en donde
convivamos y compartamos con todas las personas, sordos, mudos, ciegas, esquizofrénicos, personas
en silla de rueda, no sé cuantas diversidades mas podria mencionar, pero vivir con todos y todas los

que componemos la sociedad y no ir aislando a locos, discapacitados, homosexuales, etc.

Fernanda

A proposito de espacios discapacitantes y barreras arquitectonicas me resulta también
interesante el testimonio de Carmen:
Yo nunca quise una silla eléctrica de joven porque yo veia que la ciudad no estaba preparada para
una silla, yo decia, para qué quiero una silla si mi bloque tiene escaleras, no hay rampa y eso ni
existia (...) En el instituto me impusieron que llevara sillas de ruedas, yo hasta entonces iba en un
carrito, pero no el (carrito) de bebé, ese lo dejé en 6° (de E.G.B) (...) para la comunién yo iba con el
carro de bebé. En 6° cogi un carro ortopédico pero era de bastones, es decir que a mi me llevaban, yo

no tenia una silla de ruedas, me tenian que empujar. Cuando llegué a 8° le dijeron a mi madre que me
solicitara una silla de ruedas (...)

Carmen

En este testimonio merece la pena resaltar dos lugares discapacitantes., el primero la
ciudad no adaptada para personas en silla de ruedas, el segundo el carrito de bebé,
pensemos en la manera en la que Carmen ha construido su subjetividad y la relacion
con los demas desde este lugar, y en la manera en la que este lugar ha hecho de
estructura estructurante de su realidad y de la realidad de las personas que han

interaccionado con ella.
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Los espacios reservados en la sociedad para las personas discapacitadas a menudo no se
definen por aquello que la persona puede hacer sino mas bien por lo que debe hacer y
por consiguiente lo que no debiera. El testimonio de Vanesa ilustra perfectamente este
caso. Al preguntar a Vanesa por la manera en la que encuentra su vida determinada o
canalizada por su disfuncion visual en el sentido de trayectorias u opciones posibles,

nos responde lo siguiente:

Creo que en muchos sentidos si, sobre todo porque a pesar de que intente controlar mis itinerarios,
estructuralmente existen otros itinerarios que estan demasiado influidos por pertenecer a la categoria
de “discapacitados”. (...) También es verdad que existe una tendencia muy fuerte a nivel
institucional que segrega la sociedad en categorias y la correspondiente redistribucion de los
recursos. En las personas con discapacidad se da una forma de disuadir para que no se desarrollen
ciertos itinerarios, que una sociedad capitalista y meritocratica como la nuestra, reserva para que
lleguen otros grupos sociales privilegiados. En este sentido, pongo un ejemplo propio, de cémo
sutilmente los subsidios pueden ser utilizados para disuadir a las personas con discapacidad de otro
tipo de aspiraciones. En mi caso, cuando se produjo mi valoracién del grado de la discapacidad,
recuerdo perfectamente las palabras de la entrevista con la trabajadora social que me atendio (...) “td
puedes pedir la pension no contributiva por invalidez, y asi tienes tu dinerito seguro (“dinerito”
seguro de 340€ al mes), y ya si ti quieres pues miras a ver si quieres trabajar en algo”, (...) es decir,
en que como discapacitada que pida la pension, y que ya pues se vera si “quiero” trabajar o no. (...)
Asi, creo que la discapacidad puede ser considerada una “categoria” que contribuye muchisimo a
constituir también una clase social.

Vanessa

Vanesa es diplomada en trabajo social y actualmente cursa la licenciatura de
antropologia, sin embargo parece que el hecho de tener una deficiencia visual la

discapacita de antemano para ejercer su profesion.

Al igual que Vanessa el testimonio de Carmen revela que para ella el trabajo es algo
mas que el dinero que recibe, Carmen renuncio a la pension aun a pesar de recibir por su
trabajo solo 20 euros mas, sin embargo encontr6 trabas familiares a la hora de tomar

esta decision:
Yo estoy trabajando para entretenerme, segun mi familia.

Carmen
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Una limitaciéon de muchas cosas. Se juntan las dos cosas, qué te digo yo si yo dijera de andar pues no
puedo, te limita con muchas cosas (la discapacidad), ponerme a coger cosas por ejemplo del suelo no
puedo pero luego la sociedad yo creo que tampoco estd preparada porque intentan protegerte (...) no

nos dejan hacer algunas cosas que si podemos.

Antonia

El testimonio de Antonia hace referencia también a aquello que ain a pesar de estar

capacitadas para hacer, la sociedad no se lo permite.

Algunas de las mujeres entrevistadas que hablaron de sus experiencias en el mundo
laboral coincidian en la dificultad que tuvieron para acceder al mismo, a pesar de estar
plenamente capacitadas para realizar los trabajos a los que pretendian acceder no
pudieron hacerlo. Estas dificultades no fueron debidas a las (dis)capacidades de las
mismas sino mas bien al conjunto de barreras invisibles y comportamientos
incomprensibles del “escalon de cristal” (Gonzélez Moya, Cristina. 2010) y a la actitud

discapacitante de los empleadores y de los servicios de empleo.

con solo ver el curriculum y ven tu foto y ven que eres una persona en silla de ruedas o tanto por
ciento de discapacidad (77%) te puede perjudicar. Porque la persona que tiene el CV en su mano no
sabe coOmo es esa persona porque no te dan la oportunidad de conocer y hablar de tu CV, entonces te
perjudica. Te meten en una bolsa de empleo de personas con discapacidad y ya compites dentro de la
misma, pero por ejemplo en el SAE a mi me perjudica (se refiere a tener el certificado de

discapacidad, a estar de demandante de empleo en la bolsa especial para discapacidad).

A mi me quedan dos asignaturas para terminar el técnico superior de informatica y tengo el de
administrativa (...) Yo no estaba apuntada como una persona con discapacidad en el INEM sino
como una administrativa como podrias apuntarte ti. En el SAE me dijeron que no debiera estar

apuntada como persona no discapacitada sino que debiera apuntarme como persona discapacitada”.

Carmen
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Carmen es administrativa y técnica informdtica sin embargo debe acceder a un empleo
desde la bolsa reservada para personas discapacitadas lo que para ella es una traba ya
que los prejuicios que existen sobre lo que significa ser una persona discapacitada le

impiden tener la oportunidad de demostrar sus méritos laborales y académicos.

Podemos ver en este caso que la bolsa especial de trabajo del INEM no solamente sirve
para facilitar una bolsa especial a las personas discapacitadas que no encuentran un
empleo sino ademds y sobre todo para quitar de las listas ordinarias a la personas

“discapacitadas”.

A mi me llaman para dependienta en un centro comercial y la segunda vez que me llaman era para

limpiar, de vendedora a la limpieza, porque yo sé que mi fisico no da.

Pepi

Cumplir con los estereotipos de belleza supone a menudo una lacra social para casi
todas las mujeres, sin embargo para las mujeres con diversidad funcional deshacerse de

las etiquetas tradicionales es una tarea mucho mas dificil.

Continta contandonos Carmen:

Yo hice un master financiero para trabajar en una entidad bancaria y a los dos meses me largaron
porque no sirvo para estar de cara al publico. A todos mis compafieros los colocaron y yo sin
embargo fue terminar mis dos meses (de practicas) y me echaron a la calle, y hablé con mi
coordinadora y me dijo que no cumplia el perfil y le dije ;y qué perfil hay que cumplir? Porque que
yo sepa todos mis compaieros estan sentados y lo segundo, los archivos no estan nada de altos y
para dar dinero y mover dinero no hace falta... lo que hace falta son estudios, y tengo mi master y mi

formacion.
Carmen

Yo una vez quise hacer unas oposiciones a banco, entonces el chico me dice, si... resulta... que
vale... mira te voy a ser muy sincero prefiero ganar una amiga y perder una clienta, mira ta te
matricularas, haras el curso, aprobaras porque te estoy viendo que estas totalmente capacitada y en la
entrevista personal te echaran por incompetencia, porque lo sé, porque me ha pasado asi de veces y

no lo pienso hacer ni una vez mas.

Testimonio de una mujer del grupo de discusion
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Aunque estaba totalmente capacitada para aprobar las oposiciones a un banco el
encargado del programa se ocupd de recordarle que existe para ella un “escalon de

1”52

cristal”™” y que de alguna manera inexplicable el hecho de que fuera en silla de ruedas le

impedia ejercer de banquera.

Es necesario atender mas a las caracteristicas concretas de un individuo que a aquellos
rasgos que nos hacen verlo como miembro de un grupo identitario ya que como hemos
visto en el primer capitulo la produccion de identidades es una caracteristica del sistema
que busca signos somaticos de la diferencia y porque las identidades estdn a menudo
mas relacionadas con la necesidad de ordenar y clasificar los cuerpos que con las

caracteristicas reales del ser.

El habitus nos “permite establecer una relacion inteligible y necesaria entre unas
practicas y una situacion de las que el propio habitus produce el sentido con arreglo a
categorias de percepcion y apreciacion producidas a su vez por una condicion

objetivamente perceptible (la cursiva es mia)”. (Bourdieu 1972: 99).

Me contaba una mujer con vision reducida su experiencia como turista en Inglaterra.
Entre las sensaciones mdas destacadas recordaba haberse sentido regalada y también
incluida. Es curiosa esta distincion porque pone de relieve de qué manera actia el

habitus en el cuerpo con diversidad funcional.

Por un lado, se habia sentido regalada ya que no tuvo que pagar la entrada del metro
debido a que su baston de ciega la eximi6 de esta responsabilidad, sin embargo ella,
contrario a lo que pueda suponerse es una trabajadora social con una amplia experiencia
laboral que no necesita este tipo de ayudas. Su baston, una condicidon objetivamente

perceptible, fue la causa de que la dejaran pasar la primera cuando se encontraba en la

>2 “E| escalén de cristal es el conjunto de barreras invisibles a las que se enfrentan las mujeres con
discapacidad en la mayoria de los ambitos sociales”, estd compuesto por “sutiles comportamientos
incomprensibles” que dificultan formar parte del juego social. A pesar de que no existen normas, ni
codigos visibles que impongan una limitacion el escaldon de cristal hace que cuando “intentamos acceder a
una participacion plena en el ambito familiar, personal, asociativo, laboral y personal la “mujer
discapacitada es violentada en lo mas profundo de si” (Gonzalez Moya, Cristina. 2011: 40).
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puerta de un museo haciendo cola para entrar, tampoco tenia ningun problema en las
piernas de modo que esperar de pie no suponia ningtn obstaculo para ella, podria haber
hecho cola como el resto de las personas videntes que esperaban para entrar y por este

“privilegio” una vez mas se sintid regalada.

Al entrar al British museum sin embargo pudo disfrutar de varias obras expuestas
porque eran tactiles y se podian tocar, esto, me comentaba, la hizo sentir incluida y no
simplemente regalada, puesto que era una necesidad o al menos algo de lo que podia
disfrutar, de no haber sido por las obras tactiles el museo le hubiese resultado una

sinrazon.

Vemos aqui como el habitus de la discapacidad cuya condicion objetivamente
perceptible es el baston, permitid dar sentido a las précticas que segun la situacion se
emplearon, (eximirla de pagar un ticket de metro y esperar la cola) ain cuando éstas
eran absurdas o como poco innecesarias. Si bien en este caso las consecuencias de la
condicion objetivamente perceptible fueron beneficiosas para ella. No siempre ocurre lo
mismo, pensemos en Carmen que no pudo acceder a un trabajo para el que se estd

capacitada.

Otro ejemplo que ilustra los mecanismos del habitus de la discapacidad cuyas
consecuencias son también negativas es el caso de las mujeres ciegas que se quedan
embarazadas y son incluidas directamente y segin el protocolo médico en las listas de
embarazo de alto riesgo aunque no existan problemas aparentes con el cuerpo de la
madre o el del feto. En este caso la condicion objetivamente perceptible de ser ciega
permite dar sentido a esta medida y también a otras como la esterilizacion forzada, que

en principio no tienen mucho sentido.

En una especie de tropo literario similar a la metonimia acostumbramos a definir al todo
por una parte, donde vemos un baston reconocemos una persona impedida para hacer
una cola, donde vemos una silla de ruedas reconocemos a una persona no apta para el
trabajo, la autonomia o las relaciones sexo-ciales, esta trampa socio-cognitiva nos hace

saltar por alto las demas caracteristicas de la persona.
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Al pedir a Fernanda propuestas para la mejora social en relacion a la discapacidad, ella

responde:

No decir discapacidad o diversidad, nombrar las cosas por lo que son y la limitacion especifica que
nos provoca.

Fernanda

Se refiere con esto a hablar de ciegos, sordos, personas en silla de ruedas, evitar
eufemismos por un lado y utilizar palabras descriptivas en lugar de clasificatorias que
nada o muy poco nos dicen de la realidad. Ella asegura ademds que hacer saber a las
demas personas que tiene una deficiencia visual le perjudica o beneficia dependiendo

del entorno:

Depende de los ambitos, en el laboral, casi no es bueno decirlo en una entrevista de trabajo, ahi es
necesario demostrar que puedes y luego contar. En el &mbito estudiantil es imprescindible decirlo
para tener todas las ayudas que me permitan estudiar mejor. Con las amistades, de todas maneras
decirlo pues ellos y ellas se transforman en una gran red de apoyo.

Fernanda

En la medida en que conocemos mas la realidad de la persona, aquello que entendemos
en un principio por discapacidad ird modificandose hacia una idea mas acertada de la
misma. En relacion a la infravaloracion de sus capacidades, el hecho de que Fernanda
resalte como ambito mas critico el laboral y menos desfavorable el de las personas
amigas pone de relieve como las categorias identitarias hacen la funcién de codigo de
barras que actia como una carta de presentacion para con los demads, despojar a las
personas de estas sefias o lastres identitarios nos permite por un lado acercarnos mas a

su realidad y por el otro deshacernos de ideas ficticias y prejuiciosas en torno a ellas.

Resulta necesario “redescubrir lo que hay de verdad en el enfoque caracteristico del
conocimiento comuin y ademdas descomponer “la intuicién de la sistematicidad de los

estilos de vida y del conjunto que éstos constituyen” (Bourdieu 1972:99).
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Aunque personas con diferencias semejantes compartan algunas necesidades es
necesario aplicar un enfoque mas individualista y menos categorico y para ello debemos
“volver al principio unificador y generador de las practicas, es decir, al habitus”

(Bourdieu 1972: 100).

El movimiento de vida independiente surge asi como una protesta en contra de la

estandarizacion de los procesos de rehabilitacion y la vida residencial.

Cuando se colectivizan la intimidad (no poder decidir quién, cuando, como y para qué toca mi
cuerpo), los espacios personales (no poder decidir donde ni con quién vivo, quién, cuando, como y
para qué esta en mi domicilio) y los tiempos de la cotidianidad (no poder decidir cuando me acuesto,
levanto, cago, ducho, follo, duermo, despierto, visto, desvisto, entro, salgo, me pierdo, me
encuentro...) estamos dinamitando el mismisimo nucleo de la dignidad humana y generando un
ambiente de desigualdad de poder propicio para que se desencadene la violencia basada en el odio al

diferente.

. 53
Antonio

Es lo que mejor llevo, la independencia, bueno a nadie nos gusta estar solos Cristina, pero mejor

estar sola a que te manipule la persona que tu no quieras.

Loli.

En mi experiencia como educadora/cuidadora en instituciones he comprobado cémo los
informes que usa el personal para aprender a trabajar con los usuarios es muy poco
descriptivo de las necesidades particulares de cada uno de ellos. En este sentido anotaria
la necesidad de que estos informes estuvieran mas centrados en las necesidades de las
personas. Saber que una persona tiene un trastorno bipolar no dice mucho de como
tenemos que acercarnos a ella, seria de mas ayuda saber como le gusta levantarse por las
mafianas, cuales son sus quehaceres de tiempo libre, a qué actividades le gusta
dedicarse, qué palabras se pueden o no decir cuando el/ella esta presente, qué cosas le

entristecen o cuales han sido sus ultimas experiencias mas significativas.

Hemos visto hasta ahora como el habitus es lo que hace que “el conjunto de las

practicas de un agente sean a la vez sistematicas, porque son producto de la aplicacion

% Foro Vida Independiente y Divertad testimonio obtenido de la pagina web:

http://blogs.periodistadigital.com/sillaruedas.php/2011/08/17/p30044 1#more300441
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de idénticos esquemas y sistematicamente distintas de las practicas constitutivas de otro
estilo de vida” (Bourdieu 1972: 170), sin embargo, lo mas importante del espacio social
es “que los agentes tienen sobre este espacio (...) unos puntos de vista que dependen de
la posicion que en el mismo ocupan (Bourdieu 1972: 169), los juicios clasificatorios y la
percepcién que tenemos sobre las practicas, los espacios y los servicios especiales
sumado a los discursos biologicistas que acechan a la discapacidad, son los que actiian
como estructura estructurante haciéndonos entender la misma como un estado de
inferioridad corporal e inapelable desgracia. Los espacios de los estilos de vida
condicionan por otro lado la experiencia individual de las personas con o sin diversidad
funcional y ofrecen el escenario sobre el cual se forman los prejuicios, origen de la
discriminacién, que la sociedad tiene con respecto a las personas discapacitadas.
“Debido al habitus se produce un deterioro identitario y también de las oportunidades de
participacion equitativa en la arena publica. Este deterioro es la justificacion por otra
parte del habitus o los procesos de discriminacion y exclusion social”. (Moscoso,

Melania 2011).

3.3. Cuerpos con voz Propia. Nosotras decimos...

Mariana yo voy a reescribir nuestra Lengua./ Apartaré todas estas arraigadas expresiones./ De
poder y éxito./ Y construiré imagenes nuevas para describir mi fuerza./ Mi nueva y diferente fuerza./
Entonces, no tendré que sentirme dependiente/ Al no poder Estar De Pie/ Y no me sentiré una fracasada/
Al no poder dar Ni Un Paso./ No me sentiré incapaz/ Cuando no me Levante Por Mi Misma/ O fuera de
lugar porque no pueda/ Dar Mas Que Un Paso A Mi Ritmo. / Les haré comprender que este
Desmesurado Andar/ A Paso De Gigante/ Es una forma machista/ De describir el mundo./ Si, mariana yo
reescribiré nuestra Lengua,/ Creando el mundo a mi imagen./ El mio serd mas amable, una manera mds
feminista/ De describir mi progreso./ Rodaré, cubriré y rodearé/ De alguna forma aprenderé a decirlo

todo.
Lois Keith™

> Morris, J. (1989): Capaces de vivir: experiencias de mujeres con lesién medular, Barcelona: Fundacié
Institut Guttmann. Coleccion Blocs 2. (Pag. 6)
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El objetivo originario de esta investigacion era conocer como se sentian las mujeres con
diversidad funcional sus propios cuerpos y sobre todo como vivian la representacion
social que se hacia de los mismos. ;Era un cuerpo discapacitado para ellas? ;Vivian la
discapacidad como desventaja corporal o como una construccion social? ;Qué sentido
dan a sus experiencias vitales construidas sobre la base de una identidad deteriorada?,

(como se vive la discapacidad con una misma?

Para Marcela Lagarde la subjetividad:

estd constituida por el conjunto de normas, valores, creencias, lenguajes y formas de aprehender el
mundo, conscientes e inconscientes, fisicas, intelectuales, afectivas y eroticas. La subjetividad se
estructura a partir del lugar que ocupa el sujeto en la sociedad, y se organiza en torno a formas
especificas de percibir, de sentir, de racionalizar, de abstraer y de accionar sobre la realidad. La
subjetividad se expresa en comportamientos, en actitudes y en acciones del sujeto, en cumplimiento

de su ser social, en el marco histérico de su cultura. En suma, la subjetividad es la elaboracion inica

que hace el sujeto de su experiencia vital. (Lagarde, 1990: 320).

Casi todo lo que sabemos sobre discapacidad al igual que la mayoria de la literatura
escrita sobre este tema viene de manos de socidlogos, educadores y sobre todo del
campo de la medicina, esta (des)informacion nos induce a pensar la misma como un
estado de inferioridad corporal y desgracia, sin embargo lo que entendemos por
discapacidad las personas que han venido definiéndola, en la mayoria de las ocasiones

estd muy lejos de la realidad que viven estas mujeres.

El hecho de que los demas te definan como ti no te defines no es un problema exclusivo
de las personas discapacitadas. Desde hace muchos afios, las mujeres vienen escribiendo
sobre la necesidad de oponernos a ser definidas exclusivamente con arreglo a nuestro
cuerpo y nuestra apariencia, sin embargo nos dice Lois Keith que “en el caso de las
personas discapacitadas, la situacion es diferente porque algunas nos desviamos de
manera muy significativa de lo que se considera una apariencia “normal” (Lois Keith,

en Morris, 1996).

Como hemos visto en el capitulo anterior, los distintivos de las personas con diversidad
funcional como la silla de ruedas, el baston, u otras huellas (hechos objetivables) son
tomados como el indicio a partir del cual las personas adoptamos un comportamiento u
otro, dando a los demas signos externos como la vestimenta, edad, el género, un lugar

secundario o insignificante. A menudo se asocia con la diversidad funcional bajos
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ingresos, bajo nivel de instruccion, el poco sex appeal, el infantilismo y otra serie de
categorias discriminatorias que no se relacionan con la realidad de estas personas. Esto
provoca que nos dirijamos a ellas dando por hecho que su calidad de vida es pobre y
deprimente. Como indica Lois Keith citando a Robert Murphy, “una discapacidad
grave (es decir una minusvalia) inunda todos los demds signos de nivel social,
relegando a una categoria secundaria todos los logros, las funciones sociales y la

sexualidad” (Morris, 1996).

Segiin el Manifiesto para las mujeres y nifias discapacitadas (2011) la mayor
vulnerabilidad de las mujeres con discapacidad ante la violencia esta ligada a su imagen

social. Algunos testimonios reflejan la existencia de estos prejuicios sociales:

Tenemos muy cerrado el margen de lo que es una persona con discapacidad, lo tenemos muy cerrado
ese concepto y deberiamos de darle un poquito de margen y ver primeramente a la persona y después

ver lo que acompaia.

Iba yo por la avenida hablando por teléfono y habia unas abuelas sentadas en un banco y pasé por el
lado de las abuelas y me escucharon decir: bueno venga que te espero abajo, hasta ahora. (las abuelas
hablando entre ellas en un tono irénico despectivo): Cuchi cuchi, hasta ahora, cucha, hasta ahora,
mirala ella que eso va con su teléfono... me dieron ganas de decirle: sefiora es que yo tengo vida

social.

Carmen

Varias mujeres coinciden en las ideas estereotipadas que tiene la sociedad sobre ellas, el
testimonio de Carmen cuenta como las mujeres se quedaron sorprendidas ante el hecho
de que ella, al contrario de lo que se pudiera pensar, saliera a la calle, usara un movil,
quedase con gente o como ella nos dice, tuviera vida social. Creo que ésta no es la
conducta mas frecuente sin embargo lo que pretendo resaltar con este testimonio es la
manera en la que la impronta visual nos infiere una serie de (pre)juicios que pueden

alejarse bastante de la realidad.

Voy a mi entrevista, entro por la puerta y cuando a mi la mujer me vio, automaticamente fue verme y
cambid en su cabeza el chip de las preguntas que me iba a hacer, y empieza: bueno pues esto seria
para trabajar de lunes a viernes de 8 a 3, tendrias que venir, abrir la oficina, subir las persianas, poner
la cafetera, ordenar el archivo.... jUn archivo que llegaba del techo al suelo!, y antes de que acabara
dije: mire, pare usted ahi! firmeme la carta y aqui hemos terminado porque esto me parece una

injuria justedes que estan pidiendo? ;Un administrativo o una chacha? Porque si estan pidiendo una
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chacha entonces aqui estoy yo de sobra, porque este trabajo es de administracién, que pasa que me
quedé desmoralizada y ;qué me encontré en mi casa?: ves tl, si es que ti no puedes trabajar, y ya

aquello me sirvié para recomer y recomer.

Carmen

Como decia mi hermano de pequefio cuando la gente me miraba: jte la regalo! En el fondo yo creo
que afectaba mas a mi madre y a mi hermano que a mi, porque a mi me ha dado igual cuando te
dicen: mira que mujer mas chica ;con qué sentido te van a decir eso? (...) tampoco es una cosa que
me haya preocupado nunca y mejor para mi. Esos son complejos. ;T0 te crees que yo me voy a

preocupar de eso? Ya lo que me hacia falta a mi. Pues te mira la gente como bicho raro.

Loli

Estos prejuicios sociales sobre los cuales se asienta la discriminacion y la exclusion de
las personas con diversidad funcional, podrian explicar también la sobreproteccion
institucional pero sobre todo familiar en la que coinciden la mayoria de las mujeres

entrevistadas:

Han sido y son padres muy protectores, pero si es cierto que a veces llega un momento que tanta
proteccion, tanto de mis padres como de mis hermanos, que me tienen y me siguen teniendo no te

dejan crecer como persona.

Carmen

La eliminacion de prejuicios en torno a lo que significa estar ciega, sorda o paralitica
puede llevar a mejorar la representacion social de las personas con discapacidad. Para
acabar con las definiciones en negativo que predominan sobre las mujeres
discapacitadas y los discursos que desde aqui se generan basados solo en las
limitaciones de su condicion, analfabetas, sin empleo, infelices, incapaces de las tareas
reproductivas y los cuidados, es necesario generar nuevos discursos desde ellas

mismas. “Otra mirada sobre las mujeres con discapacidad” *.

>> Enredando. Red de Mujeres con Discapacidad. N° 46, afio 7 p. 24.
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Estos prejuicios no sélo son el origen de la discriminacion social sino ademas la base
sobre la que las personas con diversidad funcional construyen su propia subjetividad.
Para acercarnos a la forma en la que las mujeres nos narran su experiencia con la
discapacidad es necesario “volver al andlisis de la discapacidad como una ontologia
negativa, algo que parece solamente narrable desde la teoria de la tragedia” (Fiona

Kumari Campbell en Tremain Shelley ed. 2005:110).

Existe un codigo de regulaciones que actian como un poder disciplinario en lo que respecta al
tiempo (tardanza, ausencia, interrupcion de la tarea) a la actividad (inatencidn, negligencia, falta de
motivacion), al comportamiento (maleducado, desobediente), al discurso (chachara, insolencia) al
cuerpo (actitudes incorrectas, gestos irregulares, ausencia de higiene) y a la sexualidad (impureza,

indecencia) (Foucault, 1977 en Sullivan, Martin, 2005).

Estos codigos que actuan como normas sobre el cuerpo, unidos a una larga tradicion de
exclusion donde la discapacidad adopta un fuerte significado de negatividad (minus-
valia, dis-capacidad, deficiencia, desviacion, enfermedad) provocan que “el cuerpo
discapacitado se encarne, simbolica 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” (Ferreira,

Miguel A. V 2008:15).

Para Lois Keith uno de los mayores problemas de las personas discapacitadas es que
“todos estos mensajes despreciativos que recibimos todos los dias del mundo no
discapacitado que nos rodea forman parte de nuestra forma de pensar sobre nosotras

mismas (Keith Lois en Morris 1996:93).

En este sentido, para mi lo mas dificil es lidiar con la tension de la propia representacion que se hace
sobre mi (...) en un principio me tuve que acostumbrar a una nueva identidad que me definia
socialmente, una identidad deteriorada, en el sentido que acuiia Erving Goffman, y que es una
construccion previa que estaba ya hecha. Asi, en un principio para mi lo més duro fue el proceso a
través del cual yo me tengo que dar cuenta de que de repente me habia incluido en la categoria de
persona con discapacidad, y que el entorno me resultaba hostil. En cierta manera esta tension se ha
rebajado muchisimo a dia de hoy por haber reflexionado tanto y haber decidido una postura de

agencia y no de victima.

Vanesa
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Las personas dis/capacitadas son creadas por la imaginacion de aquellas otras que no lo
son. De la misma manera que la idea de lo que significa ser una mujer ha sido creada
por la imaginacion de los hombres, viéndose a menudo obligadas a adoptar las
caracteristicas de estos mismos, ocupar los espacios reservados para ellas y adaptarse a
los roles que le han sido asignados y perdiendo asi el privilegio de decidir por ellas
mismas. La suerte de las personas con diversidad funcional corre de la mano de aquello
que cuidadores, médicos, docentes o familiares quisieron decir de ellas. La pérdida de la
palabra propia provoca mutismo y nos coloca a menudo en la tesitura de adoptar,
enfrentar o superar las caracteristicas de una otredad impuesta, lo que a menudo
desemboca en una especie de existencia esquizofrénica o desdoblamiento que da lugar a
la necesidad de un extraesfuerzo para demostrar lo que una (no) es en el

desenvolvimiento diario.

La gente puede sentir que es “comprensiva con la desgracia de personas de nuestra clase
pero en realidad, nosotras no lo vemos asi. Sus sonrisas, preguntas y comentarios
refuerzan la sensacion de que, con independencia de la imagen que podamos tener de
nosotras mismas, las sociedad nos impone una identidad negativa y gran parte de

nuestra vida social consiste en luchar contra ello” (Morris, 1996:94).

es un proceso también cognitivo, en el que yo me doy cuenta de “mi” discapacidad al enfrentarme al
mundo, y que por otro lado, esos mecanismos de dominacién permean en mis construcciones
mentales, lo cual hace que la diferencia también la construyamos nosotras mismas por
interiorizacion psicologica (...) En este sentido, para mi lo mas dificil es lidiar con la tension de la
propia representacion que se hace sobre mi (...) Yo misma, siendo consciente de ello, hacia
auténticos malabares en mi vida cotidiana para que mi ceguera no fuera visible de cara a los demas, e
intentaba desenvolverme con muchisimo esfuerzo de la manera “normal” (...) se nos impone la

necesidad y la exigencia continua de explicarnos, de demostrar el origen de nuestra forma de

desenvolvernos en el dia a dia.

Vanesa

Las mujeres hemos sido educadas para ser complacientes y pasivas en el caso de las
mujeres discapacitadas esta lacra es mucho mayor. Para Jenny Morris unos de los
problemas de su discapacidad es tener que reconocerse a través de la mirada de los

demds ya que no es facil “reconocerse en unos ojos de desprecio o ain peor de
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compasion imposibilita cualquier forma de agencia posible y obliga a contener la rabia,
la furia o simplemente una opinién mal avenida (...) Obligadas a agradar a la gente
porque (;Qué menos podria hacer una persona con un cuerpo anoémalo que ser

simpatica?” (Morris 1996:104).

Hay personas con discapacidad que las rampas o las cosas que nos ponen ellos no lo ven como un

derecho lo ven como que te estan haciendo un favor y que encima le tienes que dar las gracias.

Montse

Las personas con diversidad funcional se enfrentan a los desafios diarios de una
discapacitacion interiorizada cuando negocian su existencia diaria (Kumari, Fionna,
2005: 116); este desdoblamiento es una constante en ellas, debido principalmente a que
“el cuerpo que experimenta, vive, la discapacidad, lo hace con ajenidad de intenciones y

con abundancia de constricciones” (Ferrante Carolina y Ferreira Miguel A.V., 2010).

Acostumbrada a estudiar la discapacidad como algo negativo, una tara bioldgica o una
controversia politica no dejaba de sorprenderme al ver que la realidad en la que viven
estas mujeres es otra muy distinta. Cuando les pregunté qué suponia la discapacidad
para ellas, la mayoria no hacian referencia a la misma como algo suyo, propio, inherente
a su cuerpo. Estas mujeres viven su experiencia con la discapacidad de manera muy
diversa dependiendo principalmente del tipo de discapacidad y el momento de
adquirirla. Para algunas la discapacidad supone un certificado para que te den la ayuda,
para otras es una lucha por tus derechos, hay algunas que afirman que tienen que lidiar
constantemente con las limitaciones del cuerpo, pero sobre todo la discapacidad supone
para todas un constante superarte a ti misma y tener que enfrentar las barreras y
prejuicios sociales y de ninguna manera es experimentada como un inapelable estado de
desgracia que te impide tener vida sexual o social tal y como yo acostumbraba a

imaginarla.

La ceguera es mia y una caracteristica mia, la discapacidad es social, sino digo que no veo, pues la
gente no lo nota, pero si menciono mi ceguera, la gente cambia su trato, tanto asi como no hablarme,

pues hasta paso a ser sorda y muda.
Si miro mi vida en general y lo que he construido diria que en general no (me he sentido

discapacitada alguna vez), es mas, he tenido que hacer terapia para hacerme consciente de lo que me
implica a diario no ver. Al tomar conciencia, me siento discapacitada, cuando no tengo las
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condiciones necesarias para estar en igualdad de condiciones con el grupo que estoy compartiendo,
ya sea trabajo, estudios.

Fernanda

(la influencia de la discapacidad en mi vida) Para mi ha sido positiva porque me tuve que venir a
vivir a Granada ya que el médico estaba aqui y yo he sido muy feliz en Granada viviendo sola en mi

piso.

Antonia

Antonia vivia en su pueblo y estaba a cargo de su padre y de sus hermanos, tuvo que

venir a vivir a Granada debido a que debia visitar al médico cada poco tiempo, aqui en

Granada se sac6 el graduado escolar, se apuntd a la asociacion de vecinos del lugar

donde vivia, y aprendio a tocar la guitarra, ademas de tiempo libre la ciudad le permitio

ir a conciertos y conocer mucha gente nueva, en este sentido Antonia no identifica la

discapacidad como algo negativo aun a pesar del desgaste fisico que le provoca.

El concepto es ser una persona menos capaz, pero para mi, n0 me encuentro como una persona
discapacitada. (...) Lo veo como una lucha, una superacion pero ya no solamente tener que quitar la

etiqueta sino que todo el mundo tenemos que luchar por nuestra persona. Nada viene facil a nadie.

Carmen

Con dificultades pero las llevo (...) hay gente que no tiene problemas y se amargan la vida, yo creo
que o vives o te mueres, la discapacidad no, no tiene nada que ver, es la importancia que ti le quieras

dar.

Mi cuerpo es.... Como decia mi madre: mi Lolita es muy torcida pero es la mas lista (...) A ver,
cuerpo no me van a dar otro (...) yo voy a la playa y por qué no me voy a poner en bikini, si es que
yo no me veo fea, no me veo mal. Si ta te ves mal y puedes solucionar el problema porque esta en
tus manos, pues... el mio no estd en mis manos porque ;me van a poner mas derecha? ;Me van a
estirar? Lo que no hay no hay. Me crea problemas de salud, pero yo me vea fea, no, si tu es que
tampoco me conoces mucho pero yo soy muy coqueta me arreglo mucho, soy muy presumida. Yo s¢
lo que me estd peor y lo que me estd mejor, hay gente que si tiene muchos complejos y eso es una
pena porque encima que tienes una discapacidad y tienes complejos apaga y vamonos (...) se me V¢,
que no tengo un cuerpazo,... pero hay gente que tiene un cuerpazo y a lo mejor estan mal y yo no

tengo cuerpazo pero me conformo con el que tengo, me siento divina de la muerte.

Loli
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Es una losa que te cae encima y tienes que llevarla toda tu vida. (...) a dia de hoy con todos los
avances que hay te sigues encontrando muchas barreras y muchos impedimentos, nos sentimos
encerrados en un cuerpo (...) La realidad es que t0 tienes un cuerpo que para muchas cosas no te

sirve.

Yo creo que se da una imagen distorsionada, porque la gente llega a pensar que hoy en dia tener
discapacidad tampoco es tan grave y esta casi todo adaptado, eso es mentira, las adaptaciones son
chapuceras, estan a medio (..) Y luego la gente entiende por adaptaciones cosas muy raras, vamos yo
fui a las cuevas de aqui adaptadas, me cago en la leche, por pocas si salgo de alli, la gente ve la

rampa y dice ea pues ya esta.

Montse

Existe un gran abismo entre la manera en la que formulamos el fenémeno de la
discapacidad (gasto social, dependencia, desviaciones médicas, malformaciones,
minusvalia, colegios “especiales”) y las experiencias que viven las personas con
diversidad funcional. Podriamos afirmar que las personas con diversidad funcional son
juzgadas no por aquello que sabemos de ellas sino sobre todo a partir de la informacion
que no tenemos. Las mujeres entrevistadas coinciden en que no se perciben a ellas
mismas tal y como sienten que son percibidas, en este sentido existe una des-

identificacion con el término discapacidad.

He crecido sin gente con discapacidad, yo he rechazado a la gente con discapacidad (...) yo no me

veo como una persona con discapacidad.
Carmen

Estuve una época de mi vida que yo rechazaba ir con gente con discapacidad, es que en mi época
habia cantidad de salones como lo que hay ahora para la tercera edad, eran como el club del
pensionista pues el club del discapacitado, aquello es que era penoso, claro ahi salian parejas pero

eran parejas de cojos con cojos (...).

Montse

De la misma manera que la emotividad, lo pasional y el cuerpo placentero fueron
expulsados del discurrir social con la exclusion de las mujeres, las maneras diferentes de
existir y ser en el mundo y lo que es mas importante de funcionar en €ste asimismo han

sido soterradas con el rechazo a la diversidad funcional, este rechazo de la discapacidad
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nos dirige a un callejon marcado por una fuerte tendencia a la homogeneizacion, y pone

en peligro la posibilidad de entendernos de manera multiple.

Resistencias, construyendo nuevas realidades.

Si bien los cuerpos son objetivos ddciles del poder, no debemos subestimar el rol de los
sujetos como agentes de sus propias vidas y de la transformacion social. Los
movimientos contemporaneos por los derechos de las personas con diversidad funcional
han rechazado la idea de ser vistas como personas pasivas objeto de lastima y pena y

defienden sobre todo su autodeterminacion y agencia.

Las autoetnografias, etnografias, historias de vida y otros documentos que cuentan las
experiencias mas cotidianas y subjetivas de las personas con diversidad funcional y lo
que es mas importante, lo hacen en primera persona narran las resistencias y estrategias
puestas en practica por las mujeres con diversidad funcional a la hora de emprender

acciones para enfrentar al sistema discapacitante.

Segtn Cristina Gonzalez una de las causas que entorpecen el activismo politico de las
mujeres discapacitadas es la segregacion de las mismas en base a su dis/capacidad, a
saber: sordas, ciegas, motoricas. La definicion de sus dis/capacidades segun criterios
normativos médicos las mantiene atomizadas en diferentes colectivos, en este sentido
Gonzalez indica la necesidad de reforzar el asociacionismo ya que segun nos dice aporta

fuerza, visibilidad, presencia, estimulo y concienciacion.

El movimiento de vida independiente con el lema “Nada para nosotras sin nosotras”,
también ha puesto de manifiesto la necesidad de unirse en la lucha. A este colectivo
pertenecen personas con (dis)capacidades muy diversas ya que como indica Marita
Iglesias (2011), su malestar no se debe a la ceguera, la polio o la paralisis sino a la

discriminacion que sufren debido su deficiencia.

Por otro lado, Lidz Crow apunta hacia la necesidad de reemplazar las interpretaciones
sobre lo que significa ser minusvalido entendiendo estas como construcciones sociales,

“por otras basadas en la propia experiencia de la minusvalia, en lugar de con lo que las
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minusvalias significan para las personas no discapacitadas” (Crow Lidz en Morris,
1996: 235). El reto esta, en dotar de diferentes significados al cuerpo y a la biologia. Lo
que hay que cambiar son las actitudes, las creencias, los valores, més que el cuerpo en

si. (Esteban 2004, p. 33).

En este sentido, la ultima década ha sido testigo de la aparicion de nuevos espacios en el
arte y la cultura y la creacion de contra-narrativas. Artistas como el fotografo aleman
Rasso Bruckert en su muestra “Totalmente Imperfectos” investigd la posibilidad
estética y erdtica de la discapacidad, lo mismo han hecho Gianfranco Benvenuto con su
calendario 2000, “Angeles sin alas”, cuyas modelos son mujeres lesionadas medulares o
la australiana Belinda Mason-Loveri con su serie “Intimates Encounters”. También es
destacable el trabajo de Silvina Liliana Pereira que en su blog “mitologia de la
sexualidad especial” explora nuevas posibilidades eroéticas de la discapacidad y da
cabida ademas a nuevas identidades sexuales, como es el caso de la comunidad

devotee®.

Algunas mujeres con diversidad funcional han decidido reclamar su espacio en el
campo de la belleza y la estética femenina de la sociedad (imagen 1 y 2), otras han
decidido por ejemplo asumir el ideario de la mujer aymara que difiere diametralmente

de la concepcidn occidental de la mujer que la reduce a cuerpo bello.

Prefiero hablar de discola-capacidad en un encuentro entre la desobediencia o la indisciplina en la
que insisto, como heredera de las indigenas rebeldes aymaras, frente al parkinson. Lo asumo como la
enfermedad que es, pero me opongo fuertemente a permitir su ingreso en mi circulo intimo (...) en
ese preciso instante en que me he revelado al destino de una enfermera de parkinson, han emergido

condiciones, talentos o aptitudes diferentes que movilizan la parte no fragmentada, la parte que lucha

por no deshilacharse. (Verénica Grunewald Condori 2009:29).

%% Los devotee son personas que se sienten atraidas por personas con discapacidad fisica. La discapacidad
y las amputaciones son objetos de su deseo. Reclaman su identidad sexual como una minoria marginada
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(Imagen 1)’ (Imagen 2)*®

La modelo de la imagen 1 es Tanja Kiewitz, una activista de la discapacidad. Esta foto
fue una campaiia llevada de la ONG Cap48 en 2010. La frase que acompaiia a la foto es
“Look me in the eyes ... i said the eyes” (Mirame a los ojos... he dicho a los ojos). La
campafia es una réplica de una campana publicitaria de Wonderbra del afio 1990. La
frase que acompafiaba la foto de Eva Herzigova, la modelo de la campaiia original, era

la misma, aunque el lugar al que invita a mirar es otro diferente.

El proposito de esta exitosa campafia nos dice Tanja era “intentar cambiar la manera en
la que la gente normal mira a los discapacitados. Ellos miran la discapacidad, no la

. 5
persona. Nosotras queremos cambiar eso””".

La imagen 2 es Aimee Mullins, una atleta paraolimpica, modelo, analista y actriz
norteamericana, cuando tenia un afio tuvieron que amputarle ambas piernas debido a

una hemimelia fibular.

Ambas imagenes tienen un caracter fuertemente sexista, sin embargo como nos dice
Thomson a proposito de la apropiacion del cuerpo de las mujeres que es llevada a cabo

por la cultura de consumo: “rechazar esta libertad paradojica es una cosa, el que no se te

> Foto obtenida de la pagina: http://www.candoability.com.au/CDA/Blog/Look-me-in-the-eyes-I-said-
the-eyes 90.html

%% Foto obtenida de la pagina: http://www.sciencegallery.com/humanplus/portraits-aimee-mullins.

% Informacion obtenida de la pagina. http://www.candoability.com.au/CDA/Blog/Look-me-in-the-eyes-I-
said-the-eyes 90.html
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conceda la opcion es otra” (Thomson 2009, 76). Si contemplamos el caracter
pedagogico de las imagenes, éstas suponen un fuerte impacto para nuestras estructuras
mentales, lanzandonos una invitacion a pensar la discapacidad desde otro punto de vista,
ya que transgreden los sistemas de representacion tradicionales de la discapacidad
entendida como algo anti-erotico. Este es un gran debate de dificil conciliacion debido a
que las mujeres discapacitadas reivindican precisamente aquello que las mujeres no
discapacitadas rechazan. La maternidad, ser objetos y sujetos de deseo sexual, el
matrimonio, etc. No debemos olvidar que las mujeres discapacitadas comparten una

historia de prejuicios y negacion diferente a la de la mayoria de las mujeres.
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Capitulo 4. La discapacidad, paradigma de las luchas postmodernas.

4.1. Patologias de los Normales

Los roles de género determinan cudl debe ser el comportamiento de los cuerpos
sexuados y generizados. Sin embargo, cuando se trata de un cuerpo discapacitado el
género, incluso el sexo pasa a un plano secundario trasportandonos a un espacio de
procedimientos desconocidos, a un espacio de Frontera. ;Como nos dirigimos entonces
a un cuerpo que no estd sexuado y al que tampoco aplicamos ninguna realidad de
parentesco?, un cuerpo que no habita quizds ninguna categoria mas que la de

discapacidad, con las connotaciones negativas que esta lleva implicita.

La percepcion, las expectativas, la atencion y el interés que prestamos a las personas
con las que convivimos dependen de aquello que reconozcamos en ellas, para este
proceso de percepcidn y representacion son necesarias las categorias identitarias, pero
también reconocer como funcionan las mismas y de qué manera han sido construidas. Si
no reconozco en la persona que tengo enfrente a una madre, esposa, hermana, posible
admiradora/or o una futura relacion, ;como elegir el lugar desde donde establecer una

relacidon con la misma?

Segiun Murphy “cuando la persona sin deficiencia corporal trata conscientemente de ser
deferente con la parte discapacitada, tiene que luchar contra la ambigliedad subyacente
al encuentro, la falta de orientaciones culturales claras acerca de como comportarse vy,

quizas, contra su propia sensacion de repulsion” (Murphy 1987:92).

Con respecto a los comportamientos mas comunes de las personas ‘“normales”
“estandars” o como prefiere llamarnos Marta Allué¢ (2002), “validas”, con respecto a la

discapacidad las mujeres entrevistadas respondieron:

No preguntar nada mas, no saben qué hacer, como no herir susceptibilidades. Otra reaccion muy
comun es una gran sorpresa, porque no se me nota fisicamente por lo que no lo esperan.

Fernanda
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un tipo de persona que al conocer mi enfermedad y darse cuenta de que me constituyo en
discapacitada, lo primero que siente es compasion, un sentimiento que muchas veces puede ser muy

cruel y nada constructivo.
Vanessa

Una vez estaba yo con mi hermana y con el novio que tenia echandonos una copa, estabamos
jugando al billar y llega un hombre y me coge por detras y me dice: esto se hace asi (corrigiéndola la
postura de tomar el palo del billar), y le digo: ya, pero yo lo cojo como yo quiera, y me dice: es que
yo trabajo con personas como ti, hay que ensefar, y yo le dije: caballero a ver, ;es éste un momento
para que me ensefie? No verdad, estamos aqui echando el rato. Es que yo trabajo con personas como

tu (insiste el caballero), vale muy bien, usted tiene su trabajo y yo estoy aqui de ocio.

Yo veo que hay cada vez mas gente solidaria pero esta el que es voluntario o solidario pero que te
pregunta: jte puedo echar una mano? ;necesitas algo? Y no cogerte por el pufio y decirte venga,
vamos a cruzar! (...) como me pasé hace poco, el otro dias sin ir mas lejos, terminé, no me
preguntéis como, dentro de lo que rodean los arboles (carcajadas), yo salia de un sitio me iba para mi
casa y entones suena el movil, lo cojo con una mano y sigo para adelante, yo no me paré, y de
repente jel arbol! Solté la silla y me fui en busca del arbol, topé con él, habia un escalén, miré¢ para
atras y no podia salir, no habia nadie, estaba yo sola ... (risas) y vi a dos en todo lo hondo y yo
iperdona! Y no me escuchaba nadie y yo jperdona! Y cuando se acercan les digo es que me he
colado (risas) se echaron a reir y si es que es de risa! Ves ti con razén hay que hacerle caso a la

general de trafico que no se puede conducir con el movil.

Carmen

Los extrafios creen que pueden abordar al “individuo estigmatizado” en la medida en
que se muestran “comprensivos con su desgracia” (Goffmman, 1963 en Morris
1996:92). Segtn indican los testimonios, las personas “validas”, a menudo ayudamos
para hacer nuestra obra social/caritativa del dia, “lo usamos como antidoto para
demostrarnos a nosotros mismos que no hemos sido corrompidos por un orden
capitalista egocéntrico y materialista “ (Mc Ruer. 1996: 189). Este tipo de ayudas
perjudican mas que benefician a las personas discapacitadas porque las anula por
completo, ante una situaciéon de caridad qué menos que seas amable y agradecida, el
problema viene cuando recibes al dia muchas acciones de caridad innecesarias. Los dos
testimonios de Carmen son claves para entender la diferencia entre ayudar a la persona
o hacer la obra de caridad del dia. El sefior del billar pensé directamente que Carmen

necesitaba ayuda y que €l le brindaria la ayuda Optima en tanto que era experto en
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trabajar con “gente como ella”, dejandole claro de paso que ella no es un persona
“normal” y que para tratar con ella hay que ser experto, Carmen que en ningin
momento pidi6 ayuda ni la necesitaba se sinti6 cuanto menos molesta por la
intromision. El testimonio siguiente refleja justamente lo contrario, aqui ella necesitaba
ayuda para salir del arriate en el que se habia quedado atrapada y no tuvo ningun
problema en pedirsela a los chavales que pasaban por alli. Lo importante no es la obra

de caridad sino ver si la persona necesita apoyo o no y preguntarle primero.

El siguiente testimonio ilustra otro ejemplo de buenas practicas, en este caso la clave

esta en la invisibilidad del que ayuda,

Yo llegué una vez a un autobus y el sefior de al lado me dijo siéntate, y le dije que no, insistié y le
dije: no de verdad, y el hombre, pero siéntate y le dije jQué no!, ea y punto redondo... La primera
vez lo dices muy bien, no gracias, y si insisten y dale y dale y dale, ya le dices janda ya hombre!'Me
acuerdo una vez de una persona que ha sido la unica que yo he dicho este hombre lo ha hecho bien,
iba yo cogida del brazo de mi madre y se me resbald el baston y me cai, entonces, claro, mi madre se
quedo levantada para sujetarme y un sefior me dice ¢necesitas ayuda? Le dije si por favor, yo con la
mano en el suelo, cogiéo me dio el bastéon me levantd y yo no sé si era rubio o moreno si blanco o

negro.

Testimonio de una mujer del grupo de discusion de LUNA

El ideal del sujeto independiente, competente y autosuficiente, nos lleva a menudo a
colocarnos por defecto en una situacion de superioridad con respecto a la persona que
recibe el apoyo, en este sentido “debemos avanzar en la idea de que el hecho de recibir
ayuda para las tareas de cuidado personal suponga necesariamente convertirse en un
sujeto dependiente, si una persona que necesita esa ayuda sigue teniendo el control del
modo de dispensarse dicha ayuda, mantiene su independencia y su responsabilidad de si

misma” (Morris, 1996: 115).

Segln las mujeres entrevistadas las barreras de las personas “no discapacitadas” a la

hora de interaccionar con ellas se deben principalmente a una gran desinformacion:

Desconocimiento préctico de como tratar a la persona, experiencia de conocer a personas con alguna

discapacidad, Mucha desinformacion.

Fernanda
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Las barreras internas de las personas sobre todo los estereotipos y prejuicios que tienen las personas

en torno a la discapacidad y no ponerse en el lugar de la otra u otro.
M José

Si una persona no ha tenido pues no sé un amigo, un vecino que use aunque sea una muleta pues ta
desconoces ese entorno, pero cuando til conoces ese entorno ya miras de otra manera (...) de entrada

(la sociedad) te da ese pantallazo como yo digo, ese muro y luego ya poco a poco se va rompiendo.
Carmen

Decidi coger primero el tema de la sexualidad porque veia que la gente tenia unos estereotipos y
unas ideas rarisimas, algunos nos deberian de ver como experimentos (...) yo parto de la base de que
lo importante en esta vida es tener informacion, tener informacion de todo, y no crearte una idea
erronea (...) el ocultismo, el no tener informacion a la gente le crea ideas erréneas, si td tienes

informacion flasheada al final te creas una idea que no tiene nada que ver con la realidad.

Montse

Podriamos identificar como una patologia de los “normales” la tendencia general a
colocarnos en una situacion de superioridad con respecto a un cuerpo con diversidad
funcional, las causas para el diagndstico se deben principalmente a una gran
desinformacion respecto a lo que la persona puede o no hacer lo cual provoca una

distorsion de la realidad en relacion a la valoracion de los sujetos.

El siguiente testimonio ilustra un ejemplo de buenas practicas:

otro comportamiento que constituye una generalidad en las personas que suelen convivir mas
conmigo, es un comportamiento orientado a promocionar autonomia, y a atender a ciertas
dificultades que determinados espacios constituyen para mi desenvolvimiento cotidiano y que me
hacen “incapaz” por su configuracion. En este sentido, creo que se ha producido un proceso de
aprendizaje colectivo en mi entorno mas reducido, en el que yo he dado la orientacion fundamental,
ya que mi actitud también ha sido fundamental para que las personas que conviven conmigo
transformen ciertos sentimientos de “compasién’ en acciones criticas que a la vez me ayudan mucho

a mi propio bienestar personal.

Vanessa
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Nos habla bell hook del “white priviledge” (1996) o privilegio blanco. La autora plantea
la necesidad de cuestionar la blanquitud, si asi se pudiera traducir el término, como
premisa para combatir el racismo. De esta manera propone como medidas para
desmantelar el privilegio de los blancos por un lado, entender la manera en la cual las
practicas culturales inscriben dicho privilegio y por el otro asumir que observar el
mundo desde el punto de partida de la “blanquitud” distorsiona la percepcioén e impide

el entendimiento de las maneras en las que funciona el racismo.

Volviendo a los estudios de la discapacidad la critica a la normalidad ha sido central® .
De la misma manera que para combatir el racismo debemos cuestionar la “blanquitud”,
para combatir el sistema discapacitante es necesario cuestionar la Normalidad, ;Quién
es normal? ;En qué consiste la normalidad?, ;Quién (no) necesita ayuda? ;Qué tipo de

ayudas son significativas y por qué? ;Quién (no) tiene que ser cuidada?

La normalidad, al igual que la heterosexualidad o la blanquitud son invisibles, no necesitan ser
explicadas, carecen de identidad, se legitiman haciéndose merecedoras del atributo “natural”, sin

embargo es necesario cuestionarse sobre la manera en la que se han construido y naturalizados estas

categorias en relacion con lo social, lo politico y lo econémico (Mc Ruer, 2006, 43).

“Lo funcionalmente diverso no serd reconocido en un plano no jerarquizado (como una
funcionalidad diversa, si, pero inevitablemente “inferior”) en tanto no se cuestionen por
un lado los presupuestos médicos” (Susana Rodriguez Diaz y Miguel A V. Ferreira,
2009) y la alianza entre funcionalidad y estado orgéanico del cuerpo y por el otro “la
estandarizacion de tareas sociales y la jerarquizacion de las mismas en lo que a

respetabilidad y prestigio respecta” (ibis).

Pensemos por ejemplo en cémo, a menudo cuando vemos a una persona dirigirse la
cuchara a la boca haciendo un recorrido con su brazo distinto al nuestro o quitarse el
abrigo usando movimientos diferentes a los propios, entendemos de manera casi directa
que sus formas son torpes, lentas o incompetentes, en definitiva que esa persona es
incapaz. Este tipo de asociaciones son en gran parte la causa de las actitudes

discapacitantes a veces propias de las personas “normales”.

En algin momento de la investigacion mi interés de estudio dio un giro completo

porque entendi que de alguna manera las légicas de exclusion habitan en nosotras

% Lennard Davis sugiere suplantar el término “estudios de la discapacidad” por “estudios de la
Normalidad”.
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mismas. He aprendido a lo largo de esta investigacion y de mi trayectoria con la
discapacidad que es necesario poner en cuestion nuestra propia condicion de “personas
normales” para permanecer alerta y no subestimar nuestros sesgos patriarcales que a
menudo hacen su aparicion de forma sutil y severa, en forma de indiferencia o de

acciones directas de exclusion hacia las personas con discapacidad.

Nos dice Vanesa que a menudo las personas normales:

ante una determinada diferencia en el hacer no saben actuar, y se llegan en cierta manera a sentir

incomodas ante algunas situaciones que no estan acostumbradas a tratar.

Podria manifestar que este mirar a la discapacidad con ojos de sospecha se debe
principalmente al miedo que tenemos las personas normales a salir de nuestro
confortable espacio de bienestar, donde pre-venimos situaciones, pre-decimos las

respuestas que vendran y pre-sentimos como mantener nuestro ego a salvo.

4. 2. Freaky, La parada de los monstruos

“Freaky, la parada de los monstruos™ es una pelicula de Tod Browing del afio 1927
catalogada como pelicula de terror y que tuvo un fuerte impacto debido al rechazo de
los criticos y la audiencia que terminaron con la reputacion del director. La pelicula, que
trascurre en un circo, muestra la vida cotidiana de sus personajes, enanos, midgets®’, las
hermanas siamesas, una mujer intersexual o el hombre sin extremidades, eran actores
reales de los que nunca se ha vuelto a ver en pantalla (imagen 1), con raras excepciones
y varias décadas después®”. La pelicula es una melodramatica historia de amor entre

Cleopatra, una bella trapecista y Hans, un midget.

6! La palabra se refiere a enano o minasculo. Son personas pequefias pero que a diferencia de los enanos
sus cuerpos guardan las proporciones del cuerpo canonico.

62 La serie de television “Carnivale” o el corto “El circo de las mariposas” son raras excepciones. Los
personajes de estas dos series son también personas con diversidad funcional.
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Imagen 1. Actores y actrices de la pelicula Freaky, la parada de los Monstruos®

Lo relevante para mi de esta obra es por un lado, que muestra lo irreconciliable de los
dos mundos: el de la capacidad y la discapacidad, y por el otro, que pone de relieve la
vulnerabilidad del estado de Normalidad. Todas podemos en cualquier momento dejar
de ser Normales para convertirnos en dis/capacitadas, por otro lado, y si vivimos lo
suficiente, sera casi inevitable devenir en estados de dependencia. En mi opinién esta es
la causa que le costd el rechazo y la clasificacion como pelicula de terror, ya que
aparentemente no existe ninguna escena de miedo hasta los ultimos cinco minutos del
desenlace final, resulta casi inexplicable que las salas quedaran vacias casi al principio
de comenzar la pelicula y que se prohibiera la proyeccion de la misma en las salas de

cine debido al rechazo tan visceral que tuvo por parte del publico y de los criticos.

En lo que respecta a lo irreconciliable de los dos mundos, resulta curioso que los actores
principales de la pelicula sean un hombre forzudo y rudo que encarna una masculinidad
que casi roza lo ridiculo, Hércules, y una mujer cantante extremadamente femenina,
trapecista, guapa y elegante, Cleopatra. Estos dos personajes vienen a representar al
grupo de los normales, crueles protagonistas que se rien y se burlan de los freakys del

circo, los cuales conforman una comunidad que representa a lo Otro de esta

63 Imagen obtenida de la pagina: http://www.pediatriabasadaenpruebas.com/2011/08/cine-y-pediatria-84-
freaks-cuando-las.html
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Normalidad, a la discapacidad. Curiosamente la otredad de la discapacidad la componen
estas dos figuras, Hércules y Cleopatra, ambas con fuertes connotaciones de género,

solo el nombre ya da fuertes pistas sobre los personajes que encarnan.

En la comunidad de los freakys existe un clima de cooperacion y pertenencia, se apoyan
entre todos, aguantan las criticas y los desprecios y son felices en su condiciéon de
freakys sin muestras de envidias ni sufrimiento a causa de la misma. La pelicula
muestra que el sufrimiento de los freakys es debido al rechazo que sufren por parte de
Hércules y Cleopatra y no por su condicion fisica. Esto es uno de los puntos reveladores
y transgresores de la pelicula los freakys “no ceden en discapacidad”, son felices en su
condicion de freakys, revalorizan su diferencia y se reafirman en ella y por eso los

mundos se hacen irreconciliables.

La integracion supone a menudo una asimilacion de la diferencia y un intento de
normalizacion, de hacer a las personas parecerse mas a lo que se conoce como normal.
Las politicas de integracion esconden detras fuertes tendencias homogeneizadoras como
ya hemos visto, los freakys de esta pelicula no quieren ser normales y en mi opinion
¢ésta es una de las apuestas mas radicales y precoces del director. Como puso de relieve
Franz Fannon en “Black skin, White mask”, (1952) los procesos de regularizacion e
integracion enmascaran a menudo la diversidad, la hacen desaparecer disfrazandola de

normalidad.

Estos dos personajes Hércules y Cleopatra conspiran para quedarse con la herencia de
Hans, un midget, le hacen creer que Cleopatra estd locamente enamorada de ¢l para
conseguir que se casen con la intencion de envenenarlo después de la boda. En el
banquete de boda, los freakys preparan una gran copa con champéan de la que beben
todos en una especie de ritual magico para aceptar a Cleopatra como una mas de ellos,
pasan la copa cantando “we accept her. One of us. Gobble, gobble, one of us, one of us”
cuando le toca beber a Cleopatra, a Hércules le da un ataque de risa, y ella entra en un
estado de pénico, ebria y asustada desprecia el brindis y comienza a insultarlos a todos
(imagen 2). Al darse cuenta de que todo es un engafio, Hans humillado y traicionado por
la actitud de Cleopatra prepara con sus amigos, los freakys, una venganza para ella, que

consiste en cortarle las piernas.

La pelicula comienza tal y como acaba. Un voceador anuncia a un fendémeno del

espectaculo (un freaky) ante las reacciones atonitas de miedo de los que alli concurren.
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Una historia contada en flashback, nos explicard como Cleopatra pasa de ejemplo de
belleza a una atraccidon que despierta la repulsion del publico. Nada ha cambiado, ahora
la guapa trapecista es una freaky mas, y como tal sufrird el desprecio de aquellos que se
consideran normales. Esto nos lleva al segundo punto revelador, la vulnerabilidad del

estado de Normalidad.

Escena de la boda®*

Algunas criticas ponen de relieve que la intencion de Browning es hacernos ver la
maldad que puede encerrar la normalidad y, en contraposicion, la candidez que
podemos encontrar en la a-normalidad. Evidentemente, Browning toma partido por el
diferente, por el humillado, por aquel que es oprimido y despreciado mostrando a los
freaks como personas no exentas de humanidad; y que como humanos, aman, sufren,
odian y rien, sin embargo y en mi opinion, aunque este melodrama sirve sin duda para
colocar a todos en su lugar, no se trata solamente de humanizar a los freaks y mostrar la
crueldad de Hércules y Cleopatra, sino mas bien de dibujar claramente la dificultad de

unir ambos universos, la escena de la boda es clave en este sentido.

En mi opinién el Gltimo punto revelador de la pelicula es el acto de violencia que los
freaks emprenden contra Cleopatra ya que éste no es un acto de crueldad sino de

venganza justiciera. Un acto rebelde de afirmacién de la diferencia, un rechazo a la

% Imagen obtenida de la pagina: http://la-linterna-magica.blogspot.com/2007/03/uno-de-nosotros.html
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mera integracion caritativa y una apuesta por ser diferentes y no tener ningin problema
por serlo. La pelicula nos hace sentir por unos instantes parte integrante de ese mundo
extrafio, trasladando el problema de la discapacidad no a la condicion fisica de los
freakyes sino a las discriminacion que sufren. Este empoderamiento y agencia de los
freakys fue lo que sin duda no pudieron soportar los coetdneos de Tod Browning. El
terror en el estado mas puro, el miedo a ponernos en el lugar de aquello que
rechazamos. El temor a cuestionar nuestra posicion privilegiada de Normalidad y a
admitir que no somos mejores ni peores que cualquiera y que las cosas que hacemos no

son mas ni menos importantes.

Lejos de ser un proceso individual y exclusivo de las personas discapacitadas considero
que los estudios de la discapacidad deben avanzar en la creacion de movimientos
politicos y culturales que revelen el funcionamiento de los procesos de normalizacion y
homogeneizacién que nos afectan a todas y todos por igual. En este sentido me parecen
interesantes las propuestas lanzadas desde la teoria queer y los movimientos post-
identitarios en tanto que defienden la no existencia de identidades pre-discursivas y
ponen de relieve como la ciencia moderna provee elementos para mantener el caracter
innato de las mismas con el fin de mantener el orden hegemodnico, por otro lado me
interesan especialmente estas propuestas porque nos invitan a cuestionar la norma
constantemente, quizds no para dar respuestas claras y directas con pretensiones
salvadoras sino entendiendo la critica y la oposicion constantes como un proyecto
politico en si, en este caso para impugnar los paradigmas normativos de lo bello, lo sexy

o lo sano.

Entender la discapacidad como una tecnologia biopolitica que produce cuerpos capaces,
sanos y generizados para el sistema es el giro epistemologico que me resulta mas

interesante.

Dos de los puntos de la teoria queer que considero mas relevantes son, por un lado la
des-naturalizacion de identidades, que no significa como indica Mc Ruer (1996: 162)
negar la materialidad de los cuerpos queer/discapacitados sino entender que lejos de ser
una lucha individual, los movimientos de la discapacidad deben vivirse como una lucha
colectiva en contra de los preceptos funcionalistas y organicistas obligatorios que dictan
como debe ser y como debe comportarse un cuerpo. Esto nos lleva al segundo punto, la

lucha colectiva, nos dice Beatriz Preciado en su propuesta de multitudes queer, que a
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diferencia de las politicas feministas u homosexuales, “la politica de la multitud queer
no se basa en una identidad natural (hombre/mujer) ni en la definicion basada en las
practicas (heterosexual/homosexual), sino en una multiplicidad de cuerpos que se alzan
contra los regimenes que les construyen como “normales” o “anormales” (Preciado,
Beatriz. 2003).

La fatalidad para las personas discapacitadas no es la pertenencia bioldgica sino el
encuadre tedrico en el que se inscribe esta pertenencia. Las diferencias que sabemos
significativas son aquellas que hemos aprendido a ver significativas, y por tanto
debemos leer la discapacidad en toda accidn politica que impida el desarrollo pleno de

las capacidades de las personas sean cuales sean dichas capacidades.
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5. A modo de conclusion

Nos dice Robert McRuer citando a Thomson ( Mc Ruer. 2006: 171) que existen
cuatro maneras de mirar a la discapacidad, la primera desde el asombro, esta manera
coloca al sujeto que es mirado en una posicion de lejania, la segunda desde lo
sentimental, la cual coloca al sujeto discapacitado en una posicion inferior a través de la
pena y la compasion del que mira, la tercera corresponde con lo exdtico o lo
transgresivo, la cual hace ver la discapacidad como algo extrafio y distante (freaky), y
por ultimo la manera realista, que supone un acercamiento a la discapacidad,
naturalizdndola y minimizando las diferencias entre el que observa y la persona
discapacitada. Garland-Thomson insiste en que esta tltima manera realista de mirar a la

discapacidad es también una construccion, al igual que las otras tres.

Es cierto que la situacion de las personas discapacitadas ha mejorado pero no podemos
creer sin mas que el progreso y el estado del bienestar traera consigo un mundo
inclusivo. Es necesario mirar a la discapacidad desde el punto de vista de la historia de
la continuidad y no sélo de la historia de la transformacion®. En lugar de centrarnos
exclusivamente en los avances en materia politica y de derechos de manera lineal y
ascendente debiéramos reparar también en los pocos cambios sucedidos en los espacios,
la retérica, las oportunidades de participacion social, la autonomia y las

representaciones sociales de la discapacidad.

® Nos habla Judith M. Bennett en “Patriarchal Equilibrium” de la tension que existe entre la
historia de la continuidad y la de la transformacion. La primera tiene sus origenes en el siglo XX y tiene
su mayor desarrollo en los afios 70 sin embargo no se ha consolidado en los estudios historicos. Segun
Bennett la historia de las mujeres podria verse favorecida por la historia de la continuidad en tanto que
esta refleja como el estatus de las mujeres frente a los hombres ha variado muy poco a pesar de las
mejorias de las condiciones de vida de las mujeres que narra la historia de las transformaciones. El hablar
de transformaciones en el estatus de las mujeres da a entender que el estatus de las mujeres ha mejorado y
que van a producirse transformaciones también en el futuro. Sin embargo, al hablar de continuidad en el
estatus de la mujer a lo largo de la historia podemos ver que éste no ha sufrido grandes modificaciones y
que por lo tanto existe la posibilidad de que el origen de la subordinacion de la mujer se deba a unos
obstaculos insuperables que pueden permanecer en adelante. Haciendo un analisis desde la continuidad
podemos observar como las mujeres obtienen participacion pero no poder en campos como la produccion
cientifica, la economia o la politica.
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En mi opinion es necesario avanzar en la construccion de un modo realista de mirar a la
discapacidad, apoyandonos en una vision historica de la construccién del cuerpo
normativo y en los movimientos culturales y de los derechos de las personas
discapacitadas, para superar asi las explicaciones esencialistas y biologicistas,

imaginando la discapacidad como una experiencia humana tipica en lugar de atipica,
para promocionar las practicas de igualdad e inclusiéon y empezar a cumplir la promesa

de un orden democratico” (Mc Ruer 1996: 194).

Mirar a la discapaciad desde el modo realista nos hace entender que no es una tragedia
sino una parte normal de la vida que se convierte en tragedia cuando las personas
discapacitadas son excluidas del discurrir social. El problema no surge del hecho de no
ver 0 no oir sino de la discriminacioén que esto provoca, que se traduce en la pérdida de

derechos en educacion, salud, vivienda o transporte.

La deficiencia existe y cada persona tiene su propio proceso interno de aceptacion que
varia dependiendo de multiples factores, la edad de adquisicion, el tipo de deficiencia, el
grado de dolor inferido, el propio caracter de la persona, los medios a su alcance y sobre
todo su entorno de apoyos y las redes con las que pueda contar. La discapacidad somos
todas, en tanto que no podemos hacerlo todo no debemos juzgar mas o menos
importantes o relevantes unas tareas que otras. Los prejuicios sociales debidos
principalmente al desconocimiento, hacen de la discapacidad una situacion

innecesariamente dificil.

En mi opinion, una de las verdades de la discapacidad, es que existe la diversidad
humana y que lo dis-capaz, dis-forme o dis-idente suponen un desbarajuste para los

sistemas de representacion, clasificacion y ordenacion de los cuerpos.

Por ultimo, considero necesario que el universal abstracto que la teoria feminista ha
logrado despojar de su supuesta neutralidad de género descubriendo su condicion
masculina y patriarcal sea también despojado de sus presupuestos orgdnicos y
fisiologicos, ideas que crecen dentro de nosotras colocandonos constantemente en la
necesidad de cuestionarnos y en la duda de si podemos o no hacer las cosas que se
supone deberiamos. La posibilidad de un mundo inclusivo y diverso pasa por dejar atras
los credos funcionalistas que nos confunden con algunas ideas falsas sobre nuestros

cuerpos y nuestras capacidades y nos aturullan con estados Optimos de bienestar, de
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salud, de éxito y de normalidad. Se me antoja complicado pre-decir cuéles son los
requisitos para el disfrute placentero de la vida de cada cual pero dar cabida a nuevas
subjetividades, a la incertidumbre y a las multiples capacidades de los sujetos
encarnados hara sin duda que se amplie el espacio habitable de nuestras vivencias

corporales y nuestra forma de sentir en el mundo.
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