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1. En busca de un modelo tedrico para la discapacidad

El establecimiento general de un modelo teérico para la discapacidad desde las ciencias sociales ha
sido problematico. Ferreira reconoce que esta discusion ha sido limitada, mas en los paises de habla
hispana, en donde el tema ha sido dejado para su estudio a las instancias directamente involucradas
en la atencién a las personas con discapacidad o a éstas mismas (Ferreira, 2008:3). El principal
obstaculo para promover la creacién de modelos tedricos para la discapacidad en las ciencias
sociales es la predominancia de los estudios médico-terapéuticos, vision que sigue prevaleciendo en
otros ambitos como, por ejemplo, el disefio de politicas y estrategias de atenciéon. Sin embargo,
asumir que la discapacidad es fambién un problema social, implica reconocer la existencia de una
serie de manifestaciones que, por mas avance médico, obstaculizan el desarrollo y el acceso a

oportunidades de estas personas.



El modelado que se propone a continuacion parte de una serie de consideraciones conceptuales y
operativas que, al conocerlas, hacen que cobren sentido los discursos y las practicas (tanto las afiejas
como las nuevas) desplegadas en la sociedad. Los principales elementos conceptuales de la

sociologia que componen este modelado son la anormalidad y la minorfa.

2. Anormalidad y Minoria

La anormalidad es un concepto del que se tiene una nocién de sentido comun arraigada en las
practicas mas cotidianas. Sin embargo, la anormalidad es un proceso mas complejo de construccion
que se enraiza no solo en la tradiciéon y los discursos, sino en la caracterizacion misma de las
personas anormales. En ese sentido, Foucault establece una genealogia de la anormalidad como
desviacién, como caracteristica imputable al sujeto y como un reto a la sociedad. Para tales fines,
explora tres tipos histéricos de sujetos desviantes que en su conjunto vienen a conformarse como
el anormal moderno: el monstruo humano, el individuo a corregir y el masturbador (Foucault,
2002:64-68). Con la llegada de la modernidad, los tres sujetos mencionados se conjuntan en uno
solo, generandose el modelo de anormalidad vigente en el siglo XIX y cuyos componentes podria

decirse siguen vigentes hasta nuestros dias:

El individuo anormal va a seguir marcado por esa especie de monstruosidad cada
vez mas difusa y diafana, por esa incorregibilidad rectificable y cada vez mejor
cercada por ciertos aparatos de rectificaciéon. Y por dltimo, esta marcado por ese
secreto comun y singular que es la etiologia general y universal de las peores

singularidades (Foucault, 2002:65).

En sintesis, este modelo de anormalidad (conocido como /siadura) trastoca el orden social pero no
es una monstruosidad, porque su existencia esta contemplada en los marcos normativos vigentes vy,
sobretodo, ya hay una un interés por establecer sistemas institucionales en el marco del Estado

para la atencién de éstos individuos. Hablamos de un anormal socializado e institucionalizado.

En lo que respecta a la discapacidad como minoria, se deduce lo anterior de un sencillo analisis
estadistico. Salvado ese punto, menciona Moscovici que en la situacién de minorfa se esta a
expensas de la influencia y el poder ejercido por la mayoria, grupo social que despliega los discursos
y las practicas de verdad. La minorfa es descrita, analizada y en todo caso atendida desde el punto
de vista (adverso en ocasiones) de la mayorfa. Esto se convierte en doxa, tornando las posibles

opiniones de la minorfa en no-opiniones. Como consecuencia de esto, la accién social y la



movilidad de la minoria desviante es reducida, y su poder de influencia nulificado (Moscovici,
1996:36). Con este antecedente social es que llega la persona con discapacidad a integrarse a las
diferentes instituciones sociales, todas las que se han instrumentado para su atencién e integracion.
Sin embargo, es necesario preguntarse qué clase de instituciéon es en la que se desenvolvera la
persona con discapacidad. En este orden de ideas es que aparece el modelo de Goffman de

nstituciones totales.

3. Instituciones totales y discapacidad

Goffman realizé un extensivo analisis de éstas (2001b) e identifica cinco tipos en especifico, cada
uno enfocado a la atencion de un perfil de individuo particular. En el caso de las personas con
discapacidad, y en funcién de este modelo, las instituciones a las que son destinadas corresponden a
los dos primeros tipos pues no representan un peligro mayor para el orden social, salvo cuando la
condicién de discapacidad derive en una enfermedad contagiosa o un desorden mental que desate
episodios violentos: las instauradas para el cuidado de personas incapaces e inofensivas (indigentes,
nifios de la calle, ciegos), aquellas cuyos internos necesitan cuidados especiales y que de manera
involuntaria son un peligro para su entorno (leprosarios, psiquiatricos) (Goffman, 2001b:18-19). En

todo caso, la l6gica de estas dos instituciones es asistencial-terapéutica.

En el fondo, sin embargo, son las razones para ser internado (asumiendo que esta no es una
elecciéon natural de la persona internada, sino muchas veces tomada por un tercero y ejecutada de
manera forzosa) lo importante en este analisis, y en ese sentido Goffman menciona que la principal
causa corresponde a la ruptura del compromiso del individuo a participar activamente en la entidad
social en la que esta inserto, “sea ésta una ideologia, un pafs, un oficio, una familia, una persona o
un simple didlogo” (Goffman, 2001b:175). Aunque la discapacidad no interfiera en alguno de estos
puntos, la ruptura esta hecha, la marca puesta en su lugar (en la forma de un estigma) y la persona

no puede participar en todas las actividades que, de ser una persona “normal”, llevaria a cabo.

Ante esta ruptura, surge la institucién total en la figura de un sanatorio, un internado o un asilo.
Goffman describe la vida cotidiana de estos lugares de manera muy puntual: “la caracteristica
principal de las instituciones totales puede describirse como una ruptura de las barreras que separan
de ordinario estos tres ambitos de la vida (descanso, esparcimiento y trabajo)”, con el fin de
integrar un solo plan racional, “el logro de los objetivos propios de la institucion” (Goffman,
2001b:19-20). Goffman es claro: cuando se habla de instituciones totales es porque son fofales,

avasalladoras, anuladoras de la personalidad. Imponen sus patrones de conducta sobre los propios



forjados ya por el individuo. Un ejemplo reciente de esto es el descrito por Giraud (2008) sobre la
creacion de un sistema federal para la atencion a las personas con discapacidad en Suiza a lo largo
del siglo XX y como el primer paradigma que se consolidé en el disefio de politicas y ejecucion de
modelos de intervencién, fue uno basado en esta idea de rehabilitacion, extraccion del individuo de

su contexto de origen y atencién médico-terapéutica.

Ante tales configuraciones sociales de las instituciones, la percepcion del cuerpo de las personas
con discapacidad se ve afectada, y entra en un proceso de construccién y reconstruccion basado en
la incorporacién de los principales dispositivos y discursos de la institucion. ¢Pero qué se va a

entender, en los términos de este debate, por cuerpo?

4. Cuerpo e identidad deteriorados

El cuerpo ha jugado histéricamente un papel importante en las formas de conceptualizar la
discapacidad y, en este caso, es también la carta de presentacién e incluso el destino de las personas
que la tienen. Como menciona Mejia, a lo largo del siglo XIX el cuerpo humano se consolid6 como
un instrumento ‘“util y disciplinado, forzado a aprender un amplio nimero de técnicas de
adiestramiento y restriccion”, moldeado por las relaciones de trabajo y la integracion al medio que
le rodea (Mejia, 2005:23), resultado de las relaciones de produccion que se asumié como universal y
permanente. Como se ha visto, hablar de los defectos en el cuerpo o de condiciones de
discapacidad implica pensar en que no existen los adiestramientos o restricciones suficientes para

integrar a esa persona a la sociedad en general o al trabajo en particular.

Sin embargo hoy en dia se tendria que hablar de un “cuerpo mutable y procesual” construido en la
vida cotidiana, ajustado y reajustado a partir de procesos de socializacién y significaciéon de la
experiencia, “que echa abajo las divisiones entre cultura y naturaleza, interior y exterior”, lo que
genera un nuevo entendimiento de las condiciones en las cuales se construye la identidad y el
cuerpo en las sociedades actuales (Mejia, 2005:59). Un ejemplo de esto lo da Maffesoli, quien habla
de identidades, cuerpos y roles “variables, tributarias del o los totem emblematicos con los cuales se
identifica el grupo”, enmarcado en relaciones sociales cada vez mas plasticas, flexibles, donde “el
vinculo social se vuelve emocional (...) en donde lo primordial es que se experimenta con el otro”
(Maftesoli, 2007:11, 16-17). Detras de estas afirmaciones esta el hecho de que el cuerpo no es otra
cosa mas que un compendio social y una proyeccién intima. Maffesoli a todo esto ademas agregaria

que en estos tiempos estamos ante la presencia de un “cuerpo colectivo”, basado en imagenes



eminentemente ecoldgicas, inscritas en un contexto general “aunque esté reducido al de un grupo

especifico” (Maffesoli, 2007:104).

Al formar parte el cuerpo de toda construccion identitaria, resulta pertinente analizarla como tal.
Hablando de las personas con discapacidad se dirfa que la identidad se determina en dos ambitos
muy significativos: en primer lugar en el grupo familiar de origen, como parte de los procesos de
socializacién primaria y adquisicion de las primeras normativas sociales; en segundo lugar, y la que
interesa explorar en esta reflexion, estan las instituciones en donde estas personas conviven en una
base relativamente cotidiana, donde se forman grupos de pares en donde los rasgos compartidos
aumentan y se corresponden con un cierto perfil social, demografico y epidemiolégico. El papel de
las instituciones en la construccién identitaria es importante, pues como menciona Maffesoli, éstas
funcionan sobre la instauracion de redes sociales basadas en la cooperacioén, donde el individuo
encuentra pertenencia social (Maffesoli, 2002:235), que en el caso de las personas con discapacidad,

se vuelve un imperativo.

Sin embargo las identidades entran en una pugna por su construcciéon y supervivencia en el medio
social, pues de acuerdo con Giménez Montiel, esto sucede al existir una distribucion asimétrica del
poder y la influencia, concentrandose estos aspectos en los que disponen autoridad legitima: los
unicos dispuestos a establecer paradigmas identitarios para si mismos y los demas (Giménez
Montiel, 2002:40). El producto de esto: una identidad “minorizada, descalificada y estigmatizada en
el proceso permanente de etnicizaciéon perpetrado por los grupos dominantes y el Estado”

(Giménez Montiel, 2002:59).

En este marco entra en juego también la percepcion del cuerpo, pues es indudable que las
condiciones de discapacidad remiten de inmediato a un estado particular de éste, pero cuya
percepcion puede cambiar en el marco de interacciones dentro y fuera del marco institucional. Se
asumirfa que la percepciéon del cuerpo por parte de las personas con discapacidad tenderia a
cambiar para consolidar esa vision utilitaria, centrada en la integracion y las relaciones de trabajo de
las que ya se hablo, sin embargo no se puede dar por sentado esto. Antes bien, como menciona
Mejia, podriamos esperar la puesta en funcion de dispositivos institucionales “que buscan controlar
el cuerpo, que es concebido como un volumen sin historia y desarraigado (...), como un objeto
cientifico ajeno a la vida y a la lengua cotidiana, donde se encuentra censurado” (Mejia, 2005:93). Al
mutar las nociones de cuerpo y por tanto las de identidad, se generan consecuencias sociales
importantes de tener en cuenta. Estamos ante la presencia de los fenémenos de desafiliacion,

liminalidad y estigma,



5. Los problemas resultantes: desafiliacion, liminalidad y estigma

Como el mismo Castel propone, la desafiliaciéon es una suerte de exclusion, pero graduada y
haciendo énfasis en la trayectoria seguida por los individuos, que conoce matices y que no se reduce
a un solo estado existencial (Castel, 1997:16-17). Asf, la identifica como una pérdida del contacto
con el entramado social que otorga “equilibrio de pertenencia” a los individuos, en la forma de una
ruptura de las redes de integracion primaria (Castel, 1997:34-35). El punto central de la discusion es
el trabajo asalariado, cada vez mas precario en las sociedades modernas, sin embargo, como ¢l
mismo menciona, a la pérdida del trabajo viene también la pérdida de otras prerrogativas sociales

como la misma integracion social:

Hay riesgos de desafiliaciéon cuando el conjunto de las relaciones de proximidad
que mantiene un individuo sobre la base de su inscripcion territorial, que es
también su inscripcion familiar y social, tiene una falla que le impide reproducir su

existencia y asegurar su proteccion (Castel, 1997:35).

En este sentido, la desafiliacion se presenta como un cambio permanente en el acomodo de las
relaciones sociales al interior de un grupo, pero con manifestaciones diversas. Castel menciona que
los individuos no tienen un lugar permanente en el contexto debido a que se encuentran sujetos a

las irrupciones de externalidades adversas que cambian su posicion (Castel, 1996:37).

Respecto a las personas con discapacidad, se puede decir que hay una desafiliacién en la medida en
la que existe una ruptura a través de la incorporacion de los discursos institucionales en las practicas
cotidianas con respecto al grupo de pares que comparten la atencién institucional y a la familia. En
ese sentido, surge un nuevo problema: si la incorporacién a un ambito institucional supondria un
esfuerzo de integracion social, pero esta resulta en un paulatino camino a la desafiliacién, entonces
el sujeto en cuestion se encuentra atrapado en un estado de no pertenencia a ninguno de estos dos

planos existenciales. Se encuentra, pues, en un estado liminal.

La liminalidad implica un estado intermedio en el que el individuo se deshace de una vieja identidad
para abrazar una nueva. El concepto es traido al analisis de la sociedad para describir un estadio que
bien puede ser transitorio o permanente en el que el individuo se encuentra entre dos planos
existenciales sin pertenecer sustancialmente a ninguno (Van Gennep, 1960:21). Ahora bien, en
funcién de esto, ¢cémo se describe un estado liminal de las personas con discapacidad?, sentre qué

planos flotan?, ;cémo se define su indefinicion? Murphy remite el analisis a la dificultad de definir



conceptualmente la discapacidad y la falta de un modelo tedrico acabado para su mejor
comprension, pues concluye que la persona con discapacidad, en un sentido estricto, “no estan
enfermos, ni tienen buena salud (...) ni fuera de la sociedad ni del todo al interior de ella” (Murphy,

1990:212).

La liminalidad se constituye entonces como un destino individual y colectivo, construido en el
marco de unas relaciones sociales “rotas”, en el que la persona con discapacidad se mueve entre
dos planos existenciales importantes: la mayoria normmnal, a la cual puede acceder pero no del todo
por su discapacidad, y la minotia anormal, excluida y con discapacidad, “donde se siente miembro

indiscutible, pero en la cual no desea mantenerse” (Lopez Gonzalez, 2008:95-96).

Blanc senala que este conflicto de integracion-no integracion se vivifica en la medida que existe una
respuesta oficial al problema de la discapacidad y la desviacion, en la forma de politicas publicas
especificas (Blanc, 2006:42). Este es un referente empirico importante en el plano operativo, pues al
existir una respuesta oficial, una intencién de incluir, se acepta y tolera la desviacion...pero no se
anula el efecto desviante de la discapacidad, lo cual ata a la persona a su estado original. Ah{ esta la
indefinicion. Un matiz en este sentido es el propuesto por Lopez Gonzalez, pues si bien la
integraciéon no es completa, la exclusion podria ser peor, pues “el rigor del orden social no puede
manifestarse violentamente” hacia las personas con discapacidad (Lépez Gonzalez, 2008:99), pues
existe una condicién minima que aunque difusa, se encuentra presente de manera irrefutable en

todas las personas, aun las personas con discapacidad: la condicion de seres humanos.

Hablando por ultimo del estigma como una de las consecuencias de ciertos ordenamientos
institucionales, Goffman rastrea sus origenes hasta establecer una acepcién actualizada, como algo
que resalta por su malignidad y/o peligrosidad, con una variante: con este, “se designa

preferentemente al mal en si mismo y no a sus manifestaciones corporales” (Goffman, 2001a:11).

Para su analisis del concepto, Goffman diferencié en primer lugar a los “normales” de los
“desviados”. Estos segundos son los sujetos estigmatizados, quienes no pueden llevar a cabo de
manera completa una interaccién dentro de los estandares preestablecidos por la sociedad, sea de
manera inconsciente o intencionada. Ante todo, identifica tres clases de estigma: “las
abominaciones del cuerpo (...), los defectos del caracter del individuo (...), por ultimo, los estigmas
tribales de la raza, la nacién y la religion” (Goffman, 2001a:14). En esta clasificacion, los primeros

dos estigmas son imputables al individuo “desviado” y su imposibilidad de relacionarse por algin



rasgo de su constituciéon fisica o emocional, el tercero hace referencia a identidades sociales

completas.

En la medida en la que el estigma se va haciendo mas operativo, la interaccion se dificulta en mayor
medida para el individuo en cuestidn, y ademas, internaliza sus condiciones, haciendo al discurso
estigmatizador/discapacitador una realidad, como ya se habia mencionado anteriormente. Es decir,
que la persona con discapacidad se sabe discapacitado, y sabe ademas que 7o puede y muchas veces 7o
debe aventurarse a otros campos mas alld de su condiciéon natural. “Las personas estigmatizadas
tienen suficientes situaciones vitales en comun como para justificar una clasificaciéon conjunta que
posibilite el andlisis de aquellas” (Goffman, 2001a:166), lo que quiere decir que al momento de
internalizar su condicion no soélo la hacen propia, sino buscan formar grupos de pares en los cuales
guarecerse y encontrar, en cierta medida, el apoyo y la comprensiéon que en el resto de la sociedad

no encuentran.
6. Conclusion

El modelado aqui expuesto puede condensarse en un organizador grafico como el que se propone
en el Grafico 1, sin embargo, supone un reto de mayor calado, pues harfa falta explorar con mayor
amplitud cuestiones como el impacto de las instituciones y la funcién de los actores dentro de ella.
Para establecer todo esto, la investigaciéon empirica al respecto aportara los elementos suficientes

para determinar, situacionalmente, el estado y la funcionalidad de este modelo teérico.



Grafico 1:Organizador grafico, modelo tedrico para el estudio de la discapacidad.
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