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Introduccién

En los ultimos afos la discapacidad se ha convertido en un tema de interés a
la hora de reflexionar sobre ciudadania, igualdad y exclusién social. Dentro del
estudio Quali-TYDES (Qualitative Tracking of Young Disabled People in European
Countries), enmarcado dentro del programa de la European Science Foundation
(ESF) orientado hacia el desarrollo de investigaciones en ciencias sociales, se ha
realizado una investigacién que ha implicado un estudio paralelo en cuatro paises
(Espana, Irlanda, Austria y Repuablica Checa) acerca del impacto efectivo de las
politicas ptblicas sobre discapacidad.

En las pdginas que a continuacién siguen presentaremos algunas de las
conclusiones de este estudio situando, en primer lugar, el fenémeno de la
discapacidad en un marco contextual para asi poder evaluar la especificidad del
mismo.

En segundo lugar, se explicard como la cotidianidad y las emociones han sido
puestas en suspenso con el triunfo de una idea de sujeto proveniente del proyecto
ilustrado, contribuyendo asi a un disciplinamiento necesario para que poblaciones
enteras acaten lo que puede denominarse “doctrina del shock”.

En tercer lugar indagaremos en la genealogia de la constitucién del campo
social de la discapacidad considerando que el cuerpo constituye un “capital”

1 Han realizado el estudio de cardcter comparativo a nivel internacional Quali-TYDES (Qualitative
Tracking of Young Disabled People in European Countries), enmarcado dentro del programa de la
European Science Foundation (ESF) orientado hacia el desarrollo de investigaciones en ¢l dmbito
de las Ciencias Sociales. Se realizé una investigacién que implicé un estudio paralelo en cuatro
paises europeos (Espania, Irlanda, Austria y Repiblica Checa) acerca del impacto efectivo de las
politicas publicas sobre discapacidad. Como resultado del proyecto publicaron en 2015 el libro
Discapacidad y politicas puablicas: la experiencia real de la juventud con discapacidad en Espana.
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extensivo y simbélico, que determina una legitimidad que condiciona expectativas
y oportunidades vitales de orden muy diverso.

Por tltimo, ilustraremos esta perspectiva con algunos datos obtenidos a rafz de
la investigacién antes mencionada, en la que se han hecho expresas las voces de los
jovenes con discapacidad, habitualmente excluidas del discurso politico.

El marco estructural en el que se desenvuelve la discapacidad: la globalizacién
neoliberal

Neoliberalismo y globalizacién son palabras clave a la hora de delimitar
el contexto estructural actual para el conjunto de la poblacién del planeta. El
neoliberalismo es la ideologia hegemoénica, en tanto que la globalizacién es la
mecdnica que han generado las practicas impulsadas por dicha ideologia.

Una primera evidencia de este contexto es que ciertas regiones del planeta
sufren los perjuicios derivados de una dindmica puesta al servicio de los intereses
de unas minorias occidentales. El fendmeno social de la discapacidad, por tanto,
no se va a conformar de manera homogénea, sino que va a depender de la posicién
ocupada en el mapa de la globalizacién.

El neoliberalismo ha exacerbado los principios del individualismo y de la
competencia, y ha supeditado a criterios estrictamente econémicos el conjunto
de la existencia intentando que eliminar trabas para la inversién empresarial. A
diferencia del liberalismo cldsico, no rechaza la intervencién politica en materia
econdmica sino que requiere de una permanente intervencion puesta al servicio
de los intereses empresariales. Sumadas ambas directrices, hemos asistido en
las dltimas cuatro décadas al desmantelamiento de los asf llamados Estados del
Bienestar, a la desregulacion laboral, a la flexibilizacién y precarizacion de los
mercados de trabajo, a la desarticulacién de los sindicatos, a la supresién de los
servicios de asistencia puiblica, asi como a la privatizacién de educacion y sanidad.

Todo esto ha tenido lugar al amparo de un modelo econémico que ha dejado
de estar impulsado por la tradicional produccién en cadena estandarizada y a
gran escala, para serlo por la especulacién financiera. La globalizacién —gracias
al desarrollo de las tecnologias de la comunicacién— es, fundamentalmente, la
circulacion permanente y en tiempo real de enormes voliumenes de capital entre las
grandes bolsas en forma de inversiones especulativas (se calcula que actualmente
este tipo de operaciones mueven unos 20 billones de délares diariamente) que
son las que determinan la evolucién de la economia de bienes y servicios, tanto
de las empresas privadas como de los estados. La médxima constatacién de ello
la aporta la actual crisis econémica que, a pesar de haber sido originada por
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una especulacién financiera, ha logrado hacer recaer sus consecuencias sobre los
trabajadores, las pequenas y medianas empresas, y las finanzas estatales, mientras
que los grandes bancos, las empresas energéticas y las grandes corporaciones de
inversién siguen acumulando ingentes beneficios en sus operaciones.

El modelo neoliberal comienza su andadura en torno a la crisis de los afos
setenta del siglo XX. Si bien suele situarse su primera puesta en escena en Gran
Bretana y en EEUU, en realidad es en América Latina donde se estrena esta
tendencia. Bajo lo que Naomi Klein denomina la “doctrina del shock”,” fue en el
Chile de Pinochet y en la Argentina de Videla donde los adeptos de los principios
econémicos de Milton Friedman realizaron sus primeros “experimentos’,
conduciendo a ambos paises a grados de pobreza desconocidos hasta entonces,
mientras unos pocos lograban enriquecerse mds que nunca.

Constatado el éxito del modelo, éste se extendié en términos planetarios.
El neoliberalismo globalizado, orientado por un radicalismo economicista
que, ademds de estar destruyendo los recursos naturales y conduciendo a una
destruccion ecoldgica irreversible, conduce a cada vez mds ntimero de personas a
la pobreza, deteriora sistemdticamente las condiciones de existencia de las clases
trabajadoras, propicia una homogeneizacién ideolégica mediante la utilizacion
aparatos escolares que no educan sino que idiotizan para lograr un consentimiento
colectivo basado en el miedo, eclogia hasta la extenuacién el salvajismo
competitivo, valora el éxito como algo meramente instrumental mientras cercena
toda posibilidad de pensamiento critico o creativo, satura toda la existencia
de principios empresariales, hace mofa y escarnio del aleruismo, convirtiendo
al préjimo en enemigo potencial al que derribar (mientras consiente que unas
cuantas fortunas siguen incrementindose, y que la industria armamentistica
estadounidense sigue siendo uno de los baluartes de la economia de ese pais
gracias a que vende sus productos en el tercer mundo para que la gente se mate).
Ese neoliberalismo globalizado condena a las personas con discapacidad, ya no a
la exclusién, sino a la inexistencia social.

Primer diagndstico preliminar: en un mundo neoliberal globalizado las
personas con discapacidad no tienen oportunidades de mejorar sus condiciones
de existencia, sino todo lo contrario: la especulacién financiera los deglutird

2 Naomi Klein (2007). La idea fundamental que sostiene esta obra es tan terrible como sencilla:
para lograr que una poblacidn acate medidas que van en contra de sus intereses y en beneficio de una
minoria; esto es, las medidas neoliberales, lo mejor es crear un estado de conmocién generalizado.
Un golpe de Estado es una de las mejores formas de lograrlo. Sencilla: el miedo es la mas poderosa
herramienta a través de la que ejercer el poder; terrible: los neoliberales estadounidenses instigaron
la creacién de dictaduras militares para poner a prueba sus ideas.
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como a tantos otros colectivos situados en situacion de vulnerabilidad social.
Cambiemos de éptica...

El cuerpo (es decir: emociones)

En el escenario de la globalizacién neoliberal como marco estructural, la
cotidianidad y las emociones han sido puestas en suspenso. Haciendo genealogia,
se puede comprender el origen de esta situacién.

Una operacién fundamental que sostiene el proceso de modernizacion
occidental es la sustitucién del Dios religioso de la iglesia cristiana por el dios (con
mindsculas) laico de la Razén. Ello suponfa la “reconstruccién” de la persona:
la piedad, la caridad, la conmiseracidn, la empatia... no formaban parte de su
constitucién fundamental; la razén era su gran ingrediente: “pienso, luego existo”.
El hombre (que no la persona, pues el proyecto moderno es eminentemente
machista y deja a la mujer al margen) es un “ser racional”, entidad sin catalogacion
concreta, dimensiones, fronteras, materialidad, cronologia, memoria, experiencia,
deseos, afectos o preferencias; y es “racional”: piensa, si, pero no poética o
dramdticamente, sino racionalmente segtin los criterios de la légica y la empirica
cientifica.

Es decir, la ideologia inicialmente liberal (actualmente neoliberal) se edifica
a partir de un substrato epistemolégico —el racionalismo— del que surgirdn
argumentos racionales y razones cientificamente contrastadas, para hacer ciertas
cosas y no hacer otras. Este substrato racionalista se construye bajo la dicotomia
fundamental de un sujeto que es cognicidn abstracta mientras que el objeto es
materialidad inerte.

Aqui emerge el relato secundario, paralelo y oculto, de la constitucion
prictica de la modernidad occidental, de enormes consecuencias a la hora de
comprender el impacto efectivo del actual neoliberalismo globalizado sobre las
personas, en general, y las personas con discapacidad en particular. El “sujeto”
moderno, incorpéreo y universalmente sustituible, puesto que la razén como
principal criterio de su definicién implica una universal capacidad intercambiable
de cognicién, con independencia de la particularidad de sus portadores/
as, el protagonista fundamental del proyecto moderno (occidental) lo es,
exclusivamente, en su dimensién cognitiva. La razén es pensamiento inmaterial,
frente a la animalidad material (irracional) que es cuerpo; la razén es pensamiento
frio y neutro, frente a la pasionalidad (irracional) que implican las emociones.
Dos dicotomias fundamentales que, culturalmente, nos conforman: mente/
cuerpo, pensamiento/emocion.
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Ahora bien, ese sujeto de la modernidad no es mds que un ingrediente de
un discurso que hace a las personas déciles participes de las précticas que dicho
discurso y dichos aparatos ideol4gicos sustentan. Porque en realidad el ser humano
es mucho mds que racionalidad, que sujetos.

Apenas un leve “vistazo” a la obra de Foucault basta para comprender que fue,
precisamente, esa la condicién animal y emocional, la que fue objeto sistemdtico
de tratamiento para poner en prictica el proyecto moderno. Dos aparatos
fundamentales, constituidos como instituciones del Estado-nacién moderno que
sostuvo el proceso de constitucién del capitalismo, fueron creados: el hospital
y la escuela. La validacién racional en términos de los criterios escolares es el
“examen”, prueba en la que, bajo directrices de la autoridad-profesor determina
el mapa de conjunto, taxonomia y jerarquizacién, del alumnado.

Esto fue tomado de la prictica clinica de la ciencia médica cuando se creé el
hospital: el examen clinico se basa en una evaluacién (taxonomia y jerarquizacion)
de la situacién corporal del paciente, suponiendo un estandar universalista de
salud; no importa, en absoluto, su concreta condicién de personas. Son “cuerpo”
(cuerpo-anatomia-fisiologfa delimitado por criterios médicos).

Ahora, transmutemos los planos. El examen escolar lo es de nuestra abstracta
racionalidad; el examen clinico lo es de nuestra concreta corporalidad. En ambos
casos, la particular condicién de persona, racional y corporal, es eliminada: la
mente, el cuerpo, son evaluados, catalogados, taxonomizados, jerarquizados,
diagnosticados y reconvenidos en funcién de cada una de ambas escalas de
medida, aplicables a cualquiera. Yo no existo.

Todos/as sabemos que, en lo cotidiano, el esquema no funciona: el/la
profesor/a, en cuanto conozca al alumnado, aplicari criterios de evaluacién que
no serdn justificables bajo las directrices del rigor propio del examen académico;
el médico no hospitalario que conozca personalmente a sus pacientes aplicara,
igualmente, criterios de evaluacién que tampoco seran justificables bajo el rigor
del examen clinico.

:Esto que nos indica? Volvamos a Foucault (tangencialmente). Que bajo un
discurso, ideolégico y legitimatorio de racionalidad, la prictica efectiva lo es
sobre cuerpos y emociones. Ese disciplinamiento que, segiin Naomi Klein, es
necesario para que poblaciones enteras acaten la doctrina del shock, no apela
a nuestra racionalidad, sino a nuestro miedo (miedo a morir: cuerpo; miedo a
sufrir: emocién).

El cuerpo disciplinado, adoctrinado, clasificado, jerarquizado y discursivamente
construido, es lo que somos, mas alld de la racionalidad que podamos desplegar.
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;Las personas con discapacidad? Simplemente, desahuciadas, eliminadas
del circuito del éxito social por decreto neoliberal. Cuerpos que, mds alld de
su originaria ineficiencia econémica moderna, puramente instrumental, ahora
atentan contra los principios neoliberales, en un plano estético.

Como el problema no es racional, las respuestas frente a él tampoco pueden
serlo. Pero siendo la base del problema corporal, la solucién es cultural...

El campo social de la discapacidad y su genealogia moderna

Como estamos mostrando el cuerpo, lejos de ser un mero receptdculo material
y neutro de la existencia, es un producto social conformado por pricticas,
discursos y apreciaciones.

Siguiendo las directrices de las propuestas de Bourdieu, constituye un “capital”
en disputa en los distintos campos sociales en los que se desenvuelve, subsumido
en las tradicionales dicotomias del pensamiento racionalista occidental (alto/bajo,
gordo/flaco, guapo/feo, etc.). Se trata de un capital “extensivo” con relevancia en
todas las esferas de la existencia, prueba de lo cual es la amplia “tecnologia médica”
en torno a ¢él: desde la cirugia estética hasta las recomendaciones dietéticas,
pasando por la cosmética, la moda o el deporte.

Ese capital primario serd objeto de un mayor o menor reconocimiento; en
palabras de Bourdieu, llevard asociado un capital simbélico. Dicho reconocimiento
lo dotard de una mayor o menor legitimidad que serd determinante en las
expectativas y oportunidades vitales. Mientras las personas sin discapacidad
pueden perseguir una plena “legitimidad” corporal, las personas con discapacidad
quedan de antemano condenadas a la persecucion de una legitimidad de segundo
orden; lo que hemos denominado (Ferrante y Ferreira, 2008, 2011) como un
cuerpo no legitimo legitimado.

Dicho cuerpo socialmente configurado va a ser sometido, fundamentalmente,
por el discurso ortodoxo de la ciencia médica. La razén de ser histérica de ese
imperialismo médico como criterio experto normalizador se puede rastrear en la
transicién operada en los modos de ejercicio del poder, segiin Foucault (1992) en
el siglo XVIIL y la instancia fundamental que define el rumbo de esa transicion
es el Estado.’

Puede decirse que la génesis moderna del fenémeno social de la discapacidad
estd vinculada a la génesis de las téenicas de poder disciplinario. Hasta el siglo

3 No entendemos por “Estado” una instancia perfectamente delimitada, sino un aparato politico
complejo que aglutina un conjunto amplio y heterodoxo de instituciones puestas al servicio del
poder instituido.

262



CUERPO Y EMOCION : LA EXPERIENCIA DE LA DISCAPACIDAD EN UN MUNDO...

XVIII el poder se habia ejercido de manera visible y directa; era la coaccién
permanentemente visible de quien podia ejercer la violencia directa. Pero a
partir de entonces —cuando segtin Tocqueville (1989) el principio democrdtico
arrastra y derriba al aristocrdtico, el Antiguo Régimen termina de tambalearse—
la emergente economia capitalista y la clase burguesa que la abandera cobran su
empuje definitivo, y el poder transita hacia una nueva modalidad segin la cual
no serd ya la ley (de inspiracién divina) la que dictard la sancién, sino la norma
(como construccidn cientifica).

Es entonces cuando surge “la ciencia” entendida como “campo general y policia
disciplinar de los saberes” (Foucault, 1992: 150), y cobran importancia los saberes
“técnicos”, que hasta entonces se han constituido como saberes tragmentarios,
locales y hasta secretos, en pugna entre si (Foucault, 1996: 152-153).

La transicion en el ejercicio del poder por parte del Estado opera una
colonizacién de los saberes (técnicos, especializados, artesanales) que, mediante
cuatro directrices —seleccién, normalizacién, jerarquizacién y centralizacién—
los constituye en dispositivos de saber-poder que se ejercen sobre las pricticas
cotidianas de los “stibditos-trabajadores”; por cllo, se puede considerar al siglo
XVIII como la época de la reduccién a disciplina de los saberes. Y precisamente
esta es la clave que nos conduce a la génesis, histérico-politica, del campo de la
discapacidad.

A partir de cierto momento, la ciencia por excelencia del Estado (y de ahi su
nombre) ha sido la “estadistica”; el cdémputo y clasificacién, por diversos criterios
definibles en funcién de las variables contingencias histdricas, de la poblacién...
de los cuerpos. La disciplina, como légica del poder, implica una subordinacion
sistemdtica, cotidiana y duradera a estdandares derivados de clasificaciones,
catalogaciones y prescripciones expertas; el conjunto de las practicas cotidianas
esta regulado por un sistema de saberes normalizadores que dictaminan, no acerca
de la verdad o la falsedad de la existencia, sino acerca de la adecuacién o no a la
norma estipulada al respecto.

Si el ejercicio del poder ha transitado desde el uso o amenaza de la violencia
hacia la normalizacidn de las experiencias es obvio que la regulacion ha de pasar
por los procesos primarios y bioldgicos. Puesto que la “policia disciplinaria” de los
saberes, la ciencia, ha acaparado la légica de subordinacién a la que supeditamos
cada acto, prdctica, pensamiento o sentimiento, se presupone que estard regulado
por uno u otro saber experto (disciplinado y disciplinador). Surge entonces la
medicina como saber normalizado y normalizador de las poblaciones.
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No es casual que sea en este momento cuando se inaugure la institucionalizacién
de las personas con discapacidad algo que, segtn Oliver (1990), se vincula a
los requerimientos funcionales del capitalismo emergente: abundante mano
de obra “capaz’, y un volumen suficiente de consumidores solventes (siendo
para la gran mayoria de las poblaciones lo primero condicién necesaria para lo
segundo). Las personas con discapacidad parecen no reunir las condiciones de
“eficiencia” requeridas; son un estorbo, un excedente prescindible. La solucién
al “problema” surgird a partir de los dispositivos disciplinarios y normalizadores
que las tecnologias del poder venfan desplegando: inscrita su desviacién, serd la
ciencia médica el saber experto designado para diagnosticar tanto el substrato de
dicha desviacion como las medidas de rectificacion, creindose instituciones en las
que las personas con discapacidad son recluidas para su tratamiento clinico. La
discapacidad es asimilada a mfermm’ﬂd, traducida en una desviacidon de la norma
de salud.

Tan firmemente instalada en el marco de nuestras representaciones ha quedado
esa asignacién que, como dice Bourdieu (1997, 1999), ha adquirido la condicién
de lo natural, cuando de hecho es fruto de una construccién social e histérica.

El proceso de institucionalizacién (exclusién de los cauces principales de la vida
social: Abberley, 1987, 2008; Barnes, 1991a, 1991b; Brisenden, 1986; Finkelstein,
1980; Liberty, 1994; Swain et al., 1993) de las personas con discapacidad y la
profesionalizacién, médica, de su tratamiento marcan el surgimiento del “campo
de la discapacidad”, campo en el que se configurard el habitus especifico que
reproducird de manera sistemdtica la dominacién a la que se ven sometidas desde
entonces.

La experiencia de las personas con discapacidad

A continuacién intentaremos establecer un dialogo entre lo anteriormente
expuesto y la experiencia de aquellos que han sido etiquetados como personas con
discapacidad, tomando como referencia algunas de las entrevistas realizadas en el
marco del proyecto Quali-TYDES.

Un rasgo importante que conviene sefalar es que la procedencia de un
entorno socio-econémico mds favorable ha permitido a algunas de estas personas
conseguir una mayor calidad de vida y niveles de formacién académicos que los
que han conseguido aquellos que proceden de entornos mds desfavorecidos. Sin
embargo, la experiencia vital de estas personas a la hora de acceder a la educacién,
a un empleo estable y, en muchos casos, a relaciones sociales y sentimentales
no es independiente de la “condicién” de discapacidad. El verdadero freno,
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incluso en el caso de tener estudios superiores puede ser simple y llanamente el
no tener un cuerpo que encaje dentro de la categoria “normal”; por ello, estas
personas encuentran mds facilidades dentro del empleo protegido o en el seno de
asociaciones, lo que se encuentra muy lejos de la integracién en condiciones de
plena ciudadania.

A pesar de que se ha legislado pensando en la inclusion laboral de estas
personas, persisten multitud de trabas para su incorporacién efectiva en el
mercado de trabajo ordinario. La discapacidad intelectual genera un mayor
rechazo y segregacién que las discapacidades consideradas como meramente
“fisicas” —distincién que ha calado en el propio colectivo de las personas con
discapacidad.

Como cabria esperar, esta situacion de vulnerabilidad se ha agravado en los
tltimos afios en el contexto de crisis econémica mundial que se viene sufriendo
dentro de un modelo econémico neoliberal que exacerba el darwinismo social.

De este modo, incluso aquellos entrevistados que a simple vista podrian
parecer un modelo de inclusidn social y autonomia, se encuentran con barreras
especificas —sobre todo de cardcter simbdlico al existir visién social segin la
cual la discapacidad implica un cuerpo imperfecto con menos funcionalidades
y capacidades— y arquitectdnicas —potenciales sitios de trabajo en los que no
puede acceder al edificio: “Muchisimas dificultades. En la entrevista, cuando te ven
aparecer en la silla no se lo esperan, ya te miran con cara extrania porque, ;adénde vas
a una entrevista de trabajo en tus condiciones?”.

Otro de los entrevistados, con discapacidad congénita (espina bifida),
reivindica la inclusién social de este colectivo: “omos de la sociedad; para bien y
para mal”. La palabra “normal” es tan reiterativa en los discursos de estas personas
que muestra cémo han ellos también han interiorizado las ideas de la sociedad
dominante acerca de la ortodoxia y la normalidad. Todos aspiran a la legitimacién
y muchos tienden a minimizar sus limitaciones en una permanente aspiracién a
formar parte del colectivo de los asf llamados “normales”.

Otro caso interesante de mencionar es el de un joven con Aniridia, enfermedad
degenerativa que hace que exista mds que una condicion, un proceso en el que la
capacidad visual del entrevistado va empeorando progresivamente; paralelamente,
existe una paulatina adaptacién dentro de este proceso en virtud de diferentes
ayudas visuales con las que va contando desde la etapa escolar hasta la universitaria.

En este caso puede observarse con total claridad la tendencia normalizadora
que conduce que, ante la existencia de personas que no rednen las condiciones
de “eficiencia” requeridas, primero se dictamine —de la mano del estamento
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médico— su incapacidad en términos cuantificables para luego aplicar una légica
rehabilitadora dirigida a reducir lo méximo posible la desviacién respecto a la
norma que, en este caso (discapacidad visual) y en el que narramos a continuacion
(discapacidad auditiva) pasa por la utilizacién de prétesis e ingenios técnicos mds
o menos sofisticados y, lo que es mds importante, mds o menos asequibles.

De hecho, en el discurso de esta persona hay una negacién absoluta de que
su discapacidad visual pueda constituir una limitacion a la hora de desempefar
cualquier actividad. Sin embargo, acaba reconociendo cémo a lo largo de toda su
vida ha tenido que luchar permanentemente para que sus “necesidades especiales”
le fueran reconocidasy, a pesar de tener un curriculum brillante, le estd resultando
muy dificil conseguir integrarse en el mercado laboral. Como ya se ha apuntado,
el adiestramiento “corporal” dirigido a reducir lo mdximo posible la desviacidn,
genera la promesa de la salvacién; esto es, de que un cuerpo “no legitimo” se
convierta en “legitimo”. Pero parece tratarse de una promesa permanentemente
incumplida, con la consiguiente frustracion.

Asl, este joven se encuentra con un curriculum, aparente criterio de
“objetividad”, sin cuerpo ni emociones, que deberfa hacer valer por encima de
cualquier otro criterio la capacidad laboral pero que de hecho queda reducido a la
nada ante la evidencia inmediata, corporal, de la discapacidad. En la objetividad
que me avala no tengo discapacidad (no lo pone en el curriculum); en la
experiencia subjetiva que me da acceso al trabajo (la entrevista) mi cuerpo define
mis oportunidades y mi curriculum no vale nada.

“Cuando me vean: —Que oiga, que mire que yo me manejo muy bien, que veo lo
suficiente. Normalmente, vamos”.

Caracteristicas similares tiene la vivencia de un individuo al que le detectan,
a los catorce afos, una disminucién en su audiciéon de cardcter progresivo
e irreversible; tal experiencia, al ser gradual, habia pasado practicamente
desapercibida; de hecho, toma conciencia del problema porque los que le rodean
se dan cuenta de que a2 menudo no responde cuando le hablan.

La autoconciencia corporal en relacién a la existencia de una merma auditiva
es algo bastante difuso en este individuo; en ningtin momento el entrevistado
menciona que él fuera consciente de tener dificultades para escuchar. Al parecer,
iba inventando mecanismos de adaptacion casi sin darse cuenta. Desarrollar
estrategias como sentarse en las filas delanteras en la escuela, o leer los labios de
las personas que tenfa enfrente de algiin modo “camuflaba” el problema.
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El conocimiento de la propia situacién personal se realiza, por ello, a través
del entorno familiar inmediato asi como mediante el diagnéstico médico. Su
experiencia de la discapacidad es por ello, en un primer momento, percepcion y
vivencia a través de la perspectiva de otras personas.

Existe, pues, una distancia entre la autoconciencia corporal y la conciencia
mediada a través del informe médico. En el caso que nos ocupa, es la autoridad
médica la que sanciona y determina, en forma de diagndstico, su condicion.

Entonces ya como a los dos asios o ast ya ﬁimos a un otorrino particular y fue
el que me dijo en la primera consulta que tenia un 60% de pérdida, que iba
a seguir perdl'ena’o, que igmz[ necesitaba dua’z’fonos y tal. Entonces el impacto
ese fue grande. Porque claro, ya una vez que se habia dado la voz de alarma
pues yo ya fui consciente de que no ofa bien.

La radicalidad, incontrovertibilidad e inapelabilidad del diagnéstico es el
espacio en el que el individuo empieza a construir su identidad como persona “con
discapacidad”. De hecho, tanto el informe médico como el propio entrevistado
utilizan la palabra: “pérdida”, a partir la cual se plantea una posible “reparacién”.
Se trata, pues, de una visién mecanicista y biologicista propia del modelo médico-
rchabilitador, segiin la cual el cuerpo del paciente es defectuoso y debe arreglarse.
Sin embargo, la referencia sigue siendo una “normalidad” que se tuvo pero que
se nunca va a poder recuperar, incluso utilizando las técnicas mds avanzadas
(implante coclear).

Otro de los jévenes entrevistados presentaba una discapacidad fisica congénita,
algo que elude mencionar. Intenta evitarlo, como si fuera algo ajeno a su vivencia:
“Pero nada, pero como tii te das cuenta nd y menos. [...] Muy poco’.

Ademis, la plena interiorizacién de los criterios de “normalidad” vigentes en
la sociedad y, mds concretamente, la racionalizacién y despersonalizacionde la
diversidad funcional en simples datos, se puede observar en la verbalizacién de su
condicién en términos numéricos: el grado de discapacidad que le han certificado.
“Creo que tengo un 52.”

Aunque intenta negar que discapacidad suponga una limitacién funcional
mds alld de presentar algunas dificultades de estabilidad, no afirma: “soy una
persona normal y corriente”, sino que dice: “como si fuera una persona normal
y corriente”. Su tnica diferencia es la forma de andar, una pequena distincion
con respecto al “cuerpo normal”, procurando distinguirse de aquellos con mas
visibilidad o con mas grado de limitacién: A m7 como si fuera una persona normal
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y corriente, lo que pasa que ando asi y punto, a mi lo que me falla es la estabilidad,
que tengo menos estabilidad que ti, lo tinico”.

Algo diferente es la vivencia de una persona con una discapacidad adquirida al
quedarse parapléjico tras un accidente de vehiculo de motor, y tener que adaprarse
a una nueva situacién. Al hacer referencia a cémo sentia en el primer hospital su
corporalidad utiliza como metdfora un muneco; esto es, tenia la sensacién de ser
manipulado como si no tuviera vida ni sentimientos: “(...) Como un muneco,
como cuerpo inerte, sin capacidad de decision, impersonal... Como si el enfermo,
discapacitado, lesionado, fuera alguien de un estatus inferior (...)”

Estas palabras son sumamente reveladoras de cdmo se experimenta el
entrevistado a si mismo estando en manos del personal sanitario, y expresa de
manera enormemente explicita el sentir de una sociedad en la que ha culminado
un proceso de homogeneizacién y normalizacién que establece una ortodoxia
respecto a como debe ser el cuerpo social e individual. Los trabajadores de los
hospitales se han convertido en “personal” que realiza “im-personalmente” una
tarea tratdndole incluso como si, por no encajar en los estindares socialmente
establecidos de salud y autonomia, se tratase de “alguien de un estatus inferior”; el
enfermo se ha convertido en “paciente”, despojado de su cuerpo y de su identidad
en tanto que persona individual y sufriente, presa de manipulaciones dictadas
por protocolos médicos que escapan a su control y sobre los que no puede opinar.
Meses mds tarde y a pesar de haber conseguido cierta autonomfa, su vision es
que posee un cuerpo indtil, no vélido para el trabajo (al menos el que conocia y
contemplaba como posibilidad).

Como puede verse, las personas con discapacidad han interiorizado este
etiquetamiento que las cataloga como fuera de la normalidad y menos ttiles que
otras personas; se puede decir que el proceso de disciplinamiento y control de esos
cuerpos y sus emociones es, si no absoluto, enorme, condicionando su visién de
la realidad asi como sus expectativas vitales.

Concluyendo

Partiendo de un contexto dominado por la globalizacién neoliberal, y teniendo
en cuenta que el cuerpo es la condicién fundamental a partir de la cual se elabora,
practica y discursivamente, la existencia, hemos intentado situar la especiﬁcidad
del fenémeno de la discapacidad. El cuerpo de una persona con discapacidad
resulta ser desacorde con las directrices neoliberales pues, junto a la consideracién
de su ineficiencia laboral surgida en la modernidad, ahora tampoco encaja con
los requerimientos corporales adeptos a una absurda estética que vende un éxito
ficticio.
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En este sentido, las personas con discapacidad quedan de antemano condenadas
a la persecucidon de una legitimidad de segundo orden. Esto se traduce, a nivel
cotidiano, en trayectorias formativas mds complicadas que se convierten, bien en
un ejercicio de lucha constante, bien en abandono del sistema educativo; a nivel
laboral, en multitud de trabas para su incorporacién en el mercado de trabajo
ordinario. Y, mds genéricamente, en un rechazo y apartamiento de la vida social,
que los coloca en una situacién de marginalidad.

Sigue por tanto pendiente un cambio de mentalidad a gran escala que modifique
la manera de concebir a las personas con discapacidad en la direccidn de tratarlas
como ciudadanos plenamente integrados tan valiosos como cualquiera, mis alld
de la actual y estrecha definicién de lo que es normal y uril. Es necesario, por
tanto, teivindicar el valor de la singularidad de cada forma de existir y percibir;
pensar en el ser humano, no como una miquina que a veces presenta piezas
defectuosas, sino como un organismo dotado de multiples potencialidades que
hace su aportacién al mundo como ser tnico que es.

Sin embargo, esta tarea no parece ficil, al darse un contexto en el que las
politicas sociales publicas se encuentran en regresién, y hay una orientacién
creciente a la individualizacién, la precarizacion y el debilitamiento de derechos
sociales y laborales.

Esta dindmica, comdn a todos los trabajadores en el contexto neoliberal
actual, se agudiza particularmente en el caso de colectivos como el de las personas
con discapacidad, debido a las particulares barreras —estructurales y simbélicas—
que impiden al colectivo el acceso a los espacios de ciudadania en las mismas
condiciones que el resto de la poblacién.
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