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PROLOGO

El estudio Discapacidad y género: una mirada feminista sobre la construc-
cion social de categorias invalidantes, de Vanessa Gomez Bernal, se ha mate-
rializado en esta publicaciéon cuyo contenido conjuga varios principios que
la configuran como una investigacion seria, digna y de una utilidad social
indiscutible. En Vanessa confluyen el rigor cientifico, el compromiso vy la
voluntad de contribuir a mejorar la situacion de las mujeres con discapa-
cidad, indeseablemente sujetas a una doble discriminacién. Estas paginas
subrayan la necesidad de un conocimiento profundo de su situacion, cuya
dureza la autora denuncia explicita e implicitamente. El valiente posiciona-
miento de Vanessa se cifra, ademas, en utilizar un enfoque feminista (en el
que se reafirma abiertamente) para analizar esta realidad de desigualdad.
Su actitud cobra especial valor en este contexto en el que contemplamos a
un patriarcado todavia anquilosado en su dindmica tradicional de malin-
terpretacion, desprestigio y perversion del mismo concepto de feminismo.

La objetividad y la calidad de una labor de investigacion no deben
subyugarse a la neutralidad aséptica. Vanessa habla alto y claro desde esa
«racionalidad de datos» que le aporta su formacion académica e investiga-
dora, pero también desde el corazon y desde la experiencia vivida en prime-
ra persona. Con ella hablan también las voces y los testimonios de aquellas
que humanizan estas paginas: las habitualmente silenciadas. Lejos de con-
finar los resultados de su trabajo a un plano meramente teérico, Vanessa
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grita entre lineas que lo que nos lega debe completarse con una practica de
medidas claras de intervencion.

Con la VIII edicion del Premio de Investigacion en Politicas de Igualdad,
se insertd en nuestro proyecto el nombre de Carmen de Michelena, una
mujer singularizada por su lucha a favor de la igualdad. Ese mismo espiritu
de lucha se actualiza en Vanessa Gomez Bernal. Como a cada publicacion
que nace de lo que se lleva arraigado dentro y es bueno para toda la ciuda-
dania, hay que desearle que su contenido se disemine para calar concien-
cias y contribuir a crear espacios de igualdad en ambitos que todavia son,
lamentablemente, resistentes a ella.

Una sociedad de progreso es una sociedad inclusiva que abre las
puertas al bienestar, la felicidad y la plena realizacion de las mujeres. Una
sociedad de progreso fomenta la investigacion que ahonda en las causas
de la desigualdad para extirparlas de cuajo: bajo este principio se mantiene
vivo este premio y, con €l, la apuesta de la Diputacion Provincial de Jaén
por la igualdad real y efectiva entre mujeres y hombres en este tiempo en
el que sobran tibieza y medias tintas y faltan pasos tan firmes como el que
da Vanessa. Lo hace por sus compafieras y por ella misma, por todas y cada
una de nosotras, desde el afan de sensibilizacion y el abrazo al activismo.
Asi es, a grandes rasgos, el estudio que tienes entre tus manos: de todo me-
nos alimento para la indiferencia.

YOLANDA CABALLERO ACEITUNO
Diputada Provincial de Igualdad



PRESENTACION

Lo real se puede construir desde lo imaginario. Solo desde la utopia,
suerios de carne, ética ideoldgica, se puede mover la realidad, sueiio de
hierro, ética de la responsabilidad... Vale mds un pdjaro sofiando que
ciento durmiendo.

(Ibanez, 1994: 292)

El trabajo de investigacion que se presenta ha sido motivado, sin
duda, por inquietudes intrinsecas y adquiridas en lo que se refiere a la
vivencia de la discapacidad y a los estudios de género. Y lo hago desde
una mirada especifica. Por una parte, desde la implicacion personal, en
lo que supone la discapacidad vivida, y tedrica y politicamente desde una
mirada feminista. Situarme en una mirada feminista implica un determinado
enfoque de la cuestion, que a pesar de los ataques y el desprestigio que
desde algunas perspectivas cientificas se le proporciona, con la pretension
de monopolizar «lo objetivo» en las investigaciones sociales, suscribo como
fundamental, y a la vez rigurosas, las aportaciones feministas en las Cien-
cias Sociales para avanzar en una produccion de conocimiento critico y no
androcéntrico.

Asi pues, esta investigacion se basa en la conjugacion de dos cons-
tructos que configuran relaciones de poder: discapacidad y género. El
contexto discapacitador se vertebra actuando desde estas dos categorias. El
area general del problema que se trata en este trabajo de investigacion se
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basa en la construccion del género y de la discapacidad, en este caso, plas-
madas en la identidad de mujeres con discapacidad.

La representacion social de las personas con discapacidad se deriva
del discurso hegemonico, por el que el modelo médico ve a las personas
con discapacidad como incompletas, alejadas de la norma. Por ello, se
han ido desarrollando estudios cientificos en los que ha habido un punto
de encuentro entre los estudios feministas y de la discapacidad desde las
Ciencias Sociales, cuyo interés cientifico se basa en poner de manifiesto la
construccion social de las desigualdades y de los discursos legitimadores de
dominacion.

El interés investigador en las mujeres con discapacidad, desde un
enfoque socio-antropoldgico, se debe a que la discapacidad se ha confi-
gurado como un problema de las mujeres, dado que una mayoria de las
personas con discapacidad son mujeres; sin embargo, su experiencia ha
estado ausente, durante mucho tiempo, de las preocupaciones del femi-
nismo y de la Academia, mientras que en el movimiento de personas con
discapacidad se las ha tratado, como una «cuestion especial».

Es por ello por lo que se ha querido indagar sobre estas cuestiones
teniendo contacto con Asociaciones vinculadas al &mbito de la discapacidad,
las cuales han permitido tener acceso a conocer a mujeres con discapacidad,
con las que se ha tenido contacto. La metodologia cualitativa utilizada ha
tenido el objetivo de indagar en lo que sucede a nivel micro, con la inten-
cion de analizar los contextos sociales discapacitantes a los que se enfrentan
y por los que se constituyen sus identidades de mujeres y discapacitadas. En
este sentido, este trabajo indaga sobre las narraciones y experiencias perso-
nales de estas mujeres para dilucidar su relacion estructural y visibilizar los
condicionamientos sociales de la construccion de la discapacidad en nuestro
contexto social.

Asi pues, el trabajo se estructura en cinco capitulos; en el primer
capitulo se aborda el posicionamiento intelectual y la justificacion episte-
mologica que plantea este tema de estudio; en el segundo capitulo se hace



una revision y una fundamentacion tedrica y conceptual que enmarca la
comprension y la interpretacion; el tercer capitulo muestra el recorrido de
investigacion y todo el proceso metodologico; el cuarto capitulo aborda la
presentacion y el analisis de las realidades encontradas y la voz de las infor-
mantes; y, por ultimo, se concluye con el capitulo quinto, donde se mues-
tran las reflexiones finales y las conclusiones.
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I. UN CONOCIMIENTO SITUADO: ;COMO VER?
(DESDE DONDE VER? ;PARA QUE MIRAR?

La vision es siempre una cuestion de «poder ver» y, quizds, de la
violencia implicita en nuestras prdcticas visualizadoras (...) Estos temas
se aplican también al testimonio desde la posicion del «yo». No estamos
presentes de inmediato para nosotras mismas. EI conocimiento de una
misma requiere una tecnologia semiética que enlace los significados con
los cuerpos (...)

La vision requiere instrumentos visuales; una dptica es una politica del
posicionamiento. Los instrumentos de vision hacen de intermediarios
entre los puntos de vista de los subyugados. La identidad, incluida la
autoidentidad, no produce ciencia. El posicionamiento critico si, es decir,
la objetividad

(Haraway,1995: 330-332)

Quiero comenzar la presentaciéon de mi investigacion explicando
su origen, que se convierte en el lugar en el que me sittio para hablar de
la discapacidad; también argumentar desde qué mirada la fundamento y
la doto de significado. Asi, y en primer lugar, dicha investigacion forma
parte de un acto de extrariamiento antropologico, como se conoce en el ambito
de la etnografia, es decir, es un ejercicio de andlisis en el que se intenta
compatibilizar el conflicto dentro-fuera, y en el que mi propia experiencia
es susceptible de ser tratada como objeto de estudio, eso si, asegurando
el rigor metodolégico y conceptual. Para ello tengo que empezar recono-
ciendo el cardcter reflexivo de la investigacion social. Reconocer que somos
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parte del mundo social que estudiamos, y que la mirada que aplicamos es,
en palabras de Alonso (1998: 17), singular, concreta y creadora. Por tanto, se
trata de un acto de seleccion, de construccion y de interpretacion que se
hace desde un sujeto en un contexto, siendo consciente de que la pers-
pectiva siempre estd condicionada y sujeta a un aprendizaje cultural. Me
sitio en la perspectiva de un sujeto que mira desde una situacion social, y
por tanto, evoco a la formacion social de la subjetividad. Asi pues, hago el
intento de descubrir y comprender una realidad social que es vivida, pero
que, al mismo tiempo, se vislumbra como una construcciéon conceptual de
ella misma, para poder analizarla y representarla.

Para encuadrar este enfoque, me apoyo especialmente en la critica
feminista que ha puesto en tela de juicio muchas de las presuposiciones
bésicas de la epistemologia tradicional: como se conoce, qué se conoce,
quién conoce. Uno de los principales aportes de la epistemologia critica
feminista ha sido cuestionar los supuestos y las valoraciones morales que
se reproducen a nivel epistemoldgico, y sefnialar a la epistemologia como
una fuente de reproduccion de la desigualdad social (Harding, 1996). Asi,
desde los posicionamientos de una epistemologia feminista! que plantea la
relativizacion de la razon, puesto que se apoyan en que el conocimiento de
diferentes experiencias da lugar a distintos conocimientos, fundamento este
conocimiento situado. En este sentido, cobra gran relevancia incorporar
lo emocional y lo personal, considerando que no pueden ser separados de
lo conceptual y lo tedrico. La critica feminista en el ambito cientifico va a
considerar lo personal como tedrico sin perder el referente politico de la
propia reflexividad y autoconciencia. La experiencia aparece como un acto
total que implica cuerpo, mente, razén y emocion de manera indisoluble
(Gregorio Gil, 2006: 32-33).

I Bsta mirada epistemoldgica la tomo, entre otras autoras, de la antropdloga y profesora

de la Universidad de Granada Carmen Gregorio Gil a quien aprecio y valoro por su vision
critica del feminismo y la antropologia social y por haberme aportado diversos conoci-
mientos en mi formacion.



Siguiendo esta linea argumental, como acercamiento antropolod-
gico que pretende ser este trabajo, hay que recordar siempre la importancia
de la humildad, dada la profundidad de los temas sociales a los que nos
enfrentamos con la discapacidad. También humildad en el reconocimiento
de mis propias limitaciones ante este trabajo, que es y se convierte en un
proceso de aprendizaje que mujeres concretas me ofrecen; un trabajo que
se enfrenta a la complejidad que entrana la interaccion de las biografias,
el contexto y los valores que subyacen en el campo de observacion. En
este sentido, se me plantean varios conflictos metodoldgicos. Conflictos que
surgen en el ambito personal en la manera de entender la ciencia social en
si misma, y de los propésitos por los que se «investiga» en el ambito de la
discapacidad. Abordar estudios sociales, socioldgicos y antropoldgicos sobre
la discapacidad implica establecer relaciones con las personas con discapaci-
dades; escuchar, comprender, y colocarse frente a ellas y con ellas con una
determinada actitud de honestidad al estar «inmiscuyéndome» de alguna
manera en sus experiencias vitales y en sus propias narraciones sobre el
tema. Como indica el sociologo de la discapacidad Len Barton (1998),
se plantea la pregunta «;qué derecho tengo de emprender este trabajo?,
(como puedo emplear mis conocimientos y mis capacidades para desafiar
las formas de desigualdad que experimentan las mujeres con discapacidad?,
ccon lo que escribo y con lo que digo reproduzco un sistema de dominacion
o desafio al sistema?» (Barton, 1998: 20). Estas preguntas surgen como
preocupacion y como tension a la hora de enfrentarme a este trabajo. Una
tension que hace colocarse en una postura a veces incomoda que desesta-
biliza, pero que a la vez enriquece. Esto se relaciona con la posicion intelec-
tual desde la que parto para abordar esta investigacion, de como contemplo
la practica de la investigacion social, y del interés por este objeto de estudio.

Ya que parto de un interés e implicacion personal en este tema
y que mi acercamiento a éste proviene de la propia experiencia vital-
personal (anterior a este trabajo), me enfrento a unas categorias que son
principalmente vividas, en lo que se refiere a género y discapacidad. Me
encuentro inmersa y catalogada en esa poblacion de mujeres con discapacidad
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y mi propia situacionalidad es la vivencia de la incapacitacion social en
primera persona, ya que padezco una enfermedad degenerativa de origen
genético llamada Retinosis Pigmentaria que conduce a la ceguera, por la
cual conservo un 10% del total de vision, y por la que soy diagnosticada,
primeramente en el orden médico, y catalogada, en segundo lugar, admi-
nistrativamente como incapacitada en un grado del 78%. A pesar de ser una
enfermedad congénita, y por tanto de nacimiento, la manifestacion mas
evidente y su diagnoéstico se produjo hace unos cinco afios suponiendo un
punto de inflexion en la propia experiencia de vida. Asi pues, como inves-
tigadora discapacitada me sitio en una mirada concreta para comprender y
desvelar ciertas situaciones. Mi acercamiento se produce como antropologa
y feminista primeramente, intentando trascender lo académico, y como
ciudadana pretendiendo contribuir con mi conocimiento, entre otros tipos
de conocimientos también involucrados, en un didlogo politico-cientifico
con el que aprender. Entiendo la teoria y la practica de las ciencias sociales
y el feminismo como una ciencia comprometida y orientada hacia procesos
de transformacion social. Me planteo las posibilidades que tiene la antro-
pologia de aportar a la produccion de un conocimiento util para la vida de
quienes la usan, y no sélo para engrosar un determinado estatus cientifico
en la lucha por el espacio tedrico (Al Jende Medina, 2010). Comprendo la
practica cientifica social como reflexiva y propiciadora del cambio socio-
cultural a partir de la interaccion antropolégicamente orientada en nume-
rosos ambitos sociales y de la vida cotidiana. En el ambito de este objeto de
estudio tiene que ser una ciencia vivida, que va a tener necesariamente que
ser una ciencia con y para las personas con discapacidad, y no a costa de.
Es la propuesta de incorporar el conocimiento antropolégico como herra-
mienta de emancipacion. Estoy hablando de una realidad que se co-construye
(Marchioni, 2004: 51-52) con la observadora; superando el paradigma posi-
tivista de la racionalidad tecnoldgica, ya que las investigadoras dejan de
ser algo ajeno al sistema comunitario con el que operan, incluyendo sus
propias limitaciones y determinantes. Esto, en definitiva, es una propuesta
de investigacion y practica de investigacion militante. La investigacion atn



siendo militante enfatiza el hecho de la tarea principalmente intelectual
de estudiar, investigar, conocer (Al Jende Medina, 2010: 57-59). ;Qué
hace una investigadora social en el terreno de la discapacidad? ¢;qué puede
ofrecer? Son preguntas a tener muy en cuenta.

Por otra parte, me gustaria hacer varias consideraciones del propio
concepto que he utilizado y voy a utilizar a lo largo de este trabajo, el de
discapacidad. En este sentido, soy consciente de que el propio acto de cate-
gorizar es una expresion de poder. Los términos limitantes y despectivos
utilizados para denominar a personas con discapacidades, juegan un papel
fundamental en el refuerzo de la infravaloracion, y por tanto, en el mante-
nimiento de la discriminacion. En el Estado espanol la palabra mas utilizada
para denominar a personas con diferentes tipos de discapacidades, es minus-
vdlido (menos valido, no capaz). Tanto en los medios de comunicacion de
masas, como en las calles, nosotras formamos parte de un colectivo menos
valido y que tiene menos valor. También en los textos juridicos del Estado
espanol persiste en muchos casos esta terminologia y se usan términos
como incapacitado, invdalido y minusvdlido. Considero que los conceptos de
capaz/incapaz, valido/invalido, apto/ no apto son un operador politico que
atraviesan las construcciones de género, etnia, clase social, sexualidad, etc.
A lo largo de la historia de Occidente se comprueba que una y otra vez se ha
argumentado e intentado comprobar una inteligencia o capacidad diferente
e inferiores en poblaciones construidas como el otro, este tipo de argumento
fuertemente naturalizado y esencializado es actual y sigue siendo poderoso
para articular una justificacion y legitimar la dominacién social.

Asi pues, mas que una condicion objetiva, visible, natural, medible
y cuantificable, me sittio en la mirada de visibilizar que el discurso de las
capacidades, del innatismo, de la eficiencia y jerarquizacion de los seres
humanos es un aparato de ingenieria social y una poderosa tecnologia
politica-ideolégica (Tamburrino, 2009: 188). La(s) «capacidad(es)» es una
categoria politica que configura relaciones de poder. Por tanto, contemplaré
la categoria discapacidad no s6lo como categoria constructora de diferencias
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sino principalmente de desigualdad social en el contexto de un capitalismo
avanzado que ha sido naturalizado y globalizado.

Consciente de que el lenguaje produce y orienta el pensamiento,
quizas deberiamos empezar por redefinir el concepto de discapacidad y la
vision social que se tiene de personas con diferentes discapacidades, que
a su vez abarca una gran diversidad que no se ven visibilizadas. Por ello,
se puede ver como desde diferentes ambitos tedricos y de movimientos
sociales se producen otros conceptos como el de diversidad funcional que
empezo6 utilizando el Foro de Vida Independiente en 2005. Otras prefieren
utilizar discola-capacidad (Grunewald Condori, 2009) en un encuentro entre
la desobediencia o la indisciplina. Asi mismo, desde la Asociacié Dones
No Estandars de Barcelona, se habla de mujer no estandar, enfatizando el
hecho de que todas las personas tienen alguin aspecto que no se ajusta a la
«normalidad» y que esto favorece la riqueza social y cultural. Y por altimo,
entre otros, Miguel A.V. Ferreira propone el término de alter-valia (Ferreira,
2007: 5) como alternativa a esa catalogacion social de la discapacidad, pues
lo que efectivamente vive la persona discapacitada es otro modo de valerse
en un entorno ampliamente hostil.

La representacion social de las personas con discapacidades se
deriva del discurso hegemonico, por el que el modelo médico conceptualiza
a las personas como incompletas y alejadas de la norma. Por ello, en este
sentido resulta clave el punto de encuentro entre los estudios feministas y
de la discapacidad desde las ciencias sociales y humanidades. Estos enfoques
promueven la realizacion de analisis teodricos y filosoficos sobre las catego-
rias mujer-hombre y discapacidad, asi como de las relaciones entre ambas, a
fin de sacar a la luz las ideologias subyacentes en estas nociones (Vifiuela
Suérez, 2009: 35). Uno de los puntos de encuentro mas claros de la teoria
feminista y los estudios de la discapacidad desde las Ciencias Sociales es el
relativo al cuerpo y sus conceptualizaciones. A través de la sujecion de la
identidad femenina a sus cuerpos (maternidad y sexualidad), el discurso
patriarcal ha justificado su inferioridad e, incluso, su no humanidad; en
consecuencia, ha intervenido sobre los cuerpos femeninos para eliminar o



disciplinar, en términos foucaldtianos, sus «anormalidades». Otro punto en
el que feminismo(s) y los estudios sociales de la discapacidad convergen, de
especial importancia, es la construccion de una fuerte critica a los esencia-
lismos y biologicismos.

El modelo médico-bioldgico considera a la persona con discapa-
cidad como una enferma que sufre un problema y a la discapacidad como
una desgracia individual. En el marco de una critica a esta perspectiva, el
modelo social desplaza la mirada hacia los factores sociales que hacen a una
persona discapacitada, poniendo de relieve las asunciones ideologicas de
normalidad y capacidad que subyacen en nuestro modelo social; es en este
sentido por lo que esta perspectiva es liberadora en tanto en cuanto dota
a las personas con discapacidades de las herramientas para describir sus
experiencias de discriminacion mas alla de una incapacidad individual y
determinada biol6gicamente (Vinuela Suarez, 2009: 39-40).

Este paso desde el determinismo bioldgico articulado en un discurso
legitimador para la reproduccion de desigualdades sociales, hasta las cons-
tricciones social y culturalmente impuestas pasa por el conocido eslogan /o
personal es politico que acund el movimiento feminista radical en la década
de los anos 70. El reconocimiento de que los problemas que una persona
encuentra en su vida cotidiana no son Unicos e individuales, sino compar-
tidos por otras muchas, es fundamental para la toma de conciencia comu-
nitaria que precede al desarrollo de una accion politica colectiva. Asi pues,
la discapacidad es un concepto que adquiere un sentido cultural (como
veremos posteriormente), y como tal, depende del sentido asignado a
otros conceptos culturalmente proximos, fundamentalmente a la idea de
normalidad. La discapacidad no es una caracteristica objetiva aplicable a la
persona, sino una construccion interpretativa y discursiva inscrita en una
cultura en la que, en virtud de su particular modo de definir lo normal, la
discapacidad seria una desviacion de dicha norma, una deficiencia y como
tal, reducible al caso particular de la persona concreta que la «padece».
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Por tultimo, es fundamental la aportacién del feminismo, sobre
todo los llamados feminismos periféricos y del avance de la teoria postcolo-
nial, por haber desvelado la importancia que tiene la incorporacion de la
experiencia y de la implicaciéon como forma de investigar, de conocer, de
comprender y, por tanto, de transformar. Una epistemologia de la impli-
cacion basada en que la propia experiencia e implicacion construye cono-
cimiento.



II. DESENMASCARANDO EL ESTADO DE LA
CUESTION DESDE UNA FUNDAMENTACION
INTERPRETATIVA

En este apartado se argumenta y se fundamenta, con el aporte
que las teorias y los paradigmas nos permiten, el posicionamiento teérico
del que se toma partido en este trabajo para concebir la discapacidad y el
género como campos de estudios criticos en las Ciencias Sociales y como
propuestas de cambio social.

1. LA DISCAPACIDAD COMO CAMPO. AUSENCIA Y PRESENCIA
DE LA DISCAPACIDAD EN LAS CIENCIAS SOCIALES

Me he alejado de los intentos de construir modelos tedricos de aplica-
cion general, y de imponer estructuras racionales a las experiencias de
la discapacidad, para adoptar un punto de vista que acentiia la subjeti-
vidad; la contingencia, el conflicto y la discontinuidad de la experiencia
de discapacidad y de las identidades individuales de las discapacitadas.

(Shakespeare, 1994: 195)

Lo que a continuacion se expone forme parte, por un lado, de una
revision teodrica sobre los antecedentes y el estado de la cuestion sobre el
tema de la discapacidad y el género en el marco de las ciencias sociales.
Por otro lado, se presenta el posicionamiento tedrico en el que se basa esta
investigacion y el prisma con el que se mira la realidad con la que se ha
tenido contacto.
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En este estudio se asume y se concibe la discapacidad bajo la nocién
de campo, siguiendo las aportaciones del sociélogo Pierre Bourdieu y de las
revisiones de las lecturas de la investigacion de M? Soledad Torres Davila
(2004). Asumirla en este sentido significa concebir la discapacidad, en tanto
que campo cientifico y politico, en un sentido relacional. Pierre Bourdieu
sostiene que un campo es un espacio social, un microcosmos, un universo,
un espacio practico de la existencia cotidiana, que de acuerdo a leyes propias
son relativamente autonomos, es decir, «son espacios sociales dinamicos
y estructurados, conformados por puestos jerarquizados y reglas de juego
propias, en calidad de sistemas integrales de posiciones, donde los agentes
sociales se relacionan de manera permanente y dindmica» (Bourdieu, 1992,
cit. por Téllez, 2002: 65). Bajo esta perspectiva entonces podemos asumir la
discapacidad como el espacio social que siendo comin a muchas personas,
no es generalizable ni universal, y es asi porque define las experiencias
vitales de un grupo de personas, ya sean pacientes, profesionales de la
medicina, familiares, instituciones, etc.

Asumidas y problematizadas, de acuerdo a ejes como la «raza»?,
la religion, la clase, el género, la ubicaciéon geografica, las condiciones de
salud, entre otros, en tanto que «campo», tener discapacidad no excluye
estar inmersa en otras situaciones sociales.

Como indica M? Soledad Torres Davila (2004), la discapacidad
como campo hace referencia a una conjunto de relaciones, entendidas
como las determinaciones que a partir de una propia légica definen, sujetos
(personal sanitario, instituciones, padres, madres, voluntarios/as); posi-
ciones (médico/a-paciente, niflo/a-padre, nino/a-madre) y disposiciones o
actitudes, esquemas, practicas y discursos (2004: 19). En la discapacidad
existe una multiplicidad de posiciones de los diferentes sujetos, no es obje-

2 Alo largo de este trabajo aparecerd el concepto de «raza» entrecomillado, para expresar

el propio cuestionamiento hacia la interpretacion bioldgica que de tal concepto se puede
hacer. Se pretende mostrar la critica de la utilizacion esencialista y determinista que se ha
hecho de este concepto desde muchos espacios cientificos.



tivamente igual detentar la posicion de paciente, de familiar, o de profe-
sional de la medicina, porque socialmente se asignan reconocimientos,
cualidades, obligaciones y derechos distintos en la medida que depende del
sistema de diferenciaciones. Si la discapacidad asumida como un campo
implica una serie de sujetos, posiciones y disposiciones, las relaciones que
se establecen en su interior son de fuerza y de luchas, ya que cada posicion,
cada sujeto, posee diferentes capitales (fisico, econémico, cultural, simbo-
lico), que permiten a cada sujeto ejercer un determinado poder reconocido
socialmente. Este poder construido histéricamente, define y es definido por
relaciones jerarquizadas de dominacion, ya que las diferencias legitiman
el orden social establecido, no solo por ser coherentes con el principio que
las regula, sino porque al naturalizarlas oculta el mismo poder de domina-
cion que las genera. «La discapacidad como campo entonces, promueve
diversos poderes desde los sujetos, las practicas y los discursos, que pueden
buscar mantener el campo con su dindamica propia, transformarlo o simple-
mente resistirlo. Sin embargo, estas estrategias estan condicionadas por las
percepciones que los sujetos tienen sobre la discapacidad como campo y
que a su vez las define, da forma y contenido a sus practicas y discursos»
(Torres Davila, 2004: 20-21). La interrelacion de los ejes de clase social,
género, religion, pertenencia cultural, sexualidad, etc, que en la discapa-
cidad apuntan a la diversidad en la cotidianidad de las experiencias, actian
como filtros a través de los cuales no s6lo se matizan las experiencias vitales
en torno a las discapacidades, sino que demuestran la complejidad de las
relaciones sociales existentes en la discapacidad como campo (Ibid).

Desde inicios de los afios 90 el campo cientifico de la discapacidad
se ha visto inundado de numerosas publicaciones teoricas, articulos y
libros, producidas por académicas/os del Reino Unido y de EEUU, que por
medio de unas contundentes y radicales criticas al modelo médico plantean
un modelo o teoria social de la discapacidad (Albrecht, Seelman y Bury,
2001; Barnes, Mercer y Shakespeare, 1997; Barton, 1996/1998; Bradley,
1995; Corker, 1998; Davis, 1997; Imrie, 1997; Marks, 1997a, 1999; Moore,
Beazley y Maelzer, 1998; Oliver, 1990, 1992, 1999). Durante mucho tiempo
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la ciencia, con sus modelos de conocimiento y de acciéon, buscando cons-
truir un mundo invariable, predecible y controlable, ha minado esa energia
constructora de mundos alternativos. «Cuando la vida se convierte en
puro concepto queda vacia de emociones, de intenciones, de motivaciones
humanas, y todo pierde sentido y significado» (Navarro, 2004: 257).

En el marco de la perspectiva de la discapacidad como campo, es
importante (re)conceptualizar algunos conceptos claves de gran impor-
tancia en este sentido. Por ello, un paso inicial para contextualizar el tema
de estudio que me propuse era poner en tela de juicio muchas de las presu-
posiciones basicas en las que se basan conceptos como salud, enfermedad,
discapacidad y «ser mujer». La representacion social de las personas con
discapacidad se deriva del discurso hegemonico. Este discurso se sustenta,
puede decirse en términos generales, en el modelo médico de la sociedad
que ve a las personas con discapacidad como incompletas, alejadas de
la norma. Esto explica que se hayan ido desarrollando estudios cienti-
ficos criticos —o al menos, alternativos—, en los que ha habido un punto
de encuentro entre los estudios feministas y de la discapacidad desde las
ciencias sociales, cuyo interés cientifico se basa en poner de manifiesto la
construccion social de las inferioridades y de los discursos legitimadores de
dominacion. Desde una perspectiva antropoldgica, un punto clave en este
asunto es el establecimiento de una diferencia entre lo bioldgico y lo social.
Para los conceptos de enfermedades y discapacidades ha sido fundamental
poder separar la «enfermedad» de la «discapacidad». La separacion entre
«enfermedad» >y «discapacidad» marca el cambio entre el «modelo médico-
biologico» y un «modelo social» de la discapacidad, en cuyo enfoque me he
apoyado para enmarcar tedricamente este trabajo, como a continuacion se
ird exponiendo.

> Aunque la nocién de «enfermedad» serfa importante matizarla y profundizarla en

cuanto a como se define y lo que se considera susceptible de ser etiquetado como «enfer-
medad» y lo que no, y la evolucién histérica que ha tenido la conceptualizacion de las
enfermedades, por cuestiones del objeto de estudio y de espacio no se abarcara dicha cues-
tién en este trabajo, quedando abierta para posibles desarrollos posteriores.



Hasta muy recientemente, en la investigacion y en la intervencion
profesional en el campo de la discapacidad ha prevalecido el enfoque indivi-
dual, médico o patoldgico, centrandose la atencion en el sujeto, en el déficit
o en la alteracion respecto de la norma, y sus consecuencias en el funcio-
namiento bioldgico, el desarrollo psicoldgico, el aprendizaje académico, la
adaptacion social, el desenvolvimiento en la vida cotidiana, el desempetfio
de una actividad laboral, etc. La investigacion orientada desde perspectivas
sociopoliticas (interaccionismo simbolico, estructuralismo, constructivismo)
ha aportado un importante avance en la comprension de la discapacidad y
su teorizacion, llegando a conformar lo que se viene denominando «modelo
social de discapacidad» (Lopez Gonzalez, 2007: 139).

1.1. Conocimiento, Investigacion e Ideologia: los margenes
del saber instituido

No siempre nos es facil escapar a esa tentacion de certidumbre que acosa
a los seres condenados a la postmodernidad, esa omnipresente necesidad
de alguna clase de dios, materia o leyes cientificas universales que se
expresa en las miiltiples manifestaciones de exigencia de que la realidad
sea simple, inmutable, cierta, objetiva. Esta necesidad acciona persisten-
temente en un estado de incertidumbre que predomina en el pensary en
el actuar. Es este estado de incertidumbre y relatividades donde conviven
confusiones, riesgos y oportunidades, un estado de incertidumbre que nos
coloca en una certeza: la necesidad de revisar los paradigmas desde los
cuales es pensada la realidad.

(Navarro, 2004: 121-122)

Estudiar la sociedad implica también valorarla. El ser humano,
como ser circunstanciado —como diria Ortega y Gasset—, no observa ni
investiga de manera neutra. La pretendida neutralidad valorativa de las
ciencias sociales, en el mejor de los casos, es ingenua, pero en otros casos
es interesada. Lo mas grave de esta pretendida imparcialidad es que distor-
siona nuestra realidad y las ciencias sociales se vuelven impotentes para
desmitificar toda realidad de dependencia y explotacién que oculta celosa-
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mente sus sistemas de valores y su pretension de identificarlo con el orden
natural y con lo universal absoluto (Ander-Egg, 1982: 38).

Una misma escena social puede ser vista de manera distinta segun
quién y desde qué perspectiva observe y participe. Todas las disciplinas
cientificas tienen diversas perspectivas y varias teorias diferentes para mirar
e indagar sus objetos de investigacion. En consecuencia, cada teoria enfa-
tiza algunos rasgos de la realidad analizada, postergando otros factores. Asi
pues, este marco tedrico es el lugar (tedrico e ideoldgico) desde el que miro
para comprender este tema de estudio.

La ideologia ha sido una gran desconocida, y ha experimentado un
silenciamiento permanente en las ciencias sociales. Este hecho permiti6é que
una ideologia hegemonica, sin perturbaciones y de modo omnipresente,
dominara la casi totalidad de las mismas. Sin embargo, una teoria cientifico-
social es una respuesta a una problematica especifica de tiempo y espacio,
conserva y racionaliza, en su trasfondo y en su proceso, un cierto sistema
de valores, de intereses y de aspiraciones sociales. Como indica el socidlogo
Ezequiel Ander-Egg (1982: 38), «si bien existen ideologias sociales sin una
teoria cientifico-social, no existe una teoria cientifico-social sin una ideo-
logia». La contraposicion entre ciencia e ideologia es propia de la trivialidad
del empirismo légico tan en boga. Si ideologia y ciencia no pueden sepa-
rarse, tampoco hay division entre ideologia y praxis; no es posible concebir
una accion sin un proyecto, una idea, un modelo hacia donde apuntar. La
teoria, la investigacion y la praxis estan rodeadas, impregnadas y apoyadas
en una ideologia. No sélo la accion no es neutra sino que tampoco existe
un quehacer cientifico neutro. Siempre esta planteado el para qué y el para
quién de la produccion cientifica (Ibid, 1982: 39).

Los conceptos tradicionales de determinismo, simplicidad, linea-
lidad y reduccionismo, de forma obligada, pasan el relevo a otros principios
como los de causalidad circular, complejidad y emergencia de lo novedoso,
que introducen la posibilidad de concebir la unidad dentro de la diversidad.
En este contexto en el que la objetividad y la causalidad estan en jaque,



aparecen los paradigmas constructivistas anunciando vientos nuevos. Como
plantea Silvia Navarro (2004: 182), «la reflexividad se nos revela hoy como
una critica audaz y un gesto de desconfianza hacia los sistemas expertos y
sus discursos legitimadores».

Frente a una vision sedentaria, que sitia al sujeto como objeto
pasivo a merced del sistema, existe un «pensamiento némada» abierto que
deja aparecer un sistema alternativo que se crea a la vez y por el mismo
acto de produccion del sujeto (Ibafiez, 1985). En este sentido, crear nuevos
espacios desde un punto de vista epistemologico y metodoldgico, pasa por
desafiar la dicotomia de lo racional-emocional y esa obsesion por la objeti-
vidad. «Es preciso subvertir las necesidades de abstraccion que convierten
a la realidad en algo prefabricado, en un sucedaneo de lo que nunca debe-
rian dejar de ser realidades de carne y hueso, con cuerpo, unas realidades
ante, en y desde las cuales sea posible vibrar, sentir, interesarse y entregarse
apasionadamente» (Navarro, 2004: 257). La ciencia tradicional, entregada a
esta particular cruzada en pro de la objetividad radical y aséptica, nos hizo
creer que todo esta fuera de lo humano y de la experiencia. Es por ello que
este conocimiento situado se apoya, entre otros aportes, en el paradigma
constructivista en ciencias sociales, que hace posible superar ciertos dogmas
y convenciones, desarrollando una teoria del conocimiento centrada en el
mundo constituido de nuestras experiencias y en el de los fenémenos que
vivimos. Desde esta perspectiva, el conocimiento es producto de intercam-
bios relacionales a partir de los cuales las descripciones, las explicaciones,
las palabras, las acciones, las emociones... cobran significacion. La realidad
ya no es producto de la objetividad al servicio de una tnica e inamovible
verdad. La realidad es un fenémeno intersubjetivo que se da en el mundo
de la vida (Ibid, 2004: 258).

Mas alla de la cientificidad y de la objetividad, de la ausencia de
tacto de la razén instrumental, del mundo claustrofébicamente atrapado
en el concepto y la «teoria», se puede reivindicar una ciencia implicativa y
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una razon sensible*, es decir, un pensamiento y un conocimiento basado en
lo sensible (refiriéndome a la capacidad de sentir, de captacion, de percep-
cién) y en las emociones que configuran la vida cotidiana, desarrollando asi
una ciencia respetuosa y comprometida con la vivencia de las opresiones
y las exclusiones. De nada nos sirve hallar la razén de lo que ocurre si las
personas, los grupos o los colectivos no vivencian su propia realidad para
decidir qué es lo que quieren y pueden hacer con ella.

En el ambito de las ciencias mas legitimadas y monopolizadoras del
discurso, como puedan ser la ciencia biomédica, las corrientes hegemonicas
de la psicologia y la psiquiatria, se puede ver como se despliega un pano-
rama donde apenas tiene lugar el menor cuestionamiento del tan crucial
papel manipulador y opresor que estas disciplinas han ejercido en muchos
contextos historicos, y que siguen ejerciendo directa o indirectamente, de
manera cotidiana, en los distintos ambitos de la sociedad actual (Romero
Cuadra y Alvaro Vazquez, 2006: 6).

El presente que rodeaba a los sujetos occidentales de finales del
siglo XX estuvo marcado por una creciente preocupacion social, amplia-
mente compartida, por el cuerpo humano como objeto privilegiado de las
operaciones de cirugia estética, de los avances de la ingenieria genética, de
las nuevas tecnologias de reproduccion, del descubrimiento de remedios
contra enfermedades hereditarias genéticas, de las operaciones de cambio
de sexo. Todas estas cuestiones remiten, como afirma Lourdes Méndez
(2004), a avances cientificos, al cuerpo de las personas y a las decisiones

4 He descubierto esta perspectiva de una ciencia vivida e implicativa de la mano del socié-
logo y profesor de la Universidad de Granada Juan Irigoyen, quien me aport6 en sus
clases de Sociologia del Riesgo y de la Salud ese acercamiento a la realidad, ademas de una
extraordinaria lucidez intelectual y esa concepcion subversiva de la disciplina socioldgica.
Por otro lado, tomo conceptos como razon sensible a raiz de lecturas de algunos textos de
Michel Maffesoli (1985, 1997, 2001), con el que me refiero a una forma de aproximarse
desde la razon y los sentidos a la realidad social en toda su complejidad, donde la emocion
y el conflicto, y todo lo real que sucede en la vida cotidiana, va a ser tomado como fené-
menos importantes de la realidad social.



que toda persona puede tomar de cara a las circunstancias que rodean su
vida. Es de senalar que en las ultimas tres décadas ha habido un importante
desarrollo del campo de la genética. Como ya indicaba Josep A. Rodri-
guez (1987), en la actualidad son atribuidos a causas genéticas una extensa
variedad de problemas humanos: alcoholismo, esquizofrenia, psicosis,
retraso mental, tendencias criminales, etc.; el control médico de tipo gené-
tico tiene unas posibilidades amplias para controlar ciertos aspectos de la
vida humana (1987: 49).

Desde la década de los 90 nos estamos habituando a leer en la
prensa, en las secciones «cientificas» de renombrados periddicos, y a ver
en television en programas de divulgacion cientifica, que renombrados
cientificos han «descubierto» el gen de la homosexualidad, el gen de las
habilidades artisticas, el gen de la pereza, el gen de la masculinidad, entre
multitud de ejemplos. También muchos dicen «demostrar» que el cerebro
de las mujeres es totalmente diferente al de los hombres en la legitima-
cion de sus caracteristicas «innatas». Todo ello esta envuelto de un discurso
pretendidamente universal y cientifico en el auge de un geneticismo racista
y sexista. A finales del siglo XVIII, este interés se plasmoé en las primeras
formulaciones de lo que se dio en llamar el «racismo cientifico», es decir,
la demostracion cientifica de que las diferencias y las desigualdades socio-
politicas, morales y culturales tendrian su raiz en la dotacion bioldgica y
genética. A estas doctrinas le siguieron en el siglo XIX teorizaciones mas
elaboradas que asociaban desigualdades sociopoliticas con diferencias
«raciales», como por ejemplo, el darwinismo social, la sociobiologia, el
spencerismo, y la eugenesia®. Estas clasificaciones comparten un mismo
procedimiento ideoldgico, primero la naturalizacion de diferencias sociales

> En este sentido, son importantes obras como La falsa medida del hombre del paleontdlogo
J. S. Gould (1981) que analiza las falacias pretendidamente «cientificas» de los determi-
nismos biolégicos y cuestiona una forma concreta de tesis cuantificada de la inteligencia
medible, genéticamente fijada. Esta obra se publica en un contexto en el que el autor
plasma su preocupaciéon por la expansion y la popularidad de los argumentos innatistas a
favor de la inteligencia unitaria y clasificable. El resurgimiento de los determinismos biold-
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y la interpretacion de estas diferencias como desigualdades sociopoliticas
después (Stolcke, 2000). Es por todo ello por lo que las perspectivas carac-
terizadas por el cuestionamiento y la problematizacion de lo evidente, de
lo supuestamente «natural», constituyen el referente clave en este trabajo;
y, en todo ello, las teorias feministas enmarcadas en disciplinas cientificas
como la sociologia y la antropologia cultural tienen un papel central.

Como anteriormente se ha indicado, el presenta trabajo se funda-
menta en un modo especifico de entender la investigacion social y de
producir conocimiento. Este marco tedrico responde a la pregunta: scon qué
ojos miro?, es decir, desde qué escuela, teoria y paradigma y desde qué expe-
riencias se produce el acercamiento a este tema. La respuesta se encuentra
en un modo de «investigacion militante» (Benasayag y Sztulwark, 2000),
cuya pretension es desarrollar una labor tedrica y practica orientada a
coproducir los saberes y los modos de una sociabilidad alternativa, a partir
de la potencia de estos saberes subalternos. Desde una perspectiva emanci-
padora se puede senalar que la investigacion debe contribuir a mejorar la
realidad social, especialmente cuando se trata de personas o colectivos en
desigualdad. « Compromiso inevitable con una realidad de la que, simulta-
neamente, formamos parte y nos afecta, emociona y compromete valora-
tivamente y tratamos de dar cuenta en términos rigurosos procurando que
nuestros afectos, emociones y valores estén puestos al servicio del rigor cien-
tifico» (Rodriguez Diaz y Ferreira, 2010: 291). Esta modalidad de produc-
cion de conocimiento nos pone frente a un dilema evidente: el conflicto
dentro-fuera. Estar «dentro»«formar parte de» es también compartir una
propiedad comun, que nos hace pertenecer a un mismo conjunto. Este
sistema de referencias nos interroga por el lugar en el que estamos situados:
nacionalidad, clase social, sexo, posicion de género, sexualidad, etc, o bien
sobre el sitio en que elegimos situarnos.

gicos coinciden con periodos de retroceso politico y de destruccion de derechos sociales, en
especial con algunas campanas para reducir el gasto del Estado en ciertos sectores sociales.



2. DISCAPACIDAD Y GENERO: ENFOCANDO DESDE TEORIAS
FEMINISTAS

La idea de una estrecha relacion entre ciencia y género implica que la
evolucion del saber cientifico se ha visto configurada por la existencia
de una dicotomia fundamental entre lo masculino y lo femenino en la
sociedad, y por el hecho de que, la mayor parte de la historia, la investi-
gacion cientifica han sido realizada por y para individuos de sexo mascu-
lino. Las investigaciones en este terreno postulan que las definiciones en
vigor de neutralidad, objetividad, racionalidad y universalidad de la
ciencia incorporan a menudo de hecho la vision del mundo de los indi-
viduos que han creado esta ciencia: hombres occidentales, miembros de
las clases dominantes.

(Hirata, Laborie, Le Doaré y Senotier, 2002: 42)

A lo largo de la historia de Occidente se puede decir que han exis-
tido diferentes concepciones y discursos sobre la discapacidad, que funda-
mentalmente oscilan entre dos extremos, como indica Pedro Lain Entralgo
en su obra Enfermedad y Pecado (1961). Las respuestas sociales hacia las
mujeres y los hombres con discapacidades han ido fluctuando como conse-
cuencia de dos perspectivas que consideraban (y en cierta manera siguen
impregnadas en muchos discursos) la discapacidad como resultado del
pecado y de la enfermedad y la patologia. Estas perspectivas fruto, por un
lado, del fuerte poder del discurso religioso y, por otro, de la emergencia de
la ciencia médica en Occidente, han producido modelos tedricos-cientificos
en cuanto al abordaje y a la comprension de la discapacidad. A tenor de
esto, varias son las cuestiones que vamos a tratar: en primer lugar, nos
acercaremos al concepto de discapacidad para pasar en segundo lugar a
un esbozo de los principales modelos y teorias explicativas que la abordan.
Desde este analisis, estaremos en condiciones de presentar el aporte de las
teorias feministas en las ciencias sociales para el analisis del fenémeno de la
discapacidad y, en concreto, de su relacion con el género.
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2.1. La Discapacidad, un constructo calidoscopico

La discapacidad es tradicionalmente considerada como un problema
que afecta a individuos, como un problema derivado de las condiciones
de salud individuales y de deficiencia de algunos sujetos cuyos cuerpos se
apartan de los canones de la normalidad y que, por ende, se transforman en
objeto de estudio e intervencion de la medicina, la psicologia y la pedagogia,
cuyos agentes intervienen para normalizar. En esta perspectiva, anclada en
los desarrollos funcionalistas, la discapacidad es pensada en términos de
tragedia personal o de desviacion social (Rosato et al., 2009: 90). Concep-
tualizar la discapacidad como desviacion social implica asignarle una iden-
tidad y condicion social devaluadas, que se convierten en una faceta central
de la existencia y que afectan a la estructura psiquica del sujeto. Por ello,
este trabajo se empena en cuestionar que la discapacidad, y los problemas
que ella implica para los sujetos que la portan, sean consecuencia directa
de la deficiencia y/o de las condiciones de salud; mas bien entendemos que
se originan en la prevalencia de una vision negativa y desprestigiada de la
discapacidad, y en la atribucion de asumir las obligaciones derivadas de su
«rol de enferma/o» como tnica responsabilidad social de la persona disca-
pacitada. Con ello, ésta es condenada a una especie de ciudadania deva-
luada, considerada como una menor de edad permanente que, en el caso de
tener derechos, tiene suspendido su ejercicio o requiere de la tutela de otros
para ejercerlos. Mike Oliver (1998) propone que los valores principales del
ideario liberal son las responsabilidades individuales, la competencia y el
trabajo. Quienes son incapaces de cumplir con estos ideales son calificados
como desviados por su incapacidad para asumir los roles socialmente adju-
dicados. Es por ello que se etiqueta al sujeto como «discapacitado» en un
contexto que expone cuales son las pautas de comportamiento y funciona-
miento valoradas socialmente. Para analizar la relacion entre discapacidad
y conducta socialmente desacreditada, resulta necesario analizar el proceso
de etiquetamiento, considerando la identidad desviada y el sentido que se
le atribuye (cit. en Rosato et cols., 2009: 91).



Se propone aqui entender, por lo tanto, la discapacidad «como una
produccion social, inscripta en los modos de produccion y reproduccion de
una sociedad. Ello supone la ruptura con la idea de déficit, su pretendida
causalidad bioldgica y consiguiente cardcter natural, a la vez que posibilita
entender que su significado es fruto de una disputa o de un consenso, que
se trata de una invencion, de una ficcion y no de algo dado. Es, también,
una categoria dentro de un sistema de clasificacion y produccion de sujetos»
(Rosato et cols., 2009: 92-93).

2.2. Los modelos y las teorias explicativas de la discapacidad:
Jregimenes de verdad?

A continuacion se exponen las grandes teorias explicativas y los
modelos de conocimiento que a lo largo de la historia de Occidente han
explicado y conceptualizado la discapacidad.

e Modelo de Prescindencia

Este modelo establece que las causas que dan origen a la disca-
pacidad responden a un motivo religioso. Dicho motivo se basa en que
las personas con este tipo de «diferencias» se las consideran innecesarias,
porque: a) se estima que no contribuyen a las necesidades de la comu-
nidad; b) albergan mensajes diabdlicos; ¢) son la consecuencia del enojo
de los dioses, y d) sus vidas no merecen la pena ser vividas al conside-
rarse como una desgracia insuperable. Es en este modelo donde nace y
encuentra respaldo el paradigma eugenésico, que plantea como «solucion»
prescindir de las personas que no cumplen con el estandar establecido,
recurriendo a practicas eugenésica para seleccionar ciertos rasgos o carac-
teristicas humanas deseables. Como indica Soledad Arnau Ripollés (2008),
el paradigma eugenésico podria ser situado en la antigliedad clasica. Tanto
la sociedad griega como la romana, basandose en motivos religiosos y poli-
ticos, consideraban inconveniente el desarrollo y el crecimiento de ninas y
ninos con discapacidades. En su version moderna, en el siglo XIX, tenemos
el ejemplo de Francis Galton uno de los grandes ide6logos de la «mejora de
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la raza» y de la clasificacion de los seres humanos en categorias inferiores
y superiores. La eugenesia llegd a convertirse en una disciplina acadé-
mica ampliamente estudiada y difundida en las universidades europeas y
norteamericanas de finales del siglo XIX y principios del siglo XX, teniendo
en los anos 30 la mas brutal expresion en las politicas raciales del nazismo
en Alemania.

e Modelo Médico-Rehabilitador

Aqui las causas que se alegan para justificar la discapacidad ya no
son miticas-religiosas sino médico-cientificas. En este modelo se establece
la discapacidad en términos de salud-enfermedad y normal-anormal. Se
considera que las mujeres y los hombres con discapacidad pueden tener
algo que aportar a la sociedad, pero en la medida en que sean rehabili-
tadas y normalizadas. En este sentido, se consideran que estas personas
tienen que entrar en un «proceso de normalizacion» a fin de poder obtener
por parte de la sociedad un valor como personas y como ciudadanas. El
tratamiento social otorgado se basa en una actitud paternalista y caritativa,
enfocado hacia las deficiencias de tales personas a las que se les reconocen
menos valor que al resto; logicamente, se las consideran menos aptas.
Desde este modelo, las personas con discapacidad se convierten en «objetos
médicos» y por ello sus realidades son contempladas y explicadas desde un
prisma exclusivamente medicalizado. De ahi que el hecho de crear espacios
institucionales sobreprotegidos y recluyentes para este «tipo de personas»
se hubiera establecido como lo normal (Arnau Ripollés y Toboso Martin,
2008: 67-68). Este modelo tuvo un especial auge en las postrimerias de la
Segunda Guerra Mundial con la expansion del movimiento médico y de la
psicologia de la rehabilitacion. En definitiva, busca la «normalizacién» de
la persona, hacia lo estdndar y lo normativo.

e Modelo Social

Este modelo nace a partir del rechazo de las caracteristicas expuestas
en las perspectivas anteriores. Se alega que las causas que originan la disca-
pacidad no son religiosas ni médico-cientificas, sino sociales. La utilizacion



del término «social», como indican Arnau Ripollés y Toboso Martin (2008:
68), «pretende remarcar que las causas que originan la discapacidad no son
individuales, de la persona afectada, sino sociales, por la manera en que
se encuentra diseniada y construida la sociedad». Es posible situar el naci-
miento del modelo social a finales de la década de los 60 y principios de los
70 en EE.UU y Reino Unido. En este sentido, Colin Barnes (1998) destaca
que el énfasis sobre los derechos en las politicas de discapacidad surgié en
EE.UU, donde hubo un considerable refuerzo en las luchas por los derechos
civiles de los afios 60, que fueron teniendo influencia en las actividades
de las organizaciones de personas con discapacidad. La lucha por los dere-
chos civiles de las personas negras, con su combinacion de tacticas de lobby
convencional y acciones politicas de masas, proveyd un mayor estimulo a
un emergente movimiento de derechos de las personas con discapacidad.
Asi mismo, como indican Agustina Palacios y Javier Romanach (2006), las
piedras angulares de la sociedad americana (capitalismo, independencia,
libertad politica y econémica) fueron reproducidas en el enfoque del
llamado Movimiento de Vida Independiente (Palacios y Romanach, 2006:
48-50). Este movimiento se opuso al dominio profesional y a la provision
burocrética de los servicios sociales y a su escasez, mientras demandaban
oportunidades para que las personas con discapacidades desarrollaran sus
propios servicios en el mercado.

A partir de los anos 70, se puso de manifiesto la necesidad de
analizar la discapacidad conectada con el sistema capitalista, teniendo
en cuenta, especificamente, el rol que en dicho contexto desempenaban
quienes, en principio, no podian participar con su fuerza de trabajo en el
sistema productivo, es decir, las personas con discapacidad. Ciertamente
la discapacidad no apareci6 de nuevo con el capitalismo, pero si adoptd
una forma diferente en el contexto de las relaciones sociales: el capitalismo
industrial excluy6 a las personas con discapacidad de la posibilidad de parti-
cipar en el sistema. El llamado «modelo social materialista» considera que
las construcciones en torno a las ideas son fuerzas reales que dan forma a
la experiencia de las personas con discapacidad y que se encuentran estre-
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chamente ligadas a la vida material. Esta vision nos evoca el marco del
materialismo cultural que ya avanzaron algunos cientificos sociales, espe-
cialmente Raymond Williams (1958), para el que la cultura discapacitante
surge precisamente a partir del capitalismo contemporaneo. El cuerpo no
solo ha sido percibido, interpretado y representado en diferentes épocas,
sino que también ha sido vivido de formas distintas dependiendo de las
culturas materiales, y ha estado sujeto a diversas tecnologias e instrumentos
de control. De esta manera, el cuerpo se ha incorporado en diferentes
ritmos a la produccién y al consumo, al placer y al dolor (Cézar Gutié-
rrez, 2011: 21). Es dificil en la actualidad obviar un enfoque como este
especialmente cuando el analisis se hace desde un grupo de individuos (las
personas con discapacidad) que tradicionalmente ha sido considerado una
rémora para el sistema productivo. Asi pues, el modelo social de la discapa-
cidad surge con un componente marcadamente materialista, situando las
causas de la opresion en los requerimientos estructurales del sistema capi-
talista (fundamentalmente, mano de obra «capaz», eficiente, productiva).
Ademas, este modelo —y he aqui nuestro interés—, integra vertientes que
recogen planteamientos de la teoria feminista. Asi, a partir de los anos 90
surgieron interpretaciones que, catalogadas como postmaterialistas, hacian
referencia al papel fundamental de la construccion discursiva y de la perfor-
matividad en la construccién de sentido de la discapacidad (Rodriguez Diaz
y Ferreira, 2010: 293). Todas estas interpretaciones socioldgicas de la disca-
pacidad, a su vez, se apartaban de las propuestas iniciales, funcionalistas
o interaccionistas, surgidas en Estados Unidos. En el trabajo del soci6logo
Mike Oliver (1998), se puede encontrar un sucinto recorrido por todas estas
variantes. No obstante, lo fundamental, comun a todas las versiones del
modelo social, es asumir que la discapacidad es una construccion social, que
remite a procesos y a estructuras que se imponen a los individuos, y que la
categoria interpretativa fundamental es la de opresion social.

e Modelo de la Diversidad

Frente a estos discursos, en el Estado espafiol ha surgido el modelo
de la diversidad funcional (Romanach y Lobato, 2005; Palacios y Romanach,



2007, 2008), y lo ha hecho desde la iniciativa del colectivo de personas con
discapacidad, que conecta directamente con la Filosofia de la Vida Inde-
pendiente. Dicho discurso rechaza, en primer lugar, lo que el calificativo
que se les atribuye pretende denotar: personas dis-capacitadas, personas
sin capacidades.

En la actualidad, y en nuestro contexto, Javier Romanach y Agus-
tina Palacios (2006) plantean la necesidad de que surja un nuevo para-
digma o modelo de la discapacidad, en tanto en cuanto consideran que
es fundamental para aceptar definitivamente el hecho de la diversidad
humana y superar la dicotomia conceptual de «capacidades/incapacidades».
Este nuevo planteamiento va mucho mas alla de lo que se refiere pensar
la discapacidad. En el Movimiento de Vida Independiente, y, fundamental-
mente en el modelo social, se observa que las personas con grandes disca-
pacidades o las referidas a las discapacidades intelectuales y/o mentales,
cuando no tienen capacidad para autogobernarse o para ejercer autode-
terminacion, tienen muy poco que decir dentro del entramado tedrico de
dichas visiones. Recordemos que en el modelo social una persona puede
desarrollar sus potencialidades o capacidades, siempre y cuando la sociedad
ponga los medios humanos, tecnoldgicos y de accesibilidad necesarios para
situarla en igualdad de condiciones. Este enfoque de la diversidad plantea
que todas las personas tienen un mismo valor moral, independientemente
de sus «capacidades o discapacidades» y, por tanto, tienen que tener garan-
tizados los mismos Derechos Humanos.

e El enfoque de las capacidades y el funcionamiento de Amartya Sen

Otro aporte significativo para el campo de la discapacidad nos viene
de parte de Amartya Sen, fil6sofo y economista hindi que proporciona una
concepcion rompedora en torno a la nocion de «capacidad». El enfoque de
las capacidades de este autor surge en el contexto del desarrollo humano
como un marco conceptual desde el que juzgar el bienestar y la calidad
de vida de las personas. Seguiin este enfoque, el desarrollo tiene que ver
mas bien con las cosas que las personas pueden realmente hacer o ser, los
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llamados «funcionamientos». Por otro lado, la nociéon de «capacidades»
se entiende como las oportunidades para elegir y poder llevar una u otra
clase de vida. En este enfoque la nocion de «funcionamientos» representan
las partes del estado de una persona; en particular, las cosas que logran
una vision de la vida como combinacién de varios «quehaceres y seres»,
en el que la calidad de vida debe evaluarse en términos de la capacidad
para lograr funcionamientos valiosos. La nocién de «capacidad» de una
persona refleja las combinaciones alternativas de los funcionamientos que
ésta pueda lograr, entre los cuales puede elegir un conjunto de ellos (Sen,
1993: 30, cit. por Arnau Ripollés y Toboso Martin, 2008: 71). Al selec-
cionar ciertos funcionamientos para describir y estimar las capacidades, no
se puede evitar el problema de la evaluacion de los mismos. «La atencion se
debe centrar en los valores subyacentes, en términos de los cuales algunos
funcionamientos pueden ser mas importantes y valorables que otros»
(Ibid). Desde esta posicion, el bienestar es una valoracion de las condiciones
de vida constituidas por los funcionamientos. La persona «funciona» simul-
tdneamente de muchas maneras.

La importancia de la nocion de capacidad va acompanada de la
dificultad de interpretarla correctamente. Cabe distinguir tres niveles de
analisis seglin Amartya Sen (1993): desde una forma primera de concebir la
«capacidad» como poder lograr efectivamente algo, hay que pasar a la idea
de «capacidad para funcionar», y por ultimo, a la de nociéon de «conjunto
capacidad», que es el formado por todos los funcionamientos de los que
es capaz la persona. Formalmente, la capacidad para funcionar anade a la
nocion de funcionamiento la posibilidad real de elegir funcionar asi o no.
Se trata de disponer de los recursos oportunos y de lo necesario para apro-
vecharlo.

Asi, como plantean Arnau Ripollés y Toboso Martin (2008), para
que una persona con discapacidad pueda desplazarse (funcionamiento)
necesitara mas recursos y un entorno social mas favorable. Los mismos
recursos disponibles no se traducen automaticamente en igual capacidad
para funcionar, puesto que no se puede prescindir del elemento funda-



mental que es la diversidad de caracteristicas personales y circunstancias
sociales de cada caso (2008: 72). Los seres humanos difieren entre si de
muchas maneras. Tenemos circunstancias externas muy diversas. Habi-
tamos en diferentes contextos medioambientales y socioculturales. Las
sociedades y las comunidades de las que formamos parte nos ofrecen
diversas oportunidades de lo que podemos o no podemos hacer. Junto a
esta diversidad, también tenemos que incluir las variables de sexo, género,
edad, clase social, etc, ya que son igualmente importantes para evaluar y
analizar la desigualdad.

Por otra parte, alguna de las capacidades para funcionar, mencio-
nadas por Amartya Sen (1985), implican un funcionamiento y abarcan
desde los estados y las actividades mas elementales (como estar alimentado,
por ejemplo) a las actividades superiores del ser humano. Asi, una persona
es 0 no capaz de estar sana, ver, evitar el hambre, tener ropa, etc. Para
Amartya Sen, la importancia de la capacidad de una persona para su bien-
estar nace de dos consideraciones. Si los funcionamientos alcanzados cons-
tituyen el bienestar de una persona, entonces la capacidad para alcanzar
funcionamientos constituird la libertad de esa persona, sus oportunidades
reales para obtener bienestar. La segunda conexion que establece Sen entre
las nociones de capacidad y bienestar consiste en hacer depender el propio
bienestar alcanzado de la capacidad para funcionar.

«El enfoque de las capacidades pretende inducir a reflexionar sobre
qué funcionamientos forman parte del concepto de una buena vida en dife-
rentes culturas, y a investigar qué libertad efectiva de lograr estos funciona-
mientos tienen diversos grupos de personas en una variedad de situaciones»
(Putman, 2004: 77-78, cit. por Arnau Ripollés y Toboso Martin, 2008: 75).

2.3. ¢(Por qué mirar desde teorias feministas?

El analisis de la discapacidad a través de una perspectiva de género
es un campo novedoso y de interés reciente y creciente. Esto se debe en
parte a que las mujeres con discapacidades han estado invisibilizadas tanto
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en los estudios de género como en las investigaciones sociales sobre la disca-
pacidad; esto nos remite a la idea de la «doble discriminaciéon» (aunque
seria preferible utilizar «multiple opresion» por las razones que se argu-
mentan en esta revision). La realidad de las mujeres con discapacidad se
ha definido por dos hechos fundamentales: por un lado, la invisibilidad.
Las mujeres con discapacidades han permanecido, y permanecen, en gran
medida «invisibles». Por otro lado, la multiple opresion, conceptualizada
por las categorias de «ser mujer» y «ser discapacitada». Ser mujer con disca-
pacidad marca una trayectoria de multiple discriminacién y anade barreras
que dificultan el ejercicio de derechos, la plena participacion social y conse-
cucion de objetivos personales. Es un hecho a destacar que los niveles de
formacién y empleo de las mujeres con discapacidad son sensiblemente
inferiores a los de los hombres con discapacidad. Existen muchos informes
acerca de las dificultades de insercion en el mundo laboral de la mujer, pero
los factores que inciden en los aspectos negativos de esta insercion se multi-
plican cuando se anade la condicion de «mujer discapacitada».

La discapacidad condiciona la forma que tienen las personas de
relacionarse con el mundo, configurandose como un factor determinante
en la construccion de su identidad, al igual que otros elementos de sus
vidas como el género, la edad, la clase social, etc. Asi pues, la discapacidad
puede ser considerada sin lugar a dudas una variable que contribuye a la
construccion de la identidad y de la personalidad de los individuos. No
obstante, el modo en que afecta a mujeres y a hombres es diferente, ya
que interactia con las incorporaciones del género y modula alguno de los
factores que intervienen en la construccion de la identidad de las mujeres
con discapacidad. Las causas se encuentran en la base de la representa-
cion mental y simbdlica, fruto de los estereotipos y los roles existentes,
diferentes para hombres y mujeres en nuestra sociedad (Shum y Conde,
2009: 130). Uno de los aspectos que condiciona la formacién de una auto-
percepcion negativa es el significado social de la imagen. Al no responder
a los prototipos o0 a las normas estéticas de la cultura dominante y a los
patrones prefijados socialmente, las mujeres con discapacidad sufren las



consecuencias de los estereotipos sociales que ellas mismas también acaban
interiorizando. Como sefiala Tom Shakespeare (1998: 205-209), los este-
reotipos sexuales refuerzan los prejuicios sobre la discapacidad, ya que en
los casos de mujeres y hombres con discapacidad, la dependencia, la vulne-
rabilidad y la debilidad son las asociaciones en la cultura patriarcal. Por
consiguiente, las mujeres con discapacidades se representan de una manera
especialmente negativa y pasiva. Las mujeres que presentan discapacidades
también llevan sus experiencias personales a su condicion de género. El
proceso interactivo que se puede ver en las experiencias de las mujeres
con discapacidades es, como indica Marta Allué (2002), un contexto, una
apariencia y una actitud.

Por otra parte, reconocer las diferencias implica un proceso de repre-
sentacion, una construccion simbolica de un «otro» y por lo tanto, de un
«nosotros» en relacion al cual el otro es entendido como diferente o como
diverso. En la perspectiva de construccion de la discapacitada como dife-
rente, sustentada en el darwinismo social, es el «Otro» el que se distingue,
se aleja, se separa de lo «Uno», convirtiéndose en distinto. «El Nosotros,
que refiere a los «no discapacitados», se constituye en la «medida» para
establecer si el otro es diferente. La diferencia, en este sentido, rememora la
nociéon matematica de la resta, de aquello que le falta al Otro, para ser como
Uno mismo. La diferencia es la distancia entre la Otredad y la Mismidad»
(Almeida et al., 2010: 34). Cuando se alude a las personas discapacitadas,
ese origen matematico se expresa como la falta de un miembro, de buen
funcionamiento de algin 6rgano, de algiin «punto» de cociente intelectual.
Asi, se impone una perspectiva organico-funcional, y se despoja a la disca-
pacidad de su produccion social, remitiéndola a un fenémeno de caracter
estrictamente individual, de origen bioldgico, que expresa algunas anor-
malidades en el estado de salud y se manifiesta en términos de deficiencias
individuales.

Discapacidad y género se tornan, pues, en variables determi-
nantes en la interaccion social que las mujeres establecen con el mundo
«no-discapacitado». Todos los encuentros sociales estan regidos por reglas
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de conducta. Segiin Erving Goffman (1963), el punto de partida y el nticleo
de toda interaccion social es el establecimiento de las posturas de lo que €l
llama «diferencia y comportamientos». Su trabajo sobre el estigma es una
descripcion de lo que le ocurre a las personas con discapacidad en determi-
nados encuentros sociales. Asi, la sociedad categoriza a las personas y hay
una serie de atributos necesarios para que se clasifique al individuo como
ordinario y natural dentro de cada grupo.

En el intento de buscar una alternativa critica a los planteamientos
dominantes sobre mujeres con discapacidades, los estudios feministas
jugaron un papel clave. Los estudios feministas de la discapacidad surgen en
los afios 90 en el ambito anglosajon. La critica feminista de la discapacidad
no se distingue porque su objeto de andlisis sean las mujeres con discapa-
cidades, sino porque estudia la discapacidad desde un paradigma tedrico
propio de los estudios de género, con una perspectiva critica del sistema
de género y opresion. De este modo, la critica feminista de la discapacidad
fundamenta sus analisis en las propuestas de los estudios feministas, aten-
diendo a las estructuras de dominaciéon y discriminacion que conforman el
orden social. Tal y como diversas autoras sefialan, los estudios feministas de
la discapacidad (o feminismo de la discapacidad) sitiian la experiencia de la
discapacidad en el contexto de los derechos y las exclusiones, insistiendo
en un modelo social de la discapacidad, frente al modelo médico impe-
rante hasta los afios 70 (Balza, 2011: 57). El modelo médico, como veiamos
antes, se define por ser un modelo binario, que opone al sujeto normali-
zado un sujeto discapaz o anormal, aquel que no cumple con los estandares
de la mayoria normalizada. Por ello, una de las apuestas fundamentales de
la critica feminista de la discapacidad es la de desnaturalizar la discapacidad,
investigando para ello el modo en que historicamente se ha ido constru-
yendo el sujeto discapaz-natural. En este sentido, entender la discapacidad
como una produccion social implica una vision socio-politica de la discapa-
cidad (Rosato et cols., 2009; Barton, 1999), con el objetivo de dar cuenta no
solo del proceso de su produccion sino también de la injusticia econémica y
simbolico-cultural a las que estan sometidas las mujeres discapacitadas. Esta



posicion supone discutir que la discapacidad esté dada en el cuerpo, que sea
natural y evidente, que no pueda dejar de reconocerse a simple vista por el
solo hecho de «estar ahi», porque a ese cuerpo le falta un brazo, es ciego,
usa silla de ruedas o un baston.

Hasta hace bien poco tratar la interseccion del género y la disca-
pacidad parecia mas bien ser fruto del capricho que de una necesidad real
de denunciar anos de ocultamiento y exclusion de las mujeres con disca-
pacidad. En 1997 aparece el Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad
de Europa elaborado por el Grupo de Trabajo sobre la mujer frente a la
discapacidad del Foro Europeo de la Discapacidad, produciendo un impor-
tante avance en materia de género y discapacidad e inscribiendo al movi-
miento en la ola de feminismos cuya eclosion tuvo lugar en la década de los
90. Como indica un reciente estudio sobre la situacién de las mujeres con
discapacidad en Andalucia®, las personas del colectivo tienen una dilatada
experiencia en usar la discapacidad como categoria de anélisis, al contar
con «lentes» preparadas para percibir la realidad a través de la discapa-
cidad. Pero también se ha puesto de manifiesto que otras realidades exigen
de cierto entrenamiento para ser percibidas. La lucha por los derechos de
las mujeres con discapacidad ha implicado necesariamente colocarse unas
«gafas con doble aumento» (Cozar Gutiérrez, 2011: 12), que diera la pers-
pectiva correcta acerca de la dimension que cobra la multiple discrimina-
cion. Sin embargo, debe quedar claro que el hecho de que el colectivo sea
activo y reaccione eficazmente ante situaciones discriminatorias relacio-
nadas con la discapacidad, no lo hace mas sensible a otro tipo de discrimi-
naciones, como por ejemplo, la sexista.

En los ultimos anos se ha producido un interesante giro en el modo
de abordar la cuestion de la discapacidad. Este redimensionamiento se
traduce en la aparicion de estudios que analizan desde una nueva perspec-

% Autodiagndstico de la situacién de las Mujeres con Discapacidad en Andalucia, 2011, Bditado

por la Direccién General de Personas con Discapacidad de C0n§ejeria para la Igualdad y
Bienestar Social de la Junta de Andalucia y coordinado por M? Angeles Cdzar Gutiérrez.
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tiva las barreras que discapacitan a los individuos. Estas barreras tienen una
dimension historica y social por lo que se hace necesario entrar a conocerla
y criticarla con el objetivo de evidenciar de qué manera la opresion se confi-
gura en relacion con el sistema de valores en los que se fundamenta nuestra
sociedad. Las teorias feministas nos aportan el andlisis sobre el papel que
juega la discapacidad como categoria de analisis social en el modelo capita-
lista global y su conexion con otras diferencias sociales como la pertenencia
a una etnia, la clase social, el género, la orientacion sexual, etc. Para abordar
el enfoque de la discapacidad desde una perspectiva feminista es necesario
realizar una serie de precisiones en torno a dos conceptos fundamentales:
el concepto de discapacidad y las relaciones patriarcales. Tanto el cuerpo
femenino como el cuerpo con discapacidad estan atravesados por discursos
culturales que lo sitian en el ambito de /o otro en relacion con la normati-
vidad impuesta por el cuerpo masculino, blanco, propietario, heterosexual
y sin discapacidad. Las estructuras de clase, «raza», género y sexualidad
no pueden tratarse como variables independientes porque la opresion de
cada una estd inscrita en las otras, es constituida por y es constitutiva de
las otras. La confluencia de estos dos constructos sociales, género y disca-
pacidad, entre otros, sobre las mujeres con discapacidad las sitia en una
«region gris» (Cozar Gutiérrez, 2011: 23), donde las situaciones de exclu-
sion y discriminacion son complejas y las estrategias de solucion difieren de
las ensayadas por las mujeres sin discapacidad. En ocasiones, las mujeres
con discapacidad han seguido el camino, no exento de dificultades, de iden-
tificarse con los roles tradicionales establecidos a través del patriarcado, con
el objetivo ultimo de integrarse en la mayoria de manera acritica.

Es de especial mencion, en esta justificacion del valor de los estu-
dios de género de la discapacidad, el concepto de interseccionalidad, que se
manifiesta como una interaccion entre la teoria feminista, el feminismo
negro y la teoria postcolonial a finales de la década de los 90, aunque la
reflexion acerca de la interaccion entre distintas categorias ya se dio en los
anos 70, con el entrecruzamiento del feminismo y el socialismo, el femi-
nismo postcolonial y las teorias queer. La interseccionalidad es una teoria



para analizar la produccién de poder que se centra fundamentalmente en las
minorias. Concepto de imbricacion o interseccionalidad o matriz de domi-
nacion como lo llama Hill Collins (1998), que articula multiples opresiones
de «raza», clase y el sexo. Por tanto, las estructuras de clase, «raza», género
y sexualidad son concebidas como «variables dependientes» porque cada
una inscribe en las otras y es constitutiva de y por las otras. Las teorias sobre
la etnicidad, el género, y la clase social, poco a poco se fueron extendiendo
a otras categorias, entre ellas a la de discapacidad. Tal y como sefiala Lydia
La Riviere (2003), activista feminista con discapacidad, las dos primeras olas
del feminismo ignoraron a las mujeres con discapacidad, dejandolas a ellas
fuera de los debates feministas. Las mujeres con discapacidad quedaban
relegadas al &mbito de las organizaciones de personas con discapacidad y
eran consideradas objetos de cuidado. Este aspecto entraba en conflicto con
las mujeres sin discapacidad en su camino de abolir sus obligaciones de
cuidado y en la lucha por sus derechos individuales e independencia. Se
consideraba que sus demandas no podrian integrarse en las del resto de
mujeres sin discapacidad.

La diversidad de las mujeres se ha ignorado a favor de un modelo
hegemonico, tnico y singular. Sobre esta cuestion, Bell Hooks (2005) nos
cuenta en su articulo «Racismo estético: Alisando nuestro pelo», como el
ritual de transicion a la pubertad de las ninas afroamericanas en Estados
Unidos se realiza a través del planchado del cabello, y como el cabello fino y
docil de cualquier mujer negra es un plus de belleza que viene marcado por
canones estéticos que parten de un modelo blanco dificilmente alcanzable
para quien no lo es. El significado simbodlico de la nina negra con el cabello
planchado podria asimilarse a la de cualquier nifia con discapacidad que se
ve empujada a domesticar un cuerpo que tampoco cumple con la normati-
vidad impuesta, del cuerpo capaz por antonomasia. Otra referencia impor-
tante en este sentido, es Sojourner Truth, una esclava liberada en EE.UU
en el siglo XIX, que puso de manifiesto las quiebras de la argumentacion
pretendidamente universalista que mantenian las sufragistas blancas. Ella
es quien introduce por primera vez la interseccion entre «raza» y género.
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El simbolismo de esta mujer es importante porque critica esa reivindicada
homogeneidad de las demandas de las mujeres. «La elaboracion de una
identidad femenina construida en torno a la opresion eliminaba las diferen-
cias entre las mujeres, no reconociendo las distintas clases de opresion, que
en el caso de las mujeres negras venian determinadas por la confluencia
de la raza y el género» (Cozar Gutiérrez, 2011: 27). Se puede hacer una
analogia en cuanto a lo que sucede con las mujeres con discapacidad. La
lucha de las mujeres desde el siglo XIX, cuando las sufragistas exigian el
derecho al voto, se fundamentaba en la denuncia de la domesticidad y el
culto a la «verdadera feminidad», que evidentemente s6lo afectaba a las
mujeres blancas (y sin discapacidad). La critica de Truht es relevante porque
puede aplicarse también a las mujeres con discapacidades, ain cuando
la interseccion que trata de poner en evidencia sea otra y haya transcu-
rrido mas de siglo y medio desde que estas palabras fueron pronunciadas:
«ese hombre de alli dice que las mujeres necesitan ayuda al subirse a los
carruajes, al cruzar las zanjas y que deben tener el mejor sitio en todas
partes jpero a mi nadie me ayuda con los carruajes, ni a pasar sobre los
charcos, ni me dejan un mejor sitio, ¢y acaso no soy yo una mujer?»”.

Uno de los temas principales de los estudios de género a partir
de los anos 90 es precisamente el cuestionamiento del concepto homo-
géneo de «mujer», y las discusiones acerca de lo que engloba la identidad
del sujeto femenino. En 1990 Judith Butler publica E! género en disputa. El
feminismo y la subversion de la identidad, que pone en cuestion algunas cues-
tiones fundamentales de las teorias y de las practicas feministas. La cuestion
mas importante que plantea Butler en este libro y que mas repercusion
ha tenido, tanto en los debates tedricos como en la practica politica, es la
pregunta acerca de cudl es el sujeto del feminismo. Butler va a revolucionar
los estudios de género y feministas afirmando que la nocién de género que

7 Bste texto ha sido extraido del discurso Ain't I a woman? pronunciado por Truht en 1851

durante la Convencién Nacional por los Derechos de Mujer celebrada en Akron, Ohio,
EE.UU publicado en Cézar Gutiérrez (2011: 28).



maneja el feminismo no es coherente, en tanto que debe ser intercalado
con la «raza», la clase, la etnia o la sexualidad. Del mismo modo, los estu-
dios sobre la discapacidad van a cuestionarse la identidad del discapacitado 'y
los términos que lo definen, asi como la naturalizacion de la identidad del
sujeto discapacitado. Ademas, la interseccionalidad que conforma la iden-
tidad subjetiva es un tema fundamental en la teoria sobre la discapacidad. Si
como desde una perspectiva queer se defiende, el género se interrelaciona
con la «raza», la etnicidad o la sexualidad, dentro de los estudios sobre
la discapacidad, se entiende la discapacidad como parte de una identidad
subjetiva marcada por el género, la sexualidad y la «raza». Y por tdltimo,
la corporalidad de los sujetos —tema prioritario en la critica feminista—, es
fundamental en los estudios sobre la discapacidad, dado que las marcas y
las formas corporales son el primer signo de su discriminacion, como ocurre
con las mujeres. Por otra parte, frente a la naturalizacion de los diversos
cuerpos, lo que provoca su discriminacion y desvalorizacion, el feminismo
propugna la interpretacion cultural y genealdgica de los mismos, para asi
descubrir los mecanismos ideoldgicos que han permitido que tales figuras
subjetivas hayan sido producidas. En este sentido, los planteamientos post-
modernistas vienen a cuestionar y transformar las ideas asentadas sobre
el valor universal de las teorias y su capacidad para abarcar, comprender y
sistematizar la realidad. Se considera que la experiencia humana es dema-
siado compleja y diversa como para que quepa en cualquier explicacion
Unica. En consecuencia, la discapacidad debe reconceptualizarse desde la
interpretacion contextual e individual.

El movimiento feminista y el de la discapacidad como corrientes
criticas han conducido al desarrollo de importantes lineas de estudio. Una
la constituye la investigacion de las representaciones culturales de la disca-
pacidad, donde podemos situar los estudios deconstructivistas histéricos, el
estudio de distintos pueblos y areas geograficas, o el analisis de la imagen
de la discapacidad a partir de la experiencia personal. Desde esta posicion
se tienen en cuenta diversos factores diferenciales, como edad, «raza», clase
social, tipo de discapacidad, etc..., que pueden tener implicaciones impor-
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tantes en las identidades personales y ser significativos en las experiencias
de personas con discapacidad (Lopez Gonzalez 2007:141). Cada vez mas,
los estudios de discapacidad incorporan esta orientacion del estudio de la
diversidad, tomando el enfoque metodoldgico y las herramientas de inves-
tigacion feminista (Carol Thomas, 1999).

A pesar de algunos desencuentros, en la actualidad existen orien-
taciones confluyentes por parte de las dos corrientes de analisis tedrico y
activismo politico implicadas: feminismo y movimiento de la discapacidad.
Precisamente ha sido el hecho de que existan personan que participan,
como académicas y como activistas practicas en ambas corrientes y movi-
mientos, y que se vean implicadas personalmente en las cuestiones en
debate (como mujeres y con discapacidades muchas de ellas), lo que esta
llevando a desarrollar nuevos enfoques de investigacion y nuevas inter-
pretaciones al abordar y reflejar la compleja y multifacética realidad que
se trata: la que concierne a la vida de las mujeres con discapacidad (Lopez
Gonzélez, 2007).

3. LAS CATEGORIAS COMO CONSTANTES NATURALIZADAS EN
LOS SABERES EXPERTOS

Clasificar implica la organizacion y el ordenamiento de los aconteci-
mientos y los hechos del mundo en géneros y especies, en subsumir los
unos en los otros y en determinar sus relaciones de inclusion y exclusion
(...) Toda clasificacion implica un orden jerdrquico, del que ni el mundo
sensible ni nuestra consciencia nos ofrecen modelo alguno... Podemos
conjeturar que el esquema de clasificaciones no es un producto espon-
taneo del entendimiento abstracto, sino que resulta de la elaboracion en
la cual han entrado todo tipo de elementos extrarios.

(Mauss y Durkheim, 1971: 14-17)

La organizacion social se asienta en un conjunto de normas consi-
S deradas naturales, normales, inevitables, necesarias... En este sentido, un

€58 7 . . . . . . .
cemezBemal  periodo de tiempo especialmente significativo en nuestra historia es la
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Modernidad de donde, como explica Soledad Arnau Ripollés (2004), hemos
aprendido que el ser humano tiene dignidad intrinseca, y que ésta es la
caracteristica mas propia que le dota de humanidad, y que es consustan-
cial a su Ser. Con ello, la dignidad se constituye, al mismo tiempo, como
la caracteristica mas universal y «digna de universalizarse» de todas las
posibles. En esa universalizacion no estamos todos ni, menos aun, todas.
La dignidad no es respetada, ni reconocida para todo ser humano en la
praxis, obviando otra peculiaridad del ser humano que igualmente le dota
de «humanidad», y que también le es consustancial segin Arnau Ripollés
(2004); nos referimos a la diversidad humana. Es por todo ello por lo que
se hace hincapié en posturas menos ortodoxas, postmodernistas, ya que
en nuestro afan de universalizar hemos dejado en los margenes a muchos
grupos y colectivos en la medida en que se salian del estandar. Asi, colec-
tivos de «otras culturas», de personas con especificidades fisicas, sensoriales
y/o psicologicas, de mujeres, de personas mayores, y de «otras» etnias...
configuran la geografia de «quienes estan en los margenes» (Ibid: 1).

Si bien el feminismo fue de esos movimientos que cuestion6 la
universalidad del sujeto moderno cuyo paradigma es el hombre, blanco,
heterosexual y con privilegios de clase en diferentes épocas, también repro-
dujo esta misma universalidad cuando se penso que su sujeto colectivo era
«la mujer», de forma homogénea; todo ello definido desde posiciones de
privilegios de clase, «raza» y sexualidad (Curiel, 2011: 199). Las feministas
negras fueron las primeras en cuestionar esa universalidad y lo hicieron
no solo desde las teorias, sino desde las practicas politicas. De este modo,
estaban construyendo otro conocimiento y un proceso de descolonizacion
epistemologica y politica. La discapacidad como construccion social supone
tener en cuenta cual es el contexto socio-historico en el que nos situamos,
de qué manera estd permeado el conocimiento por valores culturales, por
normas sociales, por el lenguaje... Obviamente no se trata de un concepto
univoco, y es necesario enmarcarlo en una realidad histérica, social y
cultural concreta. Por todo ello, es fundamental en este trabajo la cons-
truccion de categorias binarias que cobran una especial relevancia en las
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mujeres con discapacidad: normal/patoldgico®, salud/enfermedad, vélida/
invalida, masculino/femenino...

Partir de la idea de la normalidad como construccion social e histo-
rica implica, en primer lugar, desnaturalizar los modos tnicos y hege-
monicos en que ha sido entendida. Por otro lado, también nos permite
reconocer los procesos sociales, historicos, politicos que dieron lugar a la
idea de la normalidad tinica como parametro de clasificacion y de prescrip-
cion de modos de ser y de estar en el mundo. De la mano de la Modernidad,
y con el nacimiento de la estadistica, su uso comienza a utilizarse para
la descripcion de las poblaciones. Como dice Adrienne Rich (2005: 70):
«el lenguaje es capaz de expresar intenciones y significados tanto simples
como complejos y, mas aun, el aspecto fisico de nuestras vidas. En un pais
donde las tendencias fascistas innatas, aliadas a las practicas de mercado
«libre», han ido vaciando al lenguaje de su significado, la teoria académica
postmoderna tiene que cargar con su propia responsabilidad por su falta de
confianza en las palabras y la consiguiente paralisis de la intencion».

En la linea argumental de lo que se viene exponiendo, es interesante
analizar dicotomias como la de salud/enfermedad. La salud es un fenémeno
social como lo es bioldgico. La salud de cualquier poblacién viene deter-
minada por aspectos sociales. Los estandares de salud varian de un lugar
a otro y con el paso del tiempo. Lo que consideramos «estado de salud»
guarda una estrecha relacion con la desigualdad social. Los prejuicios sobre
lo que es buena salud actiian muchas veces como un mecanismo de control

8 Es interesante en lo que se refiere al andlisis de los concepto de «normal» y «patold-

gico» la obra de Erich Fromm (1994) La patologia de la normalidad. En ésta se analiza la
conducta humana relacionandola con las exigencias econémicas y sociales, y hace una
critica a la ciencia que se empena en instalar un concepto de «normalidad» definiendo lo
que es patoldgico o desviado. «El pensamiento cientifico ofrece lo que solia ofrecer la reli-
gion hace unos cientos de afos, a saber, una certeza total. (...) la ciencia se ha convertido
en una nueva religiéon, una nueva certeza sobre las cosas de la vida, y les proporciona la
sensacion de seguridad que en otra época debian encontrar en la religion» (Fromm, 2011
[1994]: 79).



social que fomenta la conformidad con las normas culturales dominantes. A
pesar de que el significado dado al fenémeno de la enfermedad ha variado
entre las diferentes culturas historicas, su importancia social es el resultado
de un factor comun a todas ellas: la amenaza que representa para el ser
humano y su sociedad (Rodriguez, 1987). Seguin Charles Rosenberg (1989),
la enfermedad es «un acontecimiento biol6gico», pero también «un pecu-
liar repertorio generador de construcciones verbales que reflejan la historia
intelectual e institucional de la medicina, un aspecto de la politica publica
y la legitimacion potencial de ésta, un elemento potencialmente definidor
de roles sociales, una sanciéon de normas culturales y un elemento estruc-
turador en las interacciones médico-paciente». Y concluye apuntando que
«de alguna manera, la enfermedad no existe hasta que hemos acordado su
existencia, al percibirla, nombrarla e intervenir sobre ella» (1989: 1-15).
Las enfermedades que etiquetamos como tales no constituyen, segiin dicho
acercamiento teodrico, entidades naturales transhistoricas que se mantienen
en el espacio y el tiempo, sino que son entendidas como construcciones
intelectuales que se desarrollan en contextos sociales y culturales concretos.

En esta coherencia de ideas se propone pensar que la nocion de
normalidad social no puede pensarse sino en términos de ideologia, y en
este sentido se acuna el concepto de «ideologia de la normalidad» (Rosato
et al., 2009). El hecho de que las distintas teorias de la discapacidad que
la homologan al «déficit» operen mas alld de la conciencia naturalizando
sus predicados, constituye un rasgo particular del trabajo ideoldgico de la
ideologia de la normalidad. Uno de los puntos centrales que plantea esta
perspectiva es romper con la nocion de «deficiencia», de «déficit» y de
«cuerpo deficitario», nociones que parecieran situarse en el origen mismo
de la produccion y la comprension de discapacidad, dado que aparecen
como los principios explicativos por excelencia, y que no podria ser ya cues-
tionado por su evidente inscripcion en la naturaleza.

La ideologia de la normalidad, a través del discurso médico-peda-
gbgico, genera todo un desarrollo conceptual, metodoldgico e instrumental
tendiente a instalar una supuesta causa biomédica de la inteligencia y de las
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capacidades, que, por causas naturales, estaria distribuida en forma desigual
entre los sujetos. En el caso de las personas con discapacidad, la ideologia de
la normalidad no s6lo las define por lo que no tienen: su falta, su déficit, su
desviacion, su ausencia y su carencia, sino que también y simultaneamente
confirma el «estar completo» de las no discapacitadas, que suelen ser igua-
ladas y asignadas a la categoria de normales. Esta 16gica binaria (normal/a-
normal) se asienta sobre el convencimiento del valor de la normalidad: esta
bien «ser normal», y, si alguien no lo es, le resulta imperativo hacer los
tratamientos de rehabilitacion necesarios para acercarse lo mas posible a
ese estado o esa condicion (Balza, 2011: 99). Esta es una idea constante que
construye la sensacion de que lo normal es algo obvio, que no es necesario
explicar, porque para el sentido comun es una categoria demarcatoria entre
quienes cumplen con sus requisitos y quiénes no. Veiga Neto (2001) sostiene
que «si nos molesta la palabra anormal es porque sabemos o, por lo menos,
percibimos que su sentido moderno se cre6 a través de sucesivos desplaza-
mientos a partir de otros tipos localizados en otras practicas y estratos discur-
sivos y a expensas de oposiciones, exclusiones y violencia» (2001:167). Esta
normalidad, ni fechada ni localizada y que no es objeto de ninguna clarifi-
cacion de fondo, es proclive a funcionar como sinénimo de natural. En este
sentido, «naturalizar la normalidad y los procesos de exclusion que a partir
de ella operarian implica echar abajo la posibilidad misma de la problematica
puesta en acto, basada en el caracter social, historico, relativo de la exclu-
sion, y por tanto en su solucion posible» (Karsz, 2004:188). La ideologia de
la normalidad opera sustentada en la logica binaria de pares contrapuestos,
proponiendo una identidad deseable para cada caso y oponiendo su par por
defecto, lo indeseable, lo que no es ni debe ser (Rosato et al., 2009:96).

Las consecuencias de la enfermedad, definidas como discapacidad,
fueron interpretadas y clasificadas aplicando el modelo de enfermedad
tradicionalmente utilizado en las ciencias de la salud. Asi se desarrollaron
sistemas de clasificacion de los déficits que, siguiendo los mismos princi-
pios que los utilizados en las clasificaciones de las enfermedades, perseguian
establecer la taxonomia de las dis-capacidades. Se disefiaba de esta manera



una serie de medidas terapéuticas y compensatorias que tenian destinata-
rios individuales. Este enfoque perpetuaba la estigmatizacion de las personas
con discapacidades, al considerar que era responsabilidad de cada individuo
conseguir su plena adaptacion al medio. El modelo médico-bioldgico, debido
a la unidimensionalidad de sus planteamientos, fue reconducido a través
de una perspectiva social. En 1958 el sociélogo norteamericano Talcott
Parsons sostenia al respecto que el estado normal del ser humano en las
sociedades occidentales desarrolladas era la denominada «buena salud»,
por lo que la enfermedad y, por tanto, las deficiencias debian ser tratadas
como desviaciones de la normalidad. Parsons acuf6 la expresion «conducta
de enfermedad» (comportamiento ante la situacion de enfermedad). En su
obra E! sistema social (1951) hace referencia a las relaciones existentes entre
enfermedad y anormalidad. Asi considera que la enfermedad tiene que ser
definida como una forma de conducta desviada, es disfuncional y va en
detrimento del cumplimiento de objetivos sociales, obstaculizando el funcio-
namiento correcto de la sociedad. Para este autor enmarcado en la corriente
positivista, la desviacion es real, existe en la experiencia objetiva y remite
al comportamiento que se encuentra por fuera del sistema normativo (cit.
por Martin Jorge y Soriano Rovira, 2008: 99-100). Erving Goffman (1963)
cuestiond esta vision ortodoxa segun la cual los problemas asociados con la
discapacidad eran el resultado directo de las deficiencias individuales. Para
este autor, las situaciones de dependencia se generaban a partir del proceso
de estigmatizacion en el cual los profesionales de la rehabilitacion jugaban
un papel fundamental. El estigma aparece como una caracteristica de los
sujetos que inhabilita para la plena aceptacion social (Goffman, 1963).

En este asunto, un autor ineludible para comprender el proceso
de construccion de determinadas categorias es sin duda Michel Foucault.
En su obra Historia de la sexualidad. La voluntad del saber (1978) nos acerca
a las practicas de disciplinamientos y de control como forma de insercion
controlada de los cuerpos en el aparato de producciéon a través de lo que
él mismo denominé biopoder. Este biopoder se expresa a través de dos
técnicas: por un lado, la anatomo-politica, tecnologia individualizante, que
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se centra en el control del cuerpo por medio de instituciones como la carcel,
el manicomio, el hospital o la escuela con el fin de anatomizarlo, es decir,
de producir cuerpos dociles y fragmentados para su regulacion. Por otro
lado, la bio-politica, que se ocupa de la regulacion del «cuerpo-especie»
o de la poblacion por medio del control de la natalidad, la fecundidad, la
morbilidad, etc. El punto de articulacion entre ambas técnicas radica en
el control de la sexualidad como mecanismo de produccion disciplinante
del cuerpo y las regulaciones de poblaciones. En el caso de las personas
con discapacidad confluyen las dos técnicas del biopoder: el control sobre
el cuerpo de los sujetos y el control sobre la reproduccion de la especie
subhumana que supuestamente supone la discapacidad. No hay que olvidar
que el biopoder tiene como objetivo garantizar la existencia de una pobla-
cion humana saludable estableciendo, de esta manera, la dicotémica y la
polémica separacion, entre lo que se considera «vida con valor» y «vida
sin valor» que ha servido para justificar practicas genocidas y eugenésicas
(Cozar Gutiérrez, 2011: 19).

Por otra parte, el binomio normal/patologico se ha ido transfor-
mando a lo largo de la historia desde un plano descriptivo a un plano pres-
criptivo, es decir, no s6lo dice o describe como son las poblaciones sino
como deben ser. Asi, no sélo se comienza a trabajar sobre la idea de clasi-
ficar lo «normal» distinguiéndolo de lo «anormal», sino que se estructuran
practicas y saberes, encargados de normalizar a extensos grupos de sujetos
que no cumplan las caracteristicas deseables (Foucault, 1978). Por tanto,
una pregunta relevante en este tema, ademds de quién clasifica a quién, y
segin qué parametros y qué relaciones habilitan esta clasificacion, es qué
procesos de naturalizacion y legitimacion han hecho posible esta situacion.
Se trata de una «ideologia de la normalidad» como sostiene Susan Wright
(1998: 1415): «una ideologia hegemonica se torna tan naturalizada, dada
por hecho y «verdadera» que las alternativas estan fuera de los limites de
lo imaginable». Los estudios sobre la discapacidad utilizan los analisis de
Michel Foucault para fijar en el periodo moderno la instauracion de una
normatividad que se cifra en el par normal/anormal-patoldgico. Siguiendo



estas interpretaciones foucaultianas detectamos una ruptura entre modelos
previos que entienden la perfeccion humana como una naturaleza dada por
Dios y un modelo moderno, ya médico-cientifico, que permanece privile-
giado en la cultura occidental. Una de las aportaciones claves desde esta
perspectiva es la del filésofo Georges Canguilhem con sus investigaciones
sobre la cuestion de la normalidad y la patologia (Canguilhem, 1966).
Canguilhem investiga como la modernidad postcartesiana categoriza y
establece claros limites de separacion entre lo que se considera normal y
el otro patologico o anormal. En esta linea de investigacion, este autor va
a examinar la figura del monstruo en tanto que representacion historica
occidental de lo anormal o lo patoldgico (Ibid). La construccion y el mante-
nimiento de la distinciéon entre una corporalidad normal y otra patolédgica
va a permitir que unos cuerpos sean catalogados como deficientes y, en
consecuencia, sean discriminados social y culturalmente.

Deconstruir el modelo naturalizado de la discapacidad heredero del
paradigma moderno va a ser un elemento clave en la critica feminista, lo
que va a permitir construir otros modelos de la discapacidad no enmar-
cados ya en la oposiciéon normal/patologico. Las dos practicas que propone
Thomson (2005) para desmontar el sujeto discapaz naturalizado, recogen el
nucleo de la estrategia critica que se ha propuesto desde los estudios femi-
nistas de la discapacidad. La primera es la de eludir las categorias del diag-
nostico médico para pensar la discapacidad. La segunda estrategia critica
que utiliza la autora es la de cuestionar las asunciones culturales del uso del
lenguaje: se critica el uso de términos tales como «deformidades» o «anor-
malidades». Lo que propugna es no caer en definiciones esencialistas de la
discapacidad en tanto que se interpreta como una encarnacion inferior del
ser humano. Paralelamente, tener en cuenta cudl es el paradigma ideoldgico
desde el que se clasifica a los sujetos con discapacidades es clave para despa-
tologizar la discapacidad. Asi, Scully (2005) defiende que un cambio en la
metodologia implica un cambio en la interpretacion: interpretar el modelo
genético como una desviacion de la norma es una eleccion hermenéutica,
afirma la autora. Frente a ello, propugna entender las discapacidades como
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variaciones de un tema, no como desviaciones de un estandar dentro de un
modelo biomédico. El modelo biomédico binario que funciona como norma
interpretativa de la discapacidad a partir del siglo XVIII construye una serie
de oposiciones que discriminan al discapacitado/a al entenderlo como el/
la portadora de una diferencia negativa. Como indica Isabel Balza (2011),
una de las interpretaciones culturales mas importantes que se han dado
en la historia occidental es la de identificar al sujeto discapacitado con el
monstruo (2011: 61). El monstruo es una de las identificaciones historicas
de la discapacidad més importantes. Y de la misma manera, la mujer ha
sido asociada con el cuerpo monstruoso. En Aristoteles encontramos una de
las primeras definiciones de la monstruosidad, cuando el fil6sofo considera
que un monstruo es aquel ser que desnaturaliza a su referente biologico
al ir contra la norma (2011: 64). En el curso que en 1975 Foucault dedico
a Los anormales en el College de France, se analiza la nocion del monstruo
como figura que representa la transgresion de los limites naturales, «trans-
gresion de las clasificaciones, transgresion del marco, transgresion de la ley
como marco» (Foucault, 2007: 64). La tesis que defiende Foucault es que el
monstruo constituye una violacion no sélo del orden natural, sino también
del orden civil y del orden religioso.

Las personas con discapacidad son portadoras de una singularidad
en virtud de la cual han sido catalogadas de determinada manera y han sido
objeto de ciertas practicas que han transformado su singularidad en una
diferencia marcada negativamente y sobre la que se edifica su experiencia
vital. Debido a dicha marca, las personas con discapacidad han sido definidas
mediante conceptos que son el polo negativo de categorizaciones dicoto-
micas: son personas discapacitadas (sin capacidad), anormales (sin norma-
lidad), enfermas (sin salud), dependientes (sin independencia), asexuadas
(sin sexo), son personas defectuosas (Rodriguez Diaz y Ferreira, 2011: 295).
Es evidente que la pretension normalizadora de la medicina y la psiquiatria,
debidamente asistida por la estadistica, facilito la creacion de nuevos espacios
en los que enumerar y clasificar a las personas. No es que una determinada
clase de sujetos ya existente comenzara a ser reconocida por administra-



dores o por cientificos expertos en la naturaleza humana, sino que esa clase
de individuos «viene a ser», se inventa, se construye, al mismo tiempo
que la propia clase o categoria es formulada. «Las clases, especies o varie-
dades «naturales» (desde los electrones a los distintos rangos taxonoémicos
del reino animal, vegetal o mineral) son indiferentes, no cambian segin la
manera en que sean nombrados y no son afectadas por las practicas cultu-
rales, pero las clases humanas son interactivas, su manera de ser y de actuar,
su subjetividad y sus acciones no son independientes de como son descritos
y clasificados» (Huertas, 2011: 446). Esto es lo que Ian Hacking (1994, 2007)
llama el «efecto bucle» de las clases humanas: «las interrelaciones entre la
gente y las formas en que ésta es clasificada. Las personas tienden a confor-
marse, a permanecer e incluso a crecer, en el ambito clasificatorio en el que
han sido descritos o diagnosticados» (cit. por Huertas, 2011: 447). Hacking
sigue a Erving Goffman, cuando advierte que ciertas categorias de indivi-
duos son creadas; no existen mas que en el momento de ser definidas y estu-
diadas por la sociologia, la criminologia o la psicologia. Sin embargo, «esas
categorias, esas etiquetas, tienen efectos sobre las personas clasificadas; unas
veces de manera directa, emanado de su propio conocimiento de haber sido
catalogadas. Otras veces, el efecto bucle es indirecto, sobre todo cuando las
clasificaciones son incorporadas al funcionamiento de las instituciones» (cit.
por Huertas, 2011: 447).

4. TEORIAS DE LA IDENTIDAD: SUBJETIVIDADES HABITABLES,
ESTIGMAS Y EXCLUSIONES DE CIUDADANIA

Como mujer negra discapacitada, no puedo separar ni colocar en
compartimentos mi identidad como tal. La experiencia colectiva de mi
raza, mi incapacidad y mi sexo es lo que conforma e informa mi vida.

(Hill, 1994:7).

El ser humano se caracteriza por tener multiples identidades,
incluso identidades en conflicto. Existe una multiplicidad de identifica-
ciones que se producen a través de un amplio abanico de categorias cultu-
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rales. Como indica Rosi Braidotti (2004), en el actual contexto postmoderno
existe una paradoja fundamental: una globalizacion de la economia que
produce fragmentacion y desintegracion social, y el resurgimiento de
reivindicaciones regionales, locales y a menudo étnicas. El postmoder-
nismo se refiere también a la «tercermundializacion» del Primer Mundo,
el cual contintia explotando el tercero. Se relaciona con la decadencia de
la economia «legal» y de la ilegalidad estructural como factor de peso en la
economia mundial. Asimismo alude a la tecnologia, que conserva el tiempo
y a la vez nos desplaza en el tiempo y en el espacio permitiendo las exten-
siones protésicas de nuestras funciones corporales y de nuestras facultades
intelectuales (2004: 58). Tenemos que tomar muy en cuenta la complejidad
del mundo actual, la paradoja de la globalizacion y la simultanea fragmen-
tacion; también el proceso, en crecimiento, de conflictividad social, donde
surgen, como indica Braidotti (2004), «tipos multiples, localizadas, mole-
culares y rizomaticas de ser, de hacer, de identidades y resistencia politica,
multiples acciones sobre las multiples periferias, ejercidas fuera del centro»
(Ibid). La pregunta postmoderna es ;quién queremos llegar a ser? Cierta-
mente necesitamos una identidad (sexual, nacional, social...), pero no una
identidad fijada, valida para todos los tiempos. Necesitamos puntos parciales
de anclaje que actiien como puntos de referencias simbélicos, aunque sélo
sea para apoyarnos en la ardua pero historicamente necesaria tarea de rein-
ventarnos a nosotras/os mismas/os (Braidotti, 2004: 63-66).

La discapacidad es un tema que merece una discusion formal a
fin de rescatar la experiencia de vida y la cotidianidad de los sujetos cata-
logados como tales y considerados como «poblacién vulnerable». Uno de
los aspectos pertenecientes a dicha cotidianidad y experiencia de vida es el
género, categoria que se construye historica, sociocultural y politicamente,
la cual influye de manera significativa en la subjetividad de los sujetos,
hablese de mujeres y de hombres. Hay que tener en cuenta que toda iden-
tidad se construye a través de muchas variables tales como la nacionalidad,
el género, la «raza», la clase social, la edad, la capacidad y la dis-capacidad.
Es por todo ello por lo que se plantea una critica a la nocion de sujeto fijo y



se reivindican subjetividades habitables y fluidas. En este sentido, es impor-
tante la produccion tedrica que nos aporta Judith Butler (1990, 1993, 2000,
2004a, 2004b) en cuanto a las nociones de identidad, subjetividad, sujeto y
vulnerabilidad como momento necesario de la constitucion subjetiva.

Hablar de discapacidad implica, al igual que la categoria de género,
de una construccion social que ubica a unas personas en condiciones de
superioridad sobre otras, por lo que se torna en relaciones de poder. «Las
capacidades son facultades y aptitudes encarnadas en seres humanos. Por
si mismas constituyen la base de discursos a favor de la igualdad de oportu-
nidades, la no discriminacion, el reconocimiento de derechos para la inclu-
sion o la plena participacion social. Con los rasgos mas visibles, la persona
puede ser titular de derechos y deberes, o dejar de serlo, cuestion que se
profundiza cuando se vive una situacion de discapacidad fisica, sensorial,
visual, auditiva, o mental, o cuando se experimentan situaciones de disca-
pacidad multiple» (Munévar, 2003, cit. por Angela Diaz y Mufioz Borja,
2005: 163). El proceso de construccion tiene implicita una dindmica social
que historicamente ha incorporado unos imaginarios en el colectivo en
torno a la discapacidad. Quien padece algun tipo de deficiencia estructural
y/o funcional es considerado como una persona incompetente, invalida,
descalificada, disminuida, inhabilitada, insuficiente, carente... todos estos
limitantes de la identidad personal, la interacciéon social y, por lo tanto, del
desarrollo humano; inevitablemente este sujeto sufrird la discriminacion
y la exclusién de su contexto (Angela Diaz y Mufioz Borja, 2005), y més
si se tratan de mujeres con discapacidades. Es por ello que nos ocupamos
de la nocion de identidad, un concepto que ha adquirido carta de natu-
ralizacion en los distintos campos de las ciencias sociales. La importancia
de centrarnos en este concepto se deriva del interés de dar cuenta de las
distintas formas de representacion social y de construccion del sujeto, unos
procesos complejos y ambiguos. La identidad se forma por procesos sociales;
tanto la formaciéon como el mantenimiento de la identidad estan fuerte-
mente determinadas por la estructura social. La identidad es un fenémeno
que surge de la dialéctica entre el individuo y la sociedad. Las cuestiones
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referentes a la situacion psicoldgica no pueden explicarse sin reconocer las
definiciones de la realidad que se dan por establecidas en la situacion social
del individuo. Las identidades son ademads aprehensiones fragmentarias
construidas sobre un sistema de relaciones de oposicion, de diferencias, de
semejanzas, de aprobaciones, de imposiciones y atributos. La adscripcion
a una identidad puede ser en parte una decision personal, también puede
derivar de una situacion de contrastacion o de una imposicion para esta-
blecer la diferencia.

Por ello, generalmente se acompana de factores ideoldgicos, fisicos
o simbdlicos. Las identidades son multiples y multiples sus expresiones,
opciones, posiciones, referencias y modalidades: «un discapacitado», iden-
tidad representada como monolitica y en términos androcéntricos, puede
ser también «mujer», «migrante», «obrera», «lesbiana», «catdlica»... En
consecuencia, la identidad es, en muchas ocasiones, una condicién cons-
truida en las relaciones sociales, y puede estar determinada por un anda-
miaje cultural en un determinado tiempo. Como establecen Deleuze
y Guattari (1994: 9-20), «surgen rizomas compuestos por lineas que se
desplazan hacia direcciones no determinadas construyendo nuevas expre-
siones con procesos en permanente desequilibrio que bien pueden acer-
carse unos a los otros o también alejarse formando nuevas identidades con
varias direcciones y derivaciones». Esas derivaciones las sittian en espacios
definidos por fronteras donde lo posible, lo deseable o lo prohibido remiten
a distintas representaciones sociales. En este ambiente se construyen y se
recrean lenguajes, pensamientos, discursos, historias y formas de vida como
espacios elaborados de la realidad. La identidad en ese contexto emerge
como conocimiento, como discurso y como la realidad reconstruida capaz
de desvelar relaciones desiguales y de opresion. Dependiendo de las condi-
ciones historicas y estructurales de la sociedad, las identidades se perciben
mediante algunos aspectos significativos enmarcados en una determinada
etapa, momento y espacio concretos proyectados en una particular forma
de representacion.



Las identidades no se producen soélo por la presencia o la ausencia
de determinados «rasgos» o «atributos»; son procesos en permanente
reconstruccion y se caracterizan por circunstancias estructurales, historicas
y relacionales a nivel local, regional, nacional y mundial. Son, ademas,
resultado de una confrontaciéon y negociacion; no estan predefinidas ni
son permanentes, son representaciones selectivas muchas veces cargadas
de estereotipos que se construyen desde diversas narrativas e imagina-
rios. Las identidades conllevan también dosis de parametros de «inclu-
sion-exclusion» que aparecen cuando las interacciones sociales requieren
definir reconocimientos o posiciones en un sistema de clasificacion. En
confrontacion extrema llevan a manifestaciones de poder para desarticular
situaciones que implican sometimiento y en alianza con otros sectores
impugnan los paradigmas hegemonicos y se posicionan como una alterna-
tiva para restablecer un nuevo orden social. Como abstracciones del pensa-
miento, como expone Stuart Hall (2003), son construcciones discursivas
que incluyen una posicion ideoldgica definida y que retoman elementos
significativos de los imaginarios sociales que cada grupo ha configurado
histéricamente. En este sentido, no pueden ser caracterizadas de manera
simple y reduccionista como concepciones esencialistas, porque en lo
fundamental son identidades estratégicas y posicionales que se construyen en
el juego del poder y de la exclusion (Hall, 2003: 17-20). Desde la pers-
pectiva interaccionista en sociologia, como por ejemplo en el sentido que
lo desarrolla Erving Goffman, se contempla la construccién de la iden-
tidad de las personas como una dinamica basada en la interaccion y en los
contactos con el resto de la sociedad, especialmente con los que frecuen-
temente estamos. Esta vision alude a una estructura social reflexiva en la
que lo mas esencial es que cada una/o de nosotras/os, como entidad social,
s6lo nos hacemos tangibles en el contacto con otros. Presentarse ante el
entorno como una «discapacitada» encierra una serie determinada de atri-
butos sociales que crean identidad.

En todas las sociedades encontramos agrupamientos que consti-
tuyen verdaderos sistemas de clasificacion (familias, tiempo, espacio, etc.),
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que son formas de relaciéon o sentido que incluyen niveles jerarquicos
de superioridad, igualdad o subordinacién. Los sistemas de clasificacion
normalmente incluyen instancias de sometimiento o poder que dan un
sentido de orden a la unidad cultural. Son procesos que racionalizan no
s6lo las ideas, sino un determinado orden jerarquico que legitima las
diferencias y las desigualdades para eliminar los conflictos (Durkhein y
Mauss, 1971). En la convivencia cotidiana se tejen redes que tienden a
encubrir las contradicciones y a justificar cada una de las posiciones a
través de consideraciones ideologicas donde normas, premios y sanciones
regulan los roles, las obligaciones y el disfrute diferencial de los recursos,
limitando o promoviendo la participacion identitaria de género, clase,
ocupacion, religion, familia, barrio, grupo y comunidad. Al incursionar
en el campo de lo social, la realidad se desvela en multiples expresiones
donde encontramos formas concretas de identidad: de grupo, de género,
de clase, de etnia, de nacionalidad, etc. Tomando a Manuel Castells (2001)
podemos decir que «la identidad es un proceso de construccién de sentido
atendiendo un atributo cultural o un conjunto de atributos culturales, al
que se da prioridad sobre el resto de las fuentes de sentido» (2001: 28).
La identidad, mediante el uso de segmentos naturales, consideraciones
biologicas o atributos culturales, organiza y da sentido a la vida y a los
actos estableciendo una jerarquizacion de experiencias; define maneras de
hacer y puede producir o apaciguar las luchas sociales; organiza de manera
simbdlica acciones, ideas y autoimagenes compartidas en la percepcion de
la realidad.

Como indicaba anteriormente, de la mano de Deleuze y Guattari
(1994), el concepto de rizoma es una contribucion revolucionaria a las
nociones de identidad. Estos autores han introducido un cambio contun-
dente en la manera en que construimos la realidad. Su referencia a la
reproduccion de los «tubérculos» como metafora para entender los
cambios, las ramificaciones y los desplazamientos permanentes de los
fenémenos permite desprendernos de las posiciones esencialistas y reduc-
cionistas de las culturas, identidades y otros fenémenos o movimientos



sociales. Hablar de identidades rizomdticas implica acercarnos a un espacio-
tiempo en permanente deconstruccion y reconstruccion; es reconocer un
sistema de pensamiento y reclasificacion contradictorios ancladas a histo-
rias particulares, simbolismos, culturas e imaginarios compartidos desde la
diferencia y la diversidad (Deleuze y Guattari, 1994: 9-20).

Ahora bien, si llevamos estas cuestiones acerca de la identidad al
terreno de las mujeres con discapacidades nos damos cuenta de que el ser
«mujer con discapacidad» significa ser parte de un determinado «grupo».
Puede significar ser «portadora» de una condicion social de desventaja
frente a «otro grupo». Y puede significar tener una representacion social
estigmatizada con efectos tangibles y materiales y tener en si mismo un
estigma, en el sentido que lo plantean autores como Erving Goffman
(1963). Este tipo de consideraciones conllevan consigo una determi-
nada organizacion social en términos de diversos tipos de discriminacion,
mediante la cual se reduce en la practica las posibilidades de vida de las
personas. Asi, se construye una teoria del estigma, una ideologia para
explicar la inferioridad y dar cuenta del peligro que representan ese «tipo
de personas» o colectivos. Entre otras consideraciones, hablar de mujeres
con discapacidades hace referencia a la construccion de «identidades dete-
rioradas» (Goffman, 1963), o de condiciones de estigma donde se puede
encontrar una marca, una sefia que sirve para reconocer un defecto, un
anomalia. Entre la categoria género y la categoria discapacidad es posible
identificar aspectos comunes como el «cuerpo marcado», las relaciones de
poder y la sexualidad. El cuerpo y su significado dentro de un grupo social
es el que marca la diferencia: mientras en la categoria de género la dife-
rencia que el cuerpo define se centra en las caracteristicas de los 6rganos
sexuales de cada persona, que se piensan determinan la identidad del ser
«hombre» o «mujer», en la categoria de discapacidad la diferencia que
el cuerpo marca se centra en la «perfeccion» anatémica, en su funciona-
miento y en su apariencia; se centra en su «deformidad». Estas realidades
conllevan consigo, como se viene argumentando a lo largo de este analisis,
unas practicas concretas de organizacion politica y social con consecuen-
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cias inmediatas para la existencia de las personas. Es aqui donde cobra
especial relevancia la relacion entre identidad y ciudadania. La discapa-
cidad ubica en una situacion de inferioridad, dependencia, vulnerabilidad
y debilidad a quienes la viven, como es el caso de las mujeres con disca-
pacidad, puesto que la sociedad considera que han perdido parte de su
humanidad.

Por otra parte, la politica oficial y las regulaciones juridicas se
establecen a partir de la normatividad existente en cuanto a la inclusion
social se refiere. Es evidente que se enmarcan diferencias desde lo social
a través de preceptos arraigados en la memoria de los miembros de los
colectivos que delinean su conducta ante aspectos que se salen de la
cotidianidad, determinando que la capacidad y la ejecuciéon funcional
en los diversos ambitos de la vida de los sujetos conllevan situaciones
de exclusion social y falta de equiparacion de oportunidades en su desa-
rrollo multidimensional, y por tanto, de ciudadania plena. El estigma es
discurso, un lenguaje de relaciones humanas que pone en relacion el
«yo» con el «otro», el «normal» con el «anormal», el «sano» con el
«enfermo», el «fuerte» con el «débil», la «capacitada» con la «discapa-
citada». Contienen todas aquellas oposiciones excluyentes y dicotbmicas
que nos permiten trazar los limites seguros de lo aceptable, lo permisible,
lo deseable, aplacando asi nuestros propios miedos y fobias respecto a la
enfermedad, la muerte, el deterioro, la locura y la violencia, la sexualidad
y el caos. Las tacticas de separacion nos permiten decir que una persona
es gente, una de nosotros, y que aquella otra es «otra». Erving Goffman
(1963) establece que cuando lo «normal» se encuentra por primera vez
con lo «otro» estigmatizado se produce una escena sociologica primor-
dial, un momento especial en que la economia moral que gobierna las
relaciones sociales se desenmascara, y la sociedad se manifiesta a si misma
en los fenémenos que repudia, excluye y rechaza. En este sentido, las
mujeres han sido construidas por excelencia como «la otra», por lo que,
el decir mujeres con discapacidad implica una identidad configurada por
la otredad.



5. DE LA IN-CORPORACION DE LA DISCAPACIDAD EN LA VIDA
COTIDIANA: HABITUS, PERFORMATIVIDAD Y TRANSGRE-
SION DE LA FUNCIONALIDAD

La norma es el elemento que circula de lo disciplinario a lo regulador,
que se aplica tanto al cuerpo que se quiere disciplinar como a la pobla-
cion que se quiere regularizar. Asi, es posible hablar de una «sociedad
de la normalizacion», sociedad en la que se entrecruzan la norma de la
disciplina y la de la requlacion. La reforma hospitalaria y la pedago-

gica expresan una exigencia de racionalizacion que aparece en politica,
economia, y que luego se ha llamado normalizacion.

(Foucault, 1992: 262)

La ciencia médica se ha constituido en el enlace, en el nivel del
saber, entre la disciplina de los cuerpos individuales y la regulacion de las
poblaciones. La medicalizacion de los cuerpos se ha convertido en una de
las herramientas utilizadas para el control de las personas (Rodriguez Diaz y
Ferreira, 2010). Hay que recordar el caracter «sagrado» que tiene en nuestra
sociedad el conocimiento cientifico, cuyos saberes son admitidos como algo
incuestionable y de una categoria superior a los saberes mas intuitivos o
populares. La eficacia se deriva de la imposicion cientifica de normas poli-
ticas, de sujecion de los cuerpos, de la «normalizacién» de la existencia en
virtud de dictdmenes cientificos (Rodriguez Diaz y Ferreira, 2010: 297). En
este sentido, son las ciencias biotecnolégicas, la genética y las tecnociencias,
las que se erigen como fuentes absolutas de «Verdad». Como indica Brai-
dotti (2005: 321), «el ser humano ha sido subsumido en relaciones globales
de intimidad, complicidad y proximidad con fuerzas de tipo inhumano y
poshumano, complejos cientificos, industriales y militares, redes de comu-
nicacion global y procesos de mercantilizacion e intercambio a escala global.
Estas relaciones constituyen complejas redes de interfaz con las tecnologias
que han hecho de la «Vida» su mecanismo de control favorito».

Siguiendo el andlisis foucaultiano, y como indicabamos ante-
riormente, las tecnologias del poder se dividen en disciplinas del cuerpo
(anatomo-politica) y regulaciones de la poblacion (bio-politica). El poder
estatal, para gobernar una sociedad en fase de explosion demografica e
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industrializacion, tuvo que, en primer lugar, reconocer lo particular
mediante una primera adaptacion de los mecanismos de poder (disciplina,
vigilancia, adiestramiento), que surgen entre el siglo XVII y XVIII en insti-
tuciones como la escuela, el hospital, el cuartel o la fabrica. Nuevos poderes
laterales a la Justicia cristalizarian en instituciones de vigilancia (la policia),
y de correccion, psicologicas, psiquiatricas, criminoldgicas, médicas y peda-
gbgicas, dando paso asi a la edad de la «ortopedia social», con un tipo de
poder disciplinario penal (Foucault, 1979). Las formulaciones de Foucault
en torno a las estrategias politicas de normalizacién son especialmente
valiosas para comprender los procesos de desigualdad social con refe-
rencia a la discapacidad y a los procesos de inscripcion de la desigualdad
de género. Sobre los cuerpos se inscriben, tanto mediante adiestramiento
como a través de significaciones con efectos performativos, normas de regu-
lacion de la existencia. Se trata de prescripciones normativas en las que
lo «normal» cumple la doble funcién de senalar una regularidad estadis-
tica (el caso mayoritario) y una prescripcion moral (lo bueno y adecuado),
pudiendo darse el caso de que la prescripcion sea causa de la regularidad
mas que a la inversa (Rodriguez Diaz y Ferreira, 2010: 290-291). En el caso
de las personas con discapacidad, esa naturalizacion del cuerpo hace que las
directrices normalizadoras sean estipuladas por la ciencia médica, de modo
que se establece una indisociable vinculacion entre discapacidad y enfer-
medad. Ello nos conducird a evaluar la condicionalidad de dicha norma
de salud, la cual, lejos de un criterio de validez universal, esta sujeta a las
demandas de funcionalidad y eficiencia que los contextos sociales, politicos,
historicos y culturales imponen sobre el organismo humano (Ibid). Se justi-
fica dicha toma de posicion al tomar en consideracion la propuesta foucaul-
tiana de que nuestra experiencia esta regulada por aparatos de saber-poder,
discursos expertos que discriminan sobre lo «verdadero» y lo «falso» pero
puestos al servicio del poder politico para dictaminar las normas/verdades
que habran de ser cumplidas como ejercicio de sometimiento al poder.

La importancia de la «incorporacion» de las practicas y las logicas
de dominacion y su inscripcion en los mismo cuerpos de las personas con



discapacidad ha sido analizada por Ferrante y Ferreira (2008) haciendo
referencia a la nocion de habitus del soci6logo Pierre Bourdieu. La obra
de Bourdieu constituye una producciéon amplia dentro de la corriente
constructivista y postestructuralista en las ciencias sociales. Como el autor
explica, «por estructuralismo entiendo la afirmaciéon de que existen, en el
mundo social mismo, y no sélo en los sistemas simbolicos como el lenguaje,
el mito, etc, estructuras objetivas independientes de la conciencia y de la
voluntad de los agentes y capaces de orientar o de restringir sus practicas
y sus representaciones» (Bourdieu, 1987a: 147). En cuanto al constructi-
vismo lo explica asi: «entiendo por constructivismo la afirmacién de que
existe una génesis social de los esquemas de percepcion, de pensamiento y
de accion que son constitutivos de lo que llamo habitus, por una parte; y
por otra de las estructuras sociales, particularmente de lo que llamo campos
0 grupos, asi como también de lo que ordinariamente suelen llamarse clases
sociales» (Ibid). Asi pues, el concepto de habitus se constituye en un instru-
mento de regularidad de las conductas, haciendo predecibles ciertas prac-
ticas, ya que el habitus hace que los agentes sociales se comporten de un
modo determinado en ciertas circunstancias. Por tanto, las representaciones
de los agentes varian segun su posicion en la red social y segiin su habitus,
el cual conforma un conjunto de esquemas de apreciacion y de percep-
cion. El habitus produce practicas y representaciones que estan disponi-
bles para la clasificacion, pero que no se perciben en lo inmediato, salvo
por los agentes que poseen el cédigo. Como plantea el sociélogo Miguel
A.V. Ferreira (2010), el habitus es una estructura de predisposiciones que
confiere a la persona su «competencia» para desenvolverse en el mundo.
Tal estructura, heredada del grupo de pertenencia, delimita objetivamente
las opciones posibles a disposicion del agente pues incorpora las predisposi-
ciones cognitivas, perceptivas, interpretativas, etc, que definiran sus capa-
cidades como tal (Ferreira, 2010: 47). El habitus solo tiene sentido en su
puesta en practica, y en ella y como consecuencia, de los efectos practicos
que suscita, el agente lo va modificando al apropiarselo. «Estamos inevita-
blemente constrefniidos de antemano a ser capaces de pensar, actuar y sentir
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de determinadas maneras (e incapacitados para hacerlo de muchas otras),
pero esa constriccion es, justamente, la base sobre la cual podemos adoptar
elecciones particulares muy dispares» (Ibid: 48).

Ser una mujer con discapacidad implica la pertenencia a un grupo
de referencia, proveedor y portador de un habitus especifico y concreto.
Las predisposiciones adquiribles a partir de €l estan determinadas de ante-
mano por el sentido asociado al hecho de poseer una discapacidad y por
las practicas vinculadas a dicha posesion. El sentido socialmente legitimo
de la discapacidad proviene de la ciencia médica, que es la que suele deter-
minar y estipular los estandares de funcionamiento «normal», generando
ciertos parametros cuantitativos de validez presuntamente universal para
catalogar a los cuerpos humanos como sanos o enfermos. Cualquier mujer
con discapacidad, bien desde su nacimiento o bien desde el momento en
que adquiere dicha condicion, experimenta la clara evidencia de que su
condicion supone una limitacion en sus posibilidades de desenvolvimiento,
porque su cuerpo es imperfecto, inadecuado para lo que se considera habi-
tual. Esto se ha mostrado como una condicién natural de su existencia,
de la persona con discapacidad, como la evidencia incuestionable de una
corporalidad, objetivamente imperfecta (Ferreira, 2010: 49).

6. EL PAPEL DEL ESTADO EN LA PRODUCCION DE SIGNIFI-
CADOS EN TORNO A LA DISCAPACIDAD

A menudo los profesionales, vencidos por esquemas tecnocrdticos, nos
dedicamos a hacer una casa en casa de los otros en la que enseriarles
a vivir de nuevo bajo nuestras reglas. Cudntas de estas intervenciones
podrian asimilarse al concepto de conquista, de desarraigar, de extraer,
de separar, de aislar a las personas de sus sistemas cotidianos para
atraerlos hacia la institucion.

(Navarro, 2004: 120-121)

Las instituciones, por el hecho mismo de existir, también controlan
S el comportamiento humano estableciendo pautas definidas de antemano
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otras que podrian darse tedricamente. Importa destacar, como lo indican
sociologos como Peter Berger y Thomas Luckmann (1967), que este
caracter controlador es inherente a la institucionalizacién en cuanto tal,
previo o aislado de cualquier mecanismo de sancion establecido especifica-
mente para sostén de una institucion (Berger y Luckmann, 2008: 74). Un
mundo institucional, pues, se experimenta como realidad objetiva, tiene
una historia que antecede al nacimiento del individuo y no es accesible a
su memoria biografica. Esta historia de por si, como tradicion de las institu-
ciones existentes, tiene un caracter de objetividad.

La persona con discapacidad se inscribe en un campo de referencia
regulado por la légica de la rehabilitacion: para el pleno reconocimiento
de su condicion de «persona con discapacidad», reconocimiento necesario
para el acceso a recursos especificos institucionales, ventajas fiscales y deter-
minadas ayudas econdémicas, necesitara el aval de un diagnostico clinico
que evalte su condicion y grado de discapacidad. Un diagnoéstico y una
evaluacion médicas. «Una vez diagnosticada, la persona sera sometida a los
diversos procedimientos considerados adecuados a tal condicion y grado
de discapacidad, lo que supondra su inclusiéon en instituciones médicas
de tratamiento especializado. Y ademas, seran evaluadas sus necesidades
«especiales», educativas, funcionales, laborales, relacionales, etc» (Ferreira,
2010: 49). Y es aqui donde cobra presencia la principal instancia definidora
del «campo de la discapacidad»: el Estado. «A través de los sistemas de
clasificacion que estan inscritos en el derecho, los procedimientos buro-
craticos, las estructuras escolares y lo rituales sociales, el Estado moldea
las estructuras mentales e impone principios de vision y division comunes,
formas de pensamiento (...) favorece a la vez la monopolizacion de lo
universal por unos pocos y la desposesion de todos los demas asi mutilados,
en cierto modo, en su humanidad» (Bourdieu, 1997: 105-108, cit. por
Ferreira, 2010: 49). La discapacidad es una de las categorias posibles dentro
del sistema de clasificaciones imperantes. Consideramos que el Estado juega
un papel central en la reduccion discursiva de la discapacidad al déficit, y
en tanto que produce la clasificacion, reproduce las condiciones para que
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tal demarcacion se sostenga y legitime. Las instituciones especializadas en
el tratamiento de la discapacidad son de caracter publico, o bien perceptoras
de subsidios publicos, puesto que esta reconocido formalmente el supuesto
derecho de las personas con discapacidad a la igualdad de oportunidades vy,
dada su condicion, se asume que el Estado ha de facilitarles las herramientas
de las que ellas mismas no disponen. La ética (neo) liberal de la igualdad
de oportunidades en las sociedades meritocraticas, competitivas y que se
caracterizan por el auge de la 16gica del capitalismo flexible®, tiene implica-
ciones realmente falaces. Si, por una parte, esta ilusion que permite creer
que con el suficiente esfuerzo cualquier persona puede superarse, oculta
en cierta medida el caracter estructural de las desigualdades sociales. Por
otra parte, entre la formalidad de ese reconocimiento y la practicidad de su
ejecucion se abre el espacio «real» en el que se gesta y reproduce el habitus
de la discapacidad (Ferreira, 2010: 49). El aparato estatal y las instituciones
dependientes de €l aplican todo un conjunto de técnicas de adiestramiento
corporal cuyo objetivo es reducir lo maximo posible la desviacién respecto
de la norma previamente diagnosticada. En un sentido amplio, este adies-
tramiento implica: fisioterapia, actividades deportivas, protesis, adecuacion

° Entiendo este concepto basdndome en la obra del sociélogo Richard Sennet y que lo

aborda en La corrosion del cardcter. Las consecuencias personales del trabajo en el nuevo capitalismo
(2000). Esta obra indaga sobre el impacto de la flexibilizacion laboral en la formacion
de la personalidad y en la desarticulacion de lazos sociales. Con «capitalismo flexible»
se refiere a un sistema que es algo mas que una mera variacion sobre el que conocimos
como «capitalismo industrial-moderno». El capitalismo flexible desestructura el tiempo y
el espacio social. El acento se pone en la «flexibilidad», concepto tan de moda en nuestro
contexto actual, donde a las trabajadoras/os se les pide un comportamiento agil, que estén
abiertos al cambio, que asuman un riesgo tras otro, y que dependan cada vez menos de
los procedimientos y los reglamentos, es esa perspectiva «del emprendedor» que en la
actualidad estd en boga en los discursos de politicos y empresarios. «En la actualidad, el
término flexibilidad se usa para suavizar la opresion que ejerce el capitalismo. Al atacar la
burocracia rigida y hacer hincapié en el riesgo se afirma que la flexibilidad da a la gente
mas libertad para moldear su vida. De hecho, mds que abolir las reglas del pasado, el nuevo
orden implanta nuevos controles, pero éstos tampoco con faciles de comprender. El nuevo
capitalismo es, con frecuencia, un régimen ilegible» (Sennet, 2000:10).



laboral, educaciéon especial, etc. Médicos/as, psicologos/as y trabajadores/as
sociales son los agentes ejecutores de las practicas que delimitan el sentido
del habitus de la discapacidad (Romanach et al, 2009). Sus representaciones
y sus practicas son las que configuran el campo en el que se inscriben las
personas con discapacidad. Bajo el presupuesto de un cuerpo defectuoso,
desviado objetivamente de la norma de salud y social, las practicas de profe-
sionales delimitan un sentido propio que articula la l6gica del campo: ese
cuerpo, potencialmente curable y ajustable, y limitado a las condiciones
presupuestas de la norma de salud debe ser tratado siempre con la inten-
cion de reducir lo maximo posible su desviacion. La recurrente logica de
las revisiones periddicas y las evaluaciones periddicas, de las preguntas y
las pruebas de habilidad periédicas, de tramites burocraticos infinitos y
peregrinaciones administrativas... son un escenario en el que se tienen que
desenvolver cotidianamente las personas con discapacidad, en su mayoria
mujeres y con una posicion socio-econémica definida.

6.1. (Quiénes dis-capacitan? La Administracion Publica
como delimitacion conceptual: Marco juridico y politicas en torno
a la regulacion de la discapacidad y su relacion con el género

La logica de lo institucional, entregada ciegamente a su afdin de produc-
tividad y de colonizacion, olvida que no se trata de aniquilar intran-
sigentemente todos aquellos elementos disconformes con la profilaxis
dominante, ni de controlar la vida colectiva retornando a un sumiso
individualismo narcisista, sino de habitarla con infinito respeto.

(Navarro, 2004: 180)

Si la discapacidad es un tipo de alteridad construida, resulta central
indagar acerca de los elementos en juego y la interrelacion en dicha cons-
truccion, cuestionando el papel del Estado como modo de dominacion. Es
también el Estado la entidad privilegiada para transformar las relaciones
arbitrarias en legitimas, funcionando como vehiculo para instalar en el
«sentido comun», en los discursos cientificos, en las practicas profesionales
e institucionales, un modo de comprension de la discapacidad (Rosato et
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al., 2009: 100). Las politicas publicas de reconocimiento de la discapacidad
producen en si misma a los sujetos como «discapacitados».

Tanto en la legislacion como en el diseno de planes y programas, en
las medidas de politicas publicas, se elude pensar en los procesos de produc-
cion de la discapacidad fuertemente anclados en la desigualdad, ya que se
relaciona esta desventaja a la naturalizacion del déficit como problema indi-
vidual de los sujetos que la padecen. Un analisis que intente desentrafiar
ciertos mecanismos de produccion de alteridad debe necesariamente poner
en problematizacion las politicas sociales «especificas» en discapacidad y su
capacidad de produccion y reproduccion de la violencia simbdlica'®y, por
tanto, de imponer la categoria de «otro».

Como indican los andlisis conjuntos de Ana Rosato, Alfonsina
Angelino, Maria E. Almeida, César Angelino, Esteban Kippen, Candelaria
Sanchez (2009), un elemento clave en relacion con la dominacion es la
aparicion del Estado moderno. Desde entonces el Estado posee una situa-
cion privilegiada para la produccion de sentido en general y particular-
mente en el ambito de la discapacidad, a partir de delimitar un conjunto de
personas a través de politicas sociales especificas que, lejos de ser amplias,
se centran cada vez mas en la desigual distribucion de las riquezas. Desde
estas politicas, el Estado compensa a los que no han elegido ser como son
y opera el mecanismo de «los merecedores», donde el discurso moral se
mezcla con el discurso juridico y médico (Rosato et al,. 2009: 101). La disca-
pacidad, como se viene fundamentando y sustentando a lo largo de todo el
trabajo, se puede entender como resultado de complejos procesos de natu-
ralizacion y encubrimiento de la desigualdad estructural y la exclusion que
ésta produce. Es el Estado «en tanto modo de dominacién que condensa

10" Tomo el concepto «violencia simbdlica» de Pierre Bourdieu por ser un concepto que me
permite visibilizar, en palabras del autor, «esa violencia amortiguada, insensible e invisible
para sus propias victimas, que se ejerce esencialmente a través de los caminos puramente
simbélicos de la comunicacion y del conocimiento o, mas exactamente, del desconoci-
miento, del reconocimiento o, en ultimo término, del sentimiento» (2007: 11-12).



casi monopolicamente la legitimacion y, de manera mas velada, la produc-
cion de sentido el que actiia en esos complejos procesos interviniendo en y
sobre relaciones sociales» (Ibid). La clave de esta imposicion no esta en las
mismas teorias de la discapacidad sino en el Estado, y mas concretamente,
en el modus operandis de sus instituciones y en el despliegue estratégico de
sus politicas y administracion publica. Estas politicas se delinean a partir de
una conceptualizacion biologicista fundada en el modelo médico de la disca-
pacidad. El Estado es el agente que desde diversos ambitos y acciones, prac-
ticas o politicas, genera dominacion y opera decisivamente en la produccion
y la reproduccion de sentidos. «Es en este proceso de construccion de sus
politicas que el Estado vuelve sobre las teorias disciplinares legitimandolas
y constituyendo nuevas relaciones sociales y, por ende, nuevas clasifica-
ciones» (Rosato et al., 2009:10).

En el Estado espanol estas politicas son importantes por el signifi-
cado de las practicas asociadas al «diagnostico» de discapacidad y el certifi-
cado oficial, ya que esto se vuelve un paso necesario e imprescindible para
la entrada a los programas y las politicas sociales. Este dispositivo funciona
asignando identidad y constituyendo al grupo de los que son, ahora por defi-
nicion oficial juridica y administrativa, «dis-capacitados». La Administracion
Publica se torna en productora y dotadora de atributos y rasgos de perte-
nencia, que reconoce y demarca al mismo tiempo un colectivo, estableciendo
quiénes son «merecedores» y asignando los limites de pertenencia de «capa-
citados/dis-capacitados». Las politicas especificas siguen estando sostenidas
y legitimadas por modos hegemoénicos de entender la discapacidad como
fenémeno del orden de lo biol6gico y como cuestion exclusivamente indi-
vidual, siendo modos de produccion de discapacidad y discapacitados refor-
zando por efecto de ideologia de la normalidad; es lo que Oliver (2008:27)
denomina burocracia de la asistencia social en discapacidad.

La clasificacion por patologias o deficiencias tiene mucho sentido
para el &mbito médico a la hora de clasificar y determinar tratamientos para
curar o rehabilitar una determinada deficiencia organica. Estas clasifica-
ciones resultan tutiles desde la perspectiva médica, por tanto, al dejar atras
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el modelo rehabilitador no se trata de eliminarlos, sino de desvincularlos
de la parte social y estructural de la discapacidad. Se trata, como indica
Soledad Arnau Ripollés (2008), de reducir al ambito médico lo que es del
ambito médico y no mezclarlo con la realidad y problematica social de las
personas con discapacidad. El uso indebido y eclipsante de la clasificacion
médica como herramienta de disefio de politicas y acciones sociales da lugar
a una gran confusion y a unas politicas sociales incoherentes en las que el
paradigma médico domina por completo.

En 1980 la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) en su Clasi-
ficacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM),
distingue entre las nociones de deficiencia, discapacidad, y minusvalia. El
objetivo planteado en la CIDDM se centraba en rebasar la definicion clasica
de la enfermedad, yendo mas alla del proceso de la misma, y clasificar las
consecuencias que ésta provoca en el individuo, tanto en su propio cuerpo
como en su persona y en su relacion con la sociedad. Desde aqui, la «enfer-
medad» se entiende como situacion intrinseca que abarca cualquier tipo
de trastorno o accidente. La enfermedad esta clasificada por la OMS en
su Clasificacion Internacional de Enfermedades y Problemas de Salud relacionados
(CIE). Asi mismo, segun la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
la Discapacidad y la Salud (CIF, Organizacion Mundial de la Salud, 2001),
el concepto de discapacidad remite a las «limitaciones en la actividad y las
restricciones en la participacion, derivadas de una deficiencia en el orden
de la salud, que afectan a un individuo en su desenvolvimiento y vida
diaria dentro de su entorno fisico y social». Para comprender lo que tras
esa definicion se oculta, nos hemos apoyado en el analisis de Foucault.
Dicho andlisis asume que las relaciones de poder necesitan producir y
transmitir efectos de verdad que, a su vez, las reproducen. A partir de un
cierto momento, el poder politico va a obtener su legitimidad de la produc-
cion discursiva de disciplinas cientificas que pondran su conocimiento al
servicio del mismo. Es asi como los discursos del saber seran, simultanea-
mente, herramientas del poder. La CIF promulgada por la ONU en 2001
establece una clasificacion que pretende ser universalista, que se orienta



a la ordenacion y la gradacion de las discapacidades en cuanto a su mayor
o menor proximidad a un cierto estado de salud «6ptimo», siendo este
oOptimo cuando no supone «restricciones» en desenvolvimiento de la vida
cotidiana en un cierto entorno fisico y social. Si bien el avance de la CIF
respecto a la clasificacion previamente vigente, la CIDDM de 1980, es consi-
derable, los presupuestos de fondo permanecen. Mientras la CIDDM formu-
laba una catalogacion estricta y rigurosamente clinica de las discapacidades,
ordenadas en virtud de las afecciones fisiol6gicas que tenian como causa,
la CIF pretende proponer un modelo interpretativo de caracter bio-psico-
social, segtn el cual la discapacidad no tendria que ser necesariamente
consecuencia de una deficiencia fisiolégica. Dado que su entidad como tal
se constituird en virtud de las capacidades funcionales y de desenvolvi-
miento en un contexto dado, habria que tomar en consideracion, tanto el
substrato biolégico y psicolégico del individuo, como las posibles restric-
ciones impuestas por el entorno, pero la CIF no propone una clasificacion
de los entornos como espacios, fisicos y sociales, de desenvolvimiento como
discapacitantes.

La CIF no es sino esa norma aplicada al cuerpo colectivo, la que
dictamina ese estado de salud organico que es el presupuesto definitorio
de la discapacidad, pues aunque ésta se haga ahora depender de las posi-
bilidades de funcionamiento, de desenvolvimiento, en un entorno dado,
dicho funcionamiento lo es de un cuerpo clasificado por su «estado de
salud». Un cuerpo medicalizado, jerarquizado en sus capacidades funcio-
nales y, por tanto, regulado por el dictamen experto que erige la norma. La
CIF expresa, por tanto, la vigencia actual del modelo médico-rehabilitador
como discurso ortodoxo sobre la discapacidad (Rosato et al., 2009: 299300).
En este marco general, cabe sefialar que la mads reciente conquista para las
mujeres con discapacidad, no exenta de dificultades, ha sido la aprobacion
de la Convencion Internacional de los Derechos de las Personas con Disca-
pacidad de Naciones Unidas. Fue aprobada el 13 de diciembre de 2006 en
la Sede de las Naciones Unidas en Nueva York y entré en vigor en el Estado
espanol en el afio 2008. Esta Convencion incluye referencias directas a las
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ninas y las mujeres con discapacidad tanto en el Preambulo de la Conven-
cién, como en los articulos 6 y 28, referidos al reconocimiento general de
las situaciones de mayor discriminacion a las que nifias y mujeres se ven
expuestas, reconociendo ademas el derecho a un nivel de vida adecuado y
proteccion social.

En la actualidad, en el Estado espafol el reconocimiento oficial de
la posesion de una «discapacidad» implica la obtencién de un certificado de
«grado de discapacidad» emitido en funciéon de un dictamen de un equipo
compuesto por profesionales de la medicina, psicologia y trabajo social. Esto
esta regulado en virtud del Real Decreto 1856/2009, de 4 de diciembre,
de procedimiento para el reconocimiento, declaracién y califica-
cion del grado de discapacidad, por el que se modifica el Real Decreto
1971/1999, de 23 de diciembre, de procedimiento para el reconocimiento,
declaracion y calificacion del grado de minusvalia. En la normativa se esta-
blece que la ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocién de la Auto-
nomia Personal y Atencion a las Personas en situacion de dependencia, en
su disposicion adicional octava establece que «las referencias que en los
textos normativos se efectien a minusvalidos y a personas con minusvalia,
se entenderan realizadas a personas con discapacidad». Asi mismo, esta-
blecia que las disposiciones normativas elaboradas por las Administraciones
Publicas desde entonces debian utilizar los referidos términos.

La OMS reconoci6 al inicio de la revision de la Clasificacion Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF-
2001), que los términos utilizados pueden estigmatizar y etiquetar, por lo
que tomo la decision de abandonar el término «minusvalia», debido a su
connotacion peyorativa y de utilizar en su lugar el de «discapacidad», como
término genérico que incluye déficits, limitaciones en la actividad y restric-
ciones en la participacion. Segun la CIF, el concepto de «discapacidad» se
refiere a los aspectos negativos de la interaccion entre individuo con una
determinada «condiciéon de salud» y sus factores contextuales (ambien-
tales y personales). Con esta fundamentacion se actualiza el Real Decreto
1971/1999, para regular el reconocimiento administrativo de la situacion



de discapacidad. En este sentido, inicamente se reemplaza el término de
«grado de minusvalia» por el de «grado de discapacidad», y las referencias
que se realizaban hasta ahora a la «discapacidad» se sustituyen ahora por
«limitaciones en la actividad», y, a su vez, todas las referencias que hasta
el momento se venian realizando en el Real Decreto al «grado de discapa-
cidad» quedan sustituidas por «grado de las limitaciones en la actividad»!!.
Asi pues, podemos recordar que si bien en las ultimas décadas ha habido
una transformacion terminoldgica y algunas matizaciones conceptuales
importantes, los presupuestos de fondo se mantienen en las normativas.
Recordemos el Real Decreto 1723/1981, de 24 de julio, sobre reconoci-
miento, declaracion vy calificacion de las condiciones de subnormal y minusva-
lido, dictado al amparo de lo dispuesto en el Real Decreto-ley 36/1978, de
16 de noviembre, de Gestion Institucional de la Seguridad Social, la Salud
y el Empleo, que procede a la unificacion en el Instituto Nacional de Servi-
cios Sociales (INSERSO) de las competencias y las facultades en orden al
reconocimiento, la declaracion y la calificacion de la condicion de minusva-
lido'?. Por otro lado, en la Ley General de la Seguridad Social, aprobada por
el Real Decreto legislativo 1/1994, de 20 de junio, establece la necesidad,
para ser beneficiarios de la pension de invalidez en su modalidad no contri-
butiva y proteccion familiar por hijo/a a cargo minusvalido/a, de que la
persona esta afectada de un determinado grado de minusvalia. El requisito
de grado de minusvalia ha de establecerse aplicando los baremos contenidos
en la Orden del Ministerio de Trabajo y Seguridad Social de 8 de marzo
de 1984. Asimismo, se establece que los baremos seran objetos de actua-
lizacion mediante Real Decreto con el fin de adecuarlas a las variaciones
en el pronostico de las enfermedades, a los avances médicos-funcionales y
a la aparicion de nuevas patologias. Asi pues, el Real Decreto 1856/2009
vigente en la actualidad, establece como objeto «la regulacion del recono-

11 Sirva como aclaracién que en el Real Decreto 1971/1999 que es actualizado se utilizaban de manera

indistinta en ocasiones, confusa y ambigua, en otras, los términos de «minusvalia», «discapacidad», «inca-
pacidad».

12 Las cursivas son afiadidos.
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cimiento de grado de discapacidad, el establecimiento de nuevos baremos
aplicables, la determinacion de los 6rganos competentes para realizar dicho
reconocimiento y el procedimiento a seguir, todo ello con la finalidad de
que la valoracion vy la calificacion del grado de discapacidad que afecte a
la persona sea uniforme en todo el territorio del Estado, garantizando con
ello la igualdad de condiciones para el acceso del ciudadano a los beneficios,
derechos econémicos y servicios que las organizaciones publicas otorguen»
(Articulo 1. Objeto).

Para la calificacion del grado de discapacidad se evaliian «tanto las
limitaciones en la actividad, que presente la persona, como, en su caso,
los factores sociales complementarios relativos, entre otros, a su entorno
familiar y situacion laboral, educativa y cultural, que dificulten su inte-
gracion social» (Articulo 4. Grado de discapacidad). Los 6rganos técnicos y
los equipos de valoracion para la emision del dictamen técnico-facultativo
estaran formados al menos por un/a médico/a, psicologo/a y trabajador/a
social.

En cuanto a los baremos utilizados para la valoracion del grado
de discapacidad se indica que los baremos establecen la evaluacion de las
consecuencias de la enfermedad, de acuerdo con el modelo propuesto por
la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias
de la OMS. Asi, se establece la definicion de discapacidad como «la restric-
cion o ausencia de la capacidad para realizar una actividad, en la forma o
dentro del margen que se considera normal para un ser humano» (Anexo
1, Introduccion). Se explicita, ademas, que es la severidad de las limitaciones
para las actividades el criterio fundamental que se ha utilizado en su elabo-
racion. En dichos baremos se establece un desglose para la valoracion de las
deficiencias por areas de afectacion patoldgicas:

— Sistema musculoesquelético
Sistema nervioso

Aparato respiratorio

Sistema cardiovascular



— Sistema hematopoyético
— Aparato digestivo

— Aparato genitourinario
— Sistema endocrino

— Piel y anejos

— Neoplasias

— Aparato visual

— Oido, garganta y estructuras relacionadas
— Lenguaje

— Retraso mental

— Enfermedad mental

Para declarar los grados de discapacidad, el Real Decreto establece
las deficiencias y las limitaciones que se consideran que afectan al desarrollo
de las actividades de la vida diaria. La conceptualizacion de «actividades de
la vida diaria» es tomada de la Asociacion Médica Americana en 1994,
por la que se establece la siguiente definicion: «son las actividades que se
refieren al autocuidado, comunicacion, actividad fisica, funcién senso-
rial, funciones manuales, transporte (capacidad para utilizar los medios de
transportes), funcion sexual, suefio, actividades sociales y de ocio». Asi, en
esta coherencia los grados de discapacidad que pueden ser declarados son
los siguientes (Anexo 1 A. Capitulo I):

— GRADO 1: discapacidad nula. Los sintomas, los signos o las
secuelas son minimos y no justifican una disminucion de la capacidad de la
persona para realizar las actividades de la vida diaria (en adelante A.V.D).

— GRADO 2: discapacidad leve. Los sintomas, los signos o las
secuelas justifican alguna dificultad para llevar a cabo las A.V.D, pero son
compatibles con la practica totalidad de las mismas.

— GRADO 3: discapacidad moderada. Existe una disminucion impor-
tante o imposibilidad de la capacidad de la persona para realizar algunas de
las A.V.D, siendo independiente en las actividades de autocuidado.
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— GRADO 4: discapacidad grave. Existe una disminucién importante
o imposibilidad de la capacidad de la persona para realizar la mayoria de las
A.V.D, pudiendo estar afectada alguna de las actividades de autocuidado.

— GRADO 5: discapacidad muy grave. Hay una imposibilidad para
la realizacion de las A.V.D.

Algo significativo a resaltar en todo esto son las conceptualizaciones
en las que se basa el Real Decreto para establecer el «retraso mental» y la
«enfermedad mental». Segun el texto, la valoracion de la discapacidad deri-
vada del retraso mental se define como «la capacidad intelectual general
significativamente inferior al promedio, que se acompana de limitaciones
de la capacidad adaptativa referidas a como afrontan los sujetos las acti-
vidades de la vida diaria y como cumplen con las normas de autonomia
personal esperables de su grupo de edad, origen sociocultural y ubicacion
comunitaria» (Capitulo 15. Retraso Mental). Las areas calificadas en el retraso
mental son: psicomotricidad-lenguaje, habilidades de autonomia personal y
social, proceso educativo, proceso ocupacional-laboral y conducta®>.

Por otro lado, en cuanto a la valoracion de la enfermedad mental se
realiza de acuerdo con los grandes grupos de trastornos mentales incluidos
en los sistemas de clasificacion «universalmente aceptados», como son la
CIE-10y el DSM-1V!4, Teniendo como referencia estos manuales, los grandes

13 Algunos ejemplos de la arbitrariedad con la que en ocasiones se establece el proceso
de catalogacion de las personas «desviadas» en esta sociedad son los criterios utilizados
para puntuar y declarar una discapacidad psiquica, de retraso mental. Entre la multitud de
items se pueden resaltar los siguientes: «poca habilidad para establecer relaciones sociales,
incapacidad para organizar la rutina diaria, adaptacion lenta a lugares fuera de su entorno
social, lentitud en los procesos de aprendizaje, graves dificultades para acceder al mercado
de trabajo competitivo, fracaso e inadaptacion en niveles avanzados de la escolaridad, ines-
tabilidad emocional, facilmente influenciable por el medio, baja tolerancia a la frustracion,
incapacidad de organizacion y planificacion de su tiempo libre, dificultad para aceptar
normas sociales, conductas afectivas y sexuales desinhibidas, distanciamiento ocasional
de la realidad, conductas de autoestimulacion sexual, etc» (Capitulo 15. Retraso Mental).

14 La CIE-10 es la Clasificacion Internacional de Enfermedades, décima edicion, que deter-
mina la clasificacién y codificacion de las enfermedades y una amplia variedad de signos,



grupos psicopatolégicos susceptibles de valoracion son: trastornos mentales
organicos, esquizofrénicos y trastornos psicoticos, trastorno del estado de
animo, trastorno de ansiedad, adaptativos y somatomorfos, disociativos y
de personalidad. En este sentido, el Real Decreto 1856/2009 establece que
se entiende por «trastorno mental» el «conjunto de sintomas psicopatolo-
gicos identificables que, interfieren el desarrollo personal, laboral y social
de la persona, de manera diferente en intensidad y duracién». Asi pues, la
valoracion de la discapacidad que un trastorno mental conlleva, se realiza
a partir de: la disminucion de la capacidad del individuo para llevar a cabo
una vida auténoma, la disminucion de la capacidad laboral y el ajuste a la
sintomatologia psicopatoldgica establecida por el DSM-IV.

Es importante tener esto en cuenta, ya que tal y como sefiala el
resumen analitico del Informe de la OMS de 2009, Las mujeres y la salud.
Los datos de hoy, la agenda de mariana'®, los «trastornos mentales», y, en
particular, la depresion, son una causa importante de discapacidad en las
mujeres de todas las edades. Si bien las causas de estos trastornos pueden
variar de una persona a otra, en las mujeres son factores contribuyentes
la baja condicion socioeconémica, la carga de trabajo que sobrellevan y la
violencia de que son objeto (Caballero, 2012:329). Es fundamental visi-
bilizar que el género tiene una importante incidencia en la salud mental,
ya que determina el poder diferencial y el control que los hombres y las
mujeres tienen sobre los factores socioeconémicos de sus vidas, su posicion
y condicion social, el modo en que son tratados dentro de la sociedad y su
exposicion a riesgos especificos para la salud mental. En el Estado espafnol
no existen datos acerca de la incidencia de situaciones de malestar psicolo-
gico entre las mujeres con discapacidad, concretamente. A lo sumo, la Estra-

sintomas, anormalidades y causas de enfermedad. El DSM-1V es el Diagnostic and Statistical
Manual of Mental Disorders (Manual Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales)
de la Asociaciéon Americana de Psiquiatria, en cuarta edicion vigente, que establece una
clasificacion de los trastornos mentales y proporciona descripciones de las categorias diag-
nosticas. Ya estad prevista la publicacion del DSM-V para el ano 2013.

15 http://whglibdoc.who.int/hq/2009/WHO_IER_MHI_STM.09.1_spa.pdf.
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tegia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2009-2013!¢ informa
que la prevalencia de mala salud mental es mayor entre las mujeres de
clases sociales mas desfavorecidas. Cuando hablamos de salud mental de las
mujeres con discapacidad no nos referimos necesariamente a la existencia
de una «enfermedad» o «trastorno», sino mas bien a la presencia de un
malestar que puede ser originado precisamente por las situaciones de discri-
minacion que estas mujeres tienen que sufren en su dia a dia. Sirva como
ejemplo lo que plantea Isabel Caballero (2012) refiriéndose a los «modelos
de corporeidad femeninos claramente excluyentes, el acceso vetado a servi-
cios y recursos, derechos, sexuales y reproductivos negados, la exclusion
del mercado laboral, los episodios de violencia que pasan desapercibidos
por la sociedad, etc, son realidades que han contribuido a conformar una
subjetividad femenina que las sitiia en espacios liminales donde operan
numerosos mecanismos de disciplinamiento y represion social» (Caballero,
2012: 329-330). Todo esto puede llegar a tener un impacto negativo en la
autopercepcion y en los estados mentales de las mujeres con discapacidad
y desencadenar confusion, insatisfaccion y frustracion en su identidad y en
sus proyectos vitales, siendo todas estas situaciones derivadas de los roles
socialmente construidos en el marco de un sistema patriarcal y normalista.
Son por este tipo de situaciones por las que las normativas, apoyandose en
los discursos biomédicos y psiquidtricos, etiquetan a las mujeres como pato-
l6gicas y «trastornadas mentales».

Por otro lado, hay que hacer referencia en el marco de las medidas
y las normativas que regulan el campo de la discapacidad y el género, tanto
en el Ambito estatal como en el autondémico andaluz, a las distintas norma-
tivas que se sefialan a continuacion:

-Ley 1/2004, de 28 de diciembre, de Medidas de Proteccion
integral contra la violencia de género. En la exposicion de
motivos se hace un mencion explicita a las mujeres con discapa-

16 Estrategia en Salud Mental del Sistema Nacional de Salud 2009-2013. Sanidad 2011. Minis-
terio de Sanidad, Politica Social e Igualdad, pag. 17, cit. por Caballero, 2012: 330.



cidad: «con objeto de favorecer la igualdad y prevenir y erradicar
la violencia de género, la actuacién de los poderes publicos vendra
informada por el principio de accesibilidad a la comunicacion,
velando de manera especial por la protecciéon y garantia de los
derechos de las mujeres con discapacidad o mujeres en situacion
de especial vulnerabilidad». En el Articulo 6, de Lineas de investi-
gacion, se establece que se garantizara la difusion de las investiga-
ciones teniendo en cuenta la especial situacion de las mujeres con
discapacidad. La accesibilidad en las campanas de sensibilizacion
y la informacion y el asesoramiento accesible a las mujeres con
discapacidad se tiene en cuenta en los Articulos 33, 43 y 39.

-Ley Organica 1/2004, de 28 de diciembre, de medidas de
proteccion integral contra la violencia de género. Se indica
que las mujeres con discapacidad tiene derecho a tener un acceso
integral a la informacion sobre los recursos y sus derechos (Art.
18). Los derechos de caracter econémico reconocidos en la Ley
incrementan su cuantia cuando la victima tiene reconocida una
minusvalia en grado igual o superior al 33% (Art. 23). También
alude a la necesidad de introducir el enfoque de la discapacidad en
los cursos de formacion de profesionales (Art. 47).

-Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportuni-
dades, no discriminacién y accesibilidad universal de las
personas con discapacidad. S6lo hay una mencion a las mujeres
con discapacidad en el Articulo 18, de Medidas de Accion posi-
tiva, donde se establece lo siguiente: «los poderes publicos adop-
taran las medidas de accion positiva suplementarias para aquellas
personas con discapacidad que objetivamente sufren un mayor
grado de discriminacién o presentan menor igualdad de oportuni-
dades, como son las mujeres con discapacidad (...)».

-Ley 26/2011, de 1 de agosto, de adaptacion normativa a
la Convencion Internacional sobre los Derechos de las
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Personas con Discapacidad. Como en el caso anterior, la condi-
cion de género solo se alude para hacer referencia a las medidas
de accion positiva suplementarias que los poderes publicos pueden
adoptar para paliar un cierto grado de discriminacion (Art. 8).

-Ley Organica 3/2007, de 22 de marzo, para la igualdad efec-
tiva de mujeres y hombres. En esta normativa se hacen vagas
alusiones a las mujeres con discapacidad en el contexto de los
colectivos de «especial vulnerabilidad». Se indica que se hace una
especial consideracion con los supuestos de doble discriminacion
y las singularidades que presentan las mujeres en «especial vulne-
rabilidad» como son las que pertenecen a minorias, las mujeres
migrantes, las nifias y las mujeres con discapacidad (Art. 14).

-Ley 12/2007, de 26 de noviembre, para la promocién de la
igualdad de género en Andalucia. En el Articulo 43 se indica
que se estableceran «programas especificos para mujeres mayores,
mujeres con discapacidad, en riesgo de exclusion social o dirigidos
a mujeres en situacion de especial vulnerabilidad». Como dife-
rencia a la normativa de ambito estatal, aqui se introduce un Arti-
culo referido a las Personas con discapacidad (Articulo 48), en el
que se establece que «los poderes publicos desarrollaran acciones
para las mujeres con discapacidad, teniendo como eje transversal
de las politicas publicas sus necesidades especificas, con el fin de
asegurar su inclusion y acceso en igualdad a todos lo ambitos de
la sociedad».

—III Plan de Acciéon para las Personas con Discapacidad 2009-
2012. Hace mencion a la doble discriminacion sufrida por las
mujeres con discapacidad, asi como un diagnostico de la situacion
en la que se encuentran para la puesta en marcha de medidas
de accion positivas suplementarias. En dicho Plan se establece
que se incorporan «los principios y medidas del Plan de Mujer
con discapacidad, con el fin de tratar la discapacidad con analisis



de género. Entre sus objetivos se pueden senalar los siguientes:
«Incrementar la participacion de las nifias y mujeres con disca-
pacidad» (Area: Poder y Participaciéon. Objetivo 3); «Promover el
ejercicio del derecho a la sexualidad de las personas con disca-
pacidad y la maternidad de las mujeres con discapacidad» (Area:
Salud. Objetivo 3); «Adecuar los criterios de funcionamiento de
la Red de Recursos publicos y privados existentes, adaptandolos
a las necesidades reales de las mujeres con discapacidad victimas
de violencia de género o institucional» (Area: Abusos y Violencia.
Objetivo 3); «Analizar las causas de la feminizacion de la pobreza
de las mujeres con discapacidad, e impulsar una atencion adecuada
desde los servicios ptuiblicos» (Area: Proteccién Social y Juridica.
Objetivo 3).

I Plan de Accién Integral para las mujeres con discapacidad
en Andalucia 20082013. Entre los objetivos generales de este
Plan constan los siguientes: «Fomentar en las mujeres con disca-
pacidad procesos de desarrollo de mayores grados de autonomia
econdmica y personal y eliminar los obstaculos que les impide una
participacion social activa» y «Promover las condiciones que posi-
biliten a las mujeres con discapacidad el disfrute de sus derechos
fundamentales de ciudadania en igualdad de oportunidades».

La idea de que el cruce de los factores de género y discapacidad son
la causa de una discriminaciéon, no tnicamente «doble», como si tan solo
fuera una cuestion sumatoria de variables fragmentadas, sino una discri-
minacion compleja, tnica y estructural, es evidente que no encaja en el
lenguaje politico y juridico como he intentado mostrar anteriormente. Se
puede ver como, a lo largo de todas las normativas citadas, se hacen conti-
nuas referencias a las mujeres con discapacidad de manera fragmentada y
estableciéndose en un bloque que de manera repetitiva en el discurso se
asemeja a las nifias o a los menores y al perteneciente a las «otras mujeres»
donde se incluyen una gran variedad de situaciones que componen el
bloque de los margenes (mujeres migrantes, discapacitadas y enfermas,
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mayores, prostitutas... como si se tratase de variables estancas ¢no se
puede ser mujer «discapacitada», «inmigrante» y «mayor»?). También es
de resaltar la conceptualizacion de la discapacidad que a lo largo de estas
normativas se establece, pues de manera sistematica se hace alusion a la
«dependencia o discapacidad» y a «la enfermedad o discapacidad» como
categorias y bloques con una idéntica entidad.

Tanto el género como la discapacidad, han sido factores conside-
rados aisladamente en la elaboracion y la gestion de politicas de igualdad, lo
que ha impedido un progreso mayor en el analisis de las formas en que inte-
ractian estos dos factores de discriminacion. Las primeras politicas relacio-
nadas con la discriminacién, como indica Gloria Alvarez Ramirez (2012), se
vincularon a una concepcion de la igualdad liberal que supuso una igualdad
formal, es decir, un reconocimiento formal por parte de las normas juridicas
tal y como se contempla genéricamente en las mismas, lo que implica una
manifestacion implicita a través de formulas repetidas en los documentos
internacionales y en los textos constitucionales que indican que «...todos
tienen derecho a la igualdad», «...todo individuo tiene», «...toda persona»,
«todo ser humano» o «nadie...». Por tanto, este enfoque de la antidiscrimi-
nacion consiste en un trato estrictamente igualitario fundamentado en una
norma juridica, con una general e impersonal delimitaciéon de los supuestos
de aplicacion que no tiene en cuenta las razones colectivas, sociales o indivi-
duales de la discriminacion. En un periodo siguiente, y debido a las grandes
limitaciones del enfoque de igualdad formal, en las décadas de los ochenta
y noventa se fomenta el uso de la igualdad de oportunidades y las acciones
positivas como medidas para restablecer la igualdad y asegurar la protec-
cién de los/as afectados/as (Alvarez Ramirez, 2012: 29). En esta etapa, la
experiencia en la lucha contra la discriminacion por motivos de sexo y en
la defensa de la igualdad entre hombres y mujeres, que habia sido el primer
frente abordado, se traslada a otros tipos de discriminacion, entre las que
se cuenta la discriminacion por motivos de discapacidad. Sin embargo, las
perspectivas antidiscriminatorias de género y de discapacidad marchan por
caminos diferentes que no se cruzan ni se interrelacionan demasiado. Asi



pues, se van introduciendo especificas politicas publicas integradoras de
«la Mujer», entendidas estas como un todo universal y esencial, sin hacer
distincion entre ellas.

6.2. Las Asociaciones: discursos y practicas

Renunciar a domesticar la vida y apostar por el rol de la pasion y de
la emocion en la estructuracion social como alternativa a la razon y a
la eficacia extremas, es abrir corredores por los que pueda circular una
nueva energia capaz de redimir a lo instituido como agencia al servicio
de todo dominio.

(Navarro, 2004: 181)

El denominado Movimiento de Vida Independiente y la corriente
de normalizacion, rechazan la vida en instituciones apartadas, ser sometidas
a programas de rehabilitacion, etc, ya que manifiestan que se sienten opri-
midas y reclaman sus derechos para poder tomar por si mismas el control de
sus propias vidas. Con las variaciones propias de los contextos en que se ha
ido desarrollando, el movimiento de las personas con discapacidad de forma
generalizada ha ido asumiendo gran parte de las ideas y las propuestas del
modelo social de discapacidad, tomandolas como base conceptual para rein-
terpretar sus propias experiencias, definirse como colectivo, y emprender
su accion politico-social. En el territorio espanol es de relevancia resaltar el
denominado «Foro de Vida Independiente y Divertad»!” que conforma una
comunidad virtual que nace en 2001 y que se constituye como un espacio
reivindicativo y de debate a favor de los derechos humanos de las personas
con diversidad funcional'®. Esta filosofia se basa en el Movimiento de Vida
Independiente que tuvo sus origenes a finales de los afios 60 en EE.UU,
como ya se indico en anteriores apartados. Asi pues, se constituyen como
un foro de reflexion filosofica y de lucha por los derechos de las mujeres y

17 Concepto inventado por el movimiento para referirse a la sintesis de dignidad y
libertad.

18 Término que acuna el propio movimiento en el afio 2005.
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los hombres con diversidad funcional, con el fin, asimismo, de promocionar
un nuevo conocimiento tedrico-practico de las realidades de la diversidad
funcional. Desde aqui se reclama el derecho individual y colectivo a vivir
de manera activa e independiente, estando incluidas/os en la comunidad
con los apoyos humanos necesarios. «No queremos aceptar la instituciona-
lizaciéon como forma de vida, puesto que entendemos que somos riqueza
y, por tanto, debemos disponer de los apoyos humanos y tecnoldgicos que
nos resulten necesarios para poder ejercer nuestra ciudadania en igualdad
de condiciones, y aportar a nuestra sociedad»!®.

Por otra parte, también es importante destacar el papel de las orga-
nizaciones y las asociaciones que, en el marco del Estado espafiol, muchas
de las cuales influyen en la configuracion del discurso publico en el campo
de la discapacidad. Por un lado, se encuentra el Real Patronato sobre Disca-
pacidad que es un organismo autonomo, adscrito al Ministerio de Sanidad,
Servicios Sociales e Igualdad, que tiene como mision «promover la preven-
cion de deficiencias, la rehabilitacion y la insercion social de las personas
con discapacidad; facilitar el intercambio y la colaboracion entre los distintas
Administraciones publicas, asi como entre éstas y el sector privado; prestar
apoyo a organismos, entidades, especialistas y promotores en materia de
estudios, investigacion, y desarrollo, informacion, documentacion y forma-
cion, y emitir dictamenes técnicos y recomendaciones sobre materias rela-
cionadas con la discapacidad». La Presidencia de Honor del Consejo del
Real Patronato la ostenta la Reina Sofia2°.

El CERMI, el Comité Espaiiol de Representantes de Personas con Discapa-
cidad, es la plataforma de representacion, defensa y accion de la ciudadania
espanola con discapacidad. Es una Asociacion, de ambito estatal, creada en
el ano 1997. El CERMI es la plataforma de encuentro y accion politica de las
personas con discapacidad asociadas, constituido por las principales orga-
nizaciones estatales de personas con discapacidad, varias entidades adhe-

19 En http://www.forovidaindependiente.org/filosofia_de_vida_independiente

20 Consultado en: http://www.rpd.es/



ridas de accion sectorial y un grupo de plataformas autonémicas, todas las
cuales agrupan a su vez a mdas de 6000 asociaciones y entidades. Entre
los objetivos de esta entidad estd el «mejorar las condiciones de vida de
las personas con discapacidad, reforzar el reconocimiento y la proteccion
de sus derechos, promover la igualdad de oportunidades y, en definitiva,
elevar su grado de inclusion y normalizacién sociales»?!. Entre los cargos
sociales y 6rganos de gobierno de esta entidad (25 cargos del Comité Ejecu-
tivo y 10 de cargos sociales), s6lo uno de ellos especifica alguna mencion a
la condicion de género: el Comisionado de Género. En los fundamentos de
la entidad se contiene un Plan de Igualdad, de muy reciente creacién, en
junio de este mismo afio. Segun se establece en dicho documento??, el Plan
de Igualdad responde al compromiso del CERMI con la igualdad de opor-
tunidades entre mujeres y hombres, en la prevencion de toda barrera que,
basada en el sexo, impida la participaciéon econdémica, politica y social y en
la igualdad de trato entre mujeres y hombres. El CERMI elabora este Plan
de Igualdad?? siguiendo el contenido de la Ley Orgénica 3/2007, de 22 de
marzo, para la igualdad efectiva entre mujeres y hombres, cuyo Articulo 46
recoge el concepto y el contenido que deben incluir los planes de igualdad
con vigencia desde Junio de 2012 hasta Mayo de 2016.

La COCEMEE, Confederacion Coordinadora Estatal de Minusvalidos fisicos
y orgdnicos de Esparia, es una organizacion que se constituyo en 1980, cuyo
objetivo es «aglutinar, fortalecer, formar y coordinar los esfuerzos y activi-
dades de las entidades que trabajan a favor de las personas con discapacidad
fisica y organica». Esta entidad congrega a mas de 1300 organizaciones
divididas en Confederaciones Autonémicas, Entidades Nacionales y Fede-
raciones Provinciales que a su vez, agrupan a las diferentes Asociaciones

21 Se puede consultar en: http://www.cermi.es/esES/QueesCERMI/Paginas/Plataformau-
nitariadeladiscapacidad.aspx

22 http://www.cermi.es/esES/QueesCERMI/Plan % 20de %20Igualdad/Lists/Publica-
ciones/Attachments/2/PLAN %2 O0DE%20IGUALDAD %20DEL%20CERMI%20def_def.pdf

23 En el documento se explicita que el Plan de Igualdad se hace de forma voluntaria, ya
que la entidad no retne los requisitos que obligan por la ley a su elaboracion.
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Locales. La Confederacion Autonomica de Andalucia, CANF-COCEMFE, se
define como una organizacion sin animo de lucro que representa a la tota-
lidad de personas con discapacidad fisica y organica en esta comunidad, a
través de sus ocho Federaciones Provinciales y 16 Regionales que aglutinan
a mas de 300 asociaciones locales y comarcales. Todas ellas tienen como fin
primordial que la discapacidad deje de ser un obstaculo para la plena parti-
cipacion social e insercion laboral.

Para trazar una genealogia del movimiento y el asociacionismo por
la igualad de las mujeres con discapacidad, sin duda hay que hacer referencia
a la aparicion del Manifiesto de las Mujeres con Discapacidad de Europa,
adoptado el 22 de febrero de 1997 por el Grupo de Trabajo sobre la Mujer
frente a la discriminacién del Foro Europeo de la Discapacidad. El impacto
mas inmediato que este documento reivindicativo produjo fue la paulatina
toma de conciencia por parte del movimiento asociativo de la necesidad
de abordar la cuestion de la discapacidad desde una nueva perspectiva, la
de género, hasta entonces ignorada. Esto ocurre dos afios después de la IV
Conferencia Mundial de Beijing. La invisibilidad sufrida por las mujeres con
discapacidad en dicho evento fue un acicate importante para comenzar a
organizar plataformas especificas de reivindicacion que combinaran género
y discapacidad. Esto es fruto de las reivindicaciones que ya en los 90 habian
expresado grupos activos de mujeres europeas con discapacidad. Muchas
de ellas habian participado anteriormente en el movimiento de mujeres y
habian realizado acercamientos al pensamiento feminista, sin reflexionar
en profundidad acerca de la diferencia que implicaba ser mujer y tener una
discapacidad. Su participacion se debia a que se sentian identificadas con la
lucha contra la opresion sexista, pero echaban en falta algo que les afectaba
mas directamente y no encontraban respuestas. Este tipo de reivindica-
ciones ya las encontrabamos en las luchas del movimiento de mujeres en
EE.UU y se ha nutrido de otras perspectivas criticas que han profundizado
en el debate de la interseccion de distintas variables, como por ejemplo, la
«raza». Creer que la discriminacion de género por si misma genera auto-
maticamente una red de solidaridad entre todas las mujeres, que supera las



barreras que impone la clase social, la etnia o la discapacidad es una ente-
lequia. En este sentido la CANF-COCEMEFE entiende por doble discrimina-
cion lo siguiente: «el género es un concepto social empleado para identificar
las diferencias entre mujeres y hombres como seres sociales, partiendo no
de categorias sexuales naturales, sino de las relaciones que se entablan
que vienen a desempenar roles diferenciados basados en determinaciones
ideoldgicas, sexuales, historicas... El papel que este modelo ha asignado
a las mujeres, ha sido de sometimiento y subordinaciéon. Paralelamente,
la discapacidad es una construccion social fabricada a base de estereotipos
no libres de caracterizaciones ideoldogicas de toda indole, que definen a
las mujeres y hombres como seres vulnerables y objetos de proteccion»
(Departamento de la Mujer de CANF-COCEMEFE, 2010). Me voy a permitir
transcribir una metafora que, a mi juicio, describe de forma licida en qué
consiste este tipo de discriminaciones. Segtin el informe titulado Doble discri-
minaciones por razon de Género y Discapacidad®* del Departamento de la Mujer
de la CANF-CONCEMFE Andalucia, donde se recuerda una propuesta de
Virginia Woolf, se afirma lo siguiente: «recordamos la propuesta formu-
lada por Virginia Woolf, para quien el proceso de liberacion de las mujeres
debia comenzar asesinando al Angel de la Casa, es decir, a todas aquellas
supuestas virtudes femeninas que convenian en un sistema de dominacion
patriarcal: el cuidado, la paz, la dulzura, la pusilanimidad» (2010: 3). La
CANF-CONCEMEFE indica que esta propuesta nos da pie a preguntarnos si
una mujer con discapacidad podria empezar su itinerario de liberacion en el
mismo punto, es decir, empezar «matando» a un fantasma que retine todas
esas caracteristicas asignadas a las mujeres desde un modelo tradicional;
cacaso no existe la tendencia a no atribuirles rol alguno a las mujeres con
discapacidad, ni siquiera los mas tradicionales? Por eso podriamos decir
que su proceso de emancipacion comienza en un estadio anterior a ese
«Angel de la casa», haciéndose referencia a la invisibilidad que se cierne
24 BEste documento se puede consultar en el siguiente enlace: http://invisibles.org.ar/blog/
wpcontent/uploads/2010/06/doble-discriminacion.pdf
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sobre ellas. Esta fundamentacion expresa de forma clara por qué este tema
es relevante desde una ciencia social critica y comprometida. Es importante
entender las reivindicaciones de este grupo de mujeres que se expresan
desde una marginalidad tal que quienes no estan en su situacion no siempre
comprenden qué cosas estan demandando. Quiza también porque si una
mujer con discapacidad pide poder ser madre o poder casarse, por ejemplo,
no esta reivindicando encajar en un modelo tradicional y sexista de mujer,
que la confine al hogar, sino poder contar con todas las opciones posibles,
hasta con las tradicionales que también les han sido vedadas, ademas de
reivindicar otras cuestiones sociales determinantes. Se trata de poner en
evidencia el desigual acceso a los recursos que sufren las mujeres con disca-
pacidad y que se traduce en una sistematica violaciéon de derechos humanos
que no siempre encuentran via de denuncia. Ante esta situacion, a través
del mencionado Manifiesto Europeo, se puede decir que se pone en marcha
en el Estado espanol, aunque de forma atin muy timida, diferentes estra-
tegias de visibilizacion de la multiple discriminacion por razéon de género
y discapacidad. Las mujeres con discapacidad comienzan a organizarse al
margen del movimiento asociativo, constituyendo plataformas de reivindi-
cacion propias. Asi pues, este es el caso de la Asociacion para la promocion
de la Mujer con discapacidad LUNA, que como asociacion colabora con el
mencionado Departamento de la Mujer de la CANF-COCEMFE.

El impulso de crear una organizacion «especifica» de mujeres con
discapacidad surgi6 en el seno de la Confederacion Andaluza de Personas
con Discapacidad Fisica y Organica, CANF-COCEMFE Andalucia, entidad
que, siguiendo las directrices marcadas por la IV Conferencia Mundial sobre
la Mujer celebrada en Pekin en 1995 y del Manifiesto de las Mujeres con
Discapacidad de Europa de 1997, comenzd un proceso de introduccion
paulatina de cierta perspectiva de género en sus politicas. Asi, nacida como
Asociacion regional en el 2000, en el lapso de poco menos de una década,
LUNA Andalucia se ha convertido en una Federacion compuesta por ocho
asociaciones provinciales con unas cuatro mil socias en toda la comunidad
auténoma andaluza.



7. ALGUNOS DATOS PARA ENMARCAR LA COMPRENSION DEL
FENOMENO OBJETO DE ESTUDIO

En el ano 2008 se publican en el Estado espanol los datos de la
Encuesta de Discapacidades, Autonomia Personal y situaciones de Dependencia
2008 (EDAD-08)2°. Esta macroencuesta recoge los ultimos datos de los que
se disponen en el Instituto Nacional de Estadistica y que arroja datos de
las personas con discapacidad en el marco estatal. Segin este estudio, en
el Estado espanol hay 3.528.221 personas (9% de la poblacion total) en
situacion de discapacidad?®, o que se encuentran con alguna limitacion. El
59,8% de las personas con discapacidad son mujeres. Las tasas de discapa-
cidad, por edades, son ligeramente superiores en los varones hasta los 44
anos y a partir de los 45 se invierte la situacion, creciendo esta diferencia a
medida que aumenta la edad.

La deficiencia mas frecuente es la osteoarticular (afecta a los huesos
y a las articulaciones), y el 42,0% de las personas tiene discapacidad a conse-
cuencia de ello. Pero la deficiencia que causa mayor ntmero de discapaci-
dades por persona es la mental: el 59,4% de las personas con discapacidad
tienen como origen de sus limitaciones una deficiencia mental. Entre las
enfermedades créonicas mas diagnosticadas a las mujeres con discapacidad
destacan la artrosis, las demencias tipo Alzheimer y la depresion.

En 2008, habia un total de 1,48 millones de personas con discapa-
cidad en edad de trabajar, es decir, con edades comprendidas entre 16 y 64

25> Consultada en: http://www.ine.es/jaxi/menu.do?type=pcaxis&path=/t15/p418&file=

inebase&L=0

26 La EDAD-2008 establece la siguiente definicion de discapacidad: «toda limitacién

importante para realizar las actividades de la vida diaria que haya durado o se prevea
que vaya a durar mas de un ano y tenga su origen en una deficiencia. Se han conside-
rado en la encuesta 44 tipos de discapacidades clasificadas en 8 grupos: vision, audicion,
comunicacion, aprendizaje y aplicaciéon de conocimientos y desarrollo de tareas, movi-
lidad, autocuidado, vida doméstica e interacciones y relaciones personales. Las personas
con discapacidad se ven limitadas a causa de una deficiencia corporal (fallo o falta de un
Organo o sistema)».
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anos. De ellas, el 41,0% recibia algiin tipo de pensiéon (contributiva o no),
un 28,3% trabajaba y un 7,2% estaba desempleada. La situacion por sexos
es notablemente diferente. El porcentaje de mujeres que trabajaba era casi
10 puntos porcentuales inferior al de los hombres. En el lado opuesto, el
porcentaje de hombres que se dedicaba principalmente a las tareas del
hogar era casi inexistente, frente al 23,5% de mujeres.

Como indica Fefa Alvarez Ilzarbe (2012), las mujeres también viven
de forma diferente la ciudad y sus dotaciones y, ademas, la ciudad puede
ser generadora de discapacidades, especialmente para quienes se encuen-
tran en situacion de mayor riesgo. Son las mujeres para quienes «la vida
en la ciudad es cada vez mds dura, menos accesible y se les niega cada vez
mas la autonomia» (2012: 225), pues se relacionan con ella, la viven, la
utilizan mucho mas intensamente que los hombres y, a la par, participan
mucho menos en su configuracion, en sus procesos. A menor participacion
mayor invisibilidad y mayores dificultades, especialmente para quienes las
tienen a la hora de moverse y la invisibilidad acaba generando «la discrimi-
nacion de la pobreza econémica o social» (Ibid). En cuanto a la posibilidad
de mantener relaciones sociales los datos muestran que mdas mujeres que
hombres con discapacidad tienen dificultades para relacionarse.

En el marco de la Comunidad Auténoma de Andalucia la pobla-
cion con algun tipo de discapacidad asciende a 716.000 personas, de las
que alrededor de 429.000 son mujeres con discapacidad (Cozar Gutiérrez,
2011). Por otra parte, segtin la base de datos de los Centros de Valoracion
y Orientacion?’ en Andalucia hay 470.579 personas con un grado de disca-
pacidad igual o superior al 33 % oficialmente reconocido por la Administra-
cion. De ellas, 241.200 son mujeres y 229.379 son hombres. En concreto,
en la provincia de Cadiz hay 82.894 personas con este certificado oficial, de
las cuales 40.593 son mujeres y 42.301 son hombres. A la luz de la muestra
trabajada y de los datos ofrecidos por el Autodiagndstico de la situacion de

27 http://www.juntadeandalucia.es/export/drupaljda/Personas_Discapacidad_poblacion_
discapacidad_DATOS_C VO_31-12-2011.pdf



las Mujeres con Discapacidad en Andalucia®® en lo que se refiere a los grados
de discapacidad, un 9% de las mujeres no la tiene reconocida o esta en
tramite, un 38% tiene una discapacidad «leve»2?, el 16% una «discapa-
cidad moderada» y el 37% una «discapacidad grave». Continuando con el
estudio anteriormente citado de Andalucia, merecen ser destacados algunos
datos, que resultan significativos para esta investigacion:

—Educacion y Formacion: S6lo el 11% ha tenido acceso a estudios
universitarios, habiendo un 10% sin ninguin tipo de estudios, un 23% con
estudios primarios, un 29% con la ESO, un 10% que ha cursado FP grado
medio y un 17% que se instala en los estudios de bachillerato y/o FP Superior.
Se detecta un nivel de analfabetismo que asciende al 10% de las mujeres con
discapacidad que no saben ni leer ni escribir. Segiin este estudio, el analfabe-
tismo guarda una relacion directa con la edad y la discapacidad de las mujeres.
De esta forma, a mas edad mayor porcentaje existe, lo que esta vinculado
con los obstaculos reales que las mujeres, y mas especificamente las mujeres
con discapacidad, han encontrado a la hora de acceder en igualdad al sistema
educativo en el Estado espanol a lo largo de diversas décadas. En cuanto al
llamado «analfabetismo funcional»>? el nimero de mujeres aumenta, repre-
sentando el 30% del total de mujeres con discapacidad.

—Empleo: La situacion se agrava en el empleo femenino del colec-
tivo con respecto a los hombres. El 78% de las mujeres con discapacidad se

28 El informe fue realizado bajo la coordinacién de M Angeles Cozar Gutiérrez. Direccién

General de Personas con Discapacidad, Consejeria para la Igualdad y Bienestar Social de
la Junta de Andalucia.

29 En este estudio se establece las siguientes clasificaciones de discapacidad (Cézar Gutié-

rrez, 2011:30): —Leve (33%-45%): se considera aquellas mujeres que, siendo reconocida
su discapacidad, el grado de funcionalidad y afectaciéon es poco relevante. -Moderada
(46%-64%): la capacidad para desempenar una actividad es media o regular, necesitando
el apoyo puntual de tercera persona para realizar las tareas bésicas de la vida diaria. —Grave
(65%-100%): aqui se tiene total o gran dificultad para desarrollar las tareas de la vida
diaria, necesitando apoyo de una tercera persona.

30 Se refiere al hecho de que se puede reconocer los simbolos escritos pero no se alcanza

a comprender el mensaje del texto que se lee.
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encuentran fuera del mercado laboral. De ellas, el 37% estan inscritas en
la oficina de empleo como demandantes, mientras que el 41% no estan ni
empleadas ni en oficinas como demandantes. El dato que esta investigacion
ofrece es que el 74% de las que trabajan lo hacen mediante contrato, aunque
es importante resaltar que mas del 19% de ellas lo hacen en el «empleo
protegido», es decir, el empleo en los Centros Especiales de Empleo?!.

—Situacion Economica: Un 74% de las mujeres con discapacidad
cuentan con ingresos propios, de estas el 66% percibe una cantidad menor
al SMI, por lo que se observa la situacion de dependencia econémica que
en muchas ocasiones padecen las mujeres con discapacidad, cuando no
de pobreza generalizada. De las mujeres que tienen ingresos propios, un
67% considera que no tiene libertad para gestionar sus propios ingresos
y que éstos en gran parte de las ocasiones se considera un complemento
mas para la unidad econémica familiar. Del total de mujeres que perciben
algin tipo de ingresos solo el 30% deriva de remuneracion econdémica en
concepto de trabajo, mientras que el 56% de ellas reciben ingresos deri-
vados de pension o ayuda publica.

—Salud y Derechos reproductivos: «Las mujeres con discapacidad
siguen siendo vistas por los sistemas de salud como cuerpos con discapacidad
donde precisamente la discapacidad es el tinico factor relevante» (Cozar
Gutiérrez, 2011: 95). Este diagnodstico pone de manifiesto que para muchas
mujeres con discapacidad todavia la visita a la consulta ginecoldgica se
justifica solamente en caso que se presente un problema concreto o cuando
se tenga una vida sexual activa, debido a la inaccesibilidad de las consultas
de este tipo. El 31% han acudido alguna vez a una consulta ginecolo6-

31 Los Centros Especiales de Empleo son aquellos cuyo objetivo principal es el de realizar
un trabajo productivo, participando regularmente en las operaciones de mercado y
teniendo como finalidad el asegurar un empleo remunerado y las prestaciones de servicios
de ajuste personal y social que requieran sus trabajadoras/es con discapacidad, a la vez que
sea un medio de integraciéon del mayor niimero de personas con discapacidad al régimen
del trabajo «normal». La totalidad de la plantilla de los CEE esta constituida por personal
con discapacidad.



gica, el 69% restante no lo ha hecho nunca. Hay serias dificultades para
el acceso de muchas mujeres con discapacidad a muchos servicios sanita-
rios. Entre las principales demandas en materia de salud, las solicitudes
mas comunes son las que se refieren a servicios de rehabilitacion. También
existe una fuerte demanda relacionada con la atencién psicoldgica y trata-
mientos de terapia psicoldgica. Las tres causas fundamentales expresadas
por las mujeres para la atencion psicologica se deben a: depresiones, baja
autoestima y situaciones de violencia de género y/o violencia doméstica.
Un tema asimismo importante en muchas mujeres con discapacidad es la
opcion de la maternidad. Se ha detectado un suministro de anticonceptivos
sin contar con el consentimiento de muchas mujeres y restricciones infun-
dadas a la hora de adoptar un/a nifio/a. Esto responde al ideario que cons-
truye a las mujeres con discapacidad en incapaces para desempefnar también
el rol reproductivo, algo que a las «mujeres normales» se las induce a
ejercer como imperativo esencial de su feminidad. Al estar instalada la
identificacion de la discapacidad con la enfermedad y lo patologico, existen
discursos fundamentados en el miedo a «transmitir la discapacidad» a que
se reproduzca.

—Sexualidad: De las mujeres que fueron entrevistadas con una
«discapacidad leve», en su mayoria se consideran activas sexualmente. EI
68% de las mujeres con discapacidad leve se consideran activas, frente al
32% que no considera la sexualidad como parte de su realidad vital, aunque
esto varia segun el tipo de discapacidades. Entre las mujeres con «discapa-
cidades moderadas» se ve como el porcentaje de actividad sexual va redu-
ciéndose. En el caso de las mujeres con «discapacidad severa», el porcentaje
se reduce sensiblemente, con un 55% de mujeres con discapacidad igual
o superior al 65% que se consideran activas sexualmente, frente al 45%
que no se consideran como tales. Por otro lado, la orientacion del deseo es
eminentemente heterosexual entre las mujeres con discapacidad, aunque
no hay datos concluyentes sobre el lesbianismo entre las mujeres con disca-
pacidad; el estudio andaluz maneja el 1%. En el campo de la discapacidad
hay una extensa vision masculina y heteronormativa de la sexualidad.
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III. PROCESO DE INVESTIGACION

1. PUNTO DE PARTIDA Y COMPOSICION INICIAL

En este trabajo se parte de la hipodtesis de que los conceptos de
capaz/incapaz, valido/invalido, apto/no apto son un operador politico que
atraviesa las categorias de género, etnia, clase social, sexualidad (etc). Asi
pues, mas que una condicion objetiva, visible, medible o cuantificable,
la(s) «capacidad(es)» es una categoria politica que configura estructuras
de poder. Por ello, la discapacidad es un concepto que adquiere un sentido
cultural, y como tal, depende del sentido asignado a otros conceptos cultu-
ralmente proximos, fundamentalmente a la idea de «normalidad». En
torno a esta reflexion inicial me planteaba una serie de cuestiones de inves-
tigacion que han orientado todo el proceso de diseno, conceptualizacion y
toma de contacto con la realidad:

— ¢Por qué es considerada la discapacidad como una situacion obje-
tiva, natural y exclusivamente individual?

— (A través de qué mecanismos se naturaliza la discapacidad?

— ¢Se relaciona este hecho con la concepcion que se tiene de la
salud y la enfermedad?

— ¢Como se relacionan las categorias de género y discapacidad para
inscribir y afianzar procesos de diferenciacion social?
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;Como es que la discapacidad ha adquirido esa condicion de
natural y evidente?

¢Como se articulan las concepciones de normalidad para producir
exclusion, en este caso, en las mujeres?

¢ Qué relaciones sociales subyacen en la configuracion de identi-
dades marcadas por una anomalia-déficit-diferencia?

¢De qué manera permean y se inscriben los discursos hege-
monicos en la identidad de las mujeres con discapacidad en el
sentido de quién soy y por qué?

Asi mismo, para delimitar el marco conceptual en el que se basa
esta investigacion, los objetivos planteados fueron los siguientes:

Objetivo General:

—Comprender la construccion de la identidad a través de los para-
metros de género y discapacidad.

Objetivos Especificos:

Indagar las caracteristicas y el sentido de las relaciones estructu-
rales, que se originan ante la interaccion individual de las mujeres
con discapacidades con el contexto sociopolitico y cultural.

Comprender el proceso de construccion social de la identidad
género-discapacidad.

Analizar la naturalizacion y el determinismo biol6gico aplicado
a los procesos de salud-enfermedad aplicando una perspectiva
antropoldgica y feminista.

Desentranar como la construccion de la discapacidad opera dife-
renciando seres humanos y produciendo desigualdad social en
un contexto de incipiente control experto de la vida cotidiana.

Comprender los multiples factores que inciden en la identidad
de las mujeres con discapacidad en una estructura social deter-
minada.



— Indagar en los discursos oficiales que regulan los procedimientos
y la clasificacion en torno a la discapacidad.

— Comprender como interactian las definiciones oficiales de la
categoria discapacidad y género en mujeres concretas.

— Conocer como se vive y como impacta en la identidad y en la
vida cotidiana el estado oficial de “discapacitada” derivado de un
certificado administrativo.

2. HERRAMIENTAS Y ESTRATEGIAS DE INVESTIGACION

Para el disefio y el desarrollo de la investigacion se ha utilizado
una metodologia cualitativa e interpretativa, la cual nos permite captar
en los propios términos de los sujetos los significados compartidos, esto
es, los significados intersubjetivos en las interacciones de las mujeres con
discapacidad.

En primer lugar, una técnica basica durante todo el proceso en lo
que se refiere al trabajo de campo realizado ha sido la observacion parti-
cipante, que permite también la produccion de datos a través del contacto
con el terreno, las mujeres y la propia vivencia. En este sentido, no se
puede explicar lo que se sucede sin interpretarlo, y para interpretarlo me
sirvo de la utilizacion de los enfoques «emic» y «etic» para interpretar y
comprender el sentido subjetivo y de la significacion social (Beltran, 1988).
Se trata pues de tener en cuenta la propia observacion, reflexiones tedricas
y empiricas, hipotesis y el propio punto de vista de las mujeres con las que
se investiga, en cuanto a las vivencias personales y discursos. En segundo
lugar, el soporte técnico-documental que se ha utilizado para la produccion
de datos han sido, por un lado, un diario de campo, mediante el cual se ha
registrado todo tipo de informacion susceptible de ser analizada. Por otro
lado, la entrevista semiestructurada individual y grupal, a través de la cual
se pretendia explorar la perspectiva de las mujeres que estan implicadas. Y
por ultimo, se ha hecho uso de fuentes documentales y fuentes de datos
secundarias en las que me he apoyado también para la produccién de datos
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y la configuracion de un marco tedrico-interpretativo que ha orientado
todo el analisis.

En cuanto a la poblacion de estudio, se define, por un lado, segin
el sector geografico en el que se ubica: una poblacion de mujeres de la
provincia de Cadiz y de Granada, y por otro lado, segun el objeto de la
investigacion, el cual se sitia en el fenémeno social de la discapacidad en
su relacion con el género en un grupo de mujeres. Asi pues, se ha tenido
contacto directo con 26 mujeres con discapacidad, de las cuales 25 se
ubican en el contexto del movimiento asociativo de personas con disca-
pacidad de Andalucia. Las Asociaciones con las que se ha tenido contacto
son: Asociacion Agadi (Asociacion Gaditana de personas con discapacidad
fisica), Fegadi (Federacion Gaditana de Persona con discapacidad fisica y
organica), Asociacion Luna para la promocion de la Mujer con Discapacidad
de La Linea de la Concepcion y la Asociacion Luna para la promocion de la
Mujer con Discapacidad de Granada.

3. ACLARACIONES PARA LA COMPRENSION DEL INFORME

Para la transcripcion de las entrevistas, por un lado, se ha respe-
tado la literalidad de la forma del habla, y por otro lado, se han utilizado
una serie de simbolos que permiten transmitir con mas intensidad la tona-
lidad y la literalidad del discurso. Asi, los simbolos utilizados han sido los
siguientes:

- (..) (...) indican micropausas de segundos.

:: indica alargamiento de la silaba o vocal en la que se pone
intensidad.

— = plasma encadenamientos de frases que se superponen.

- significa interrupciones en las que se corta a quien habla.

S Asimismo, los codigos utilizados para identificar las entrevistas han
€ss. . . .
cémezBernal  sido los siguientes:
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—GF. 1: Grupo focal 1 compuesto por ocho socias de la Asocia-
cion Luna de Granada. A cada mujer se la ha identificado con la inicial del
nombre (C, I, Cr, L, S, E, My M. J.).

-L, E. 2: Entrevista 2 a la Presidenta de la Asociacion Agadi.

—M.M, E. 3: Entrevista 3 a la Presidenta de la Asociacion Luna de
la Linea de la Concepcion.

—M. A, E. 4: Entrevista 4 a la Presidenta de Fegadi Canf-Cocemfe
Cadiz, CERMI Andalucia y de la Confederacion Estatal de Mujeres con
Discapacidad Fisica y Orgénica.

—-M. J, E. 5: Entrevista 5 a una mujer no perteneciente a ninguna
asociacion.

-EG. 6: Entrevista 6 grupal a cuatro mujeres trabajadoras de Fegadi.
A cada mujer se la identifica con un namero del 1 al 4 (M. 1, EG. 6, M. 2,
EG. 6, etc).

—G. 7: Grupo de nueve socias de la Asociaciéon Luna de la Linea de
la Concepcion. A cada mujer se la identifica con un namero del 1 al 9 (M.
1, G.7, M. 2, G. 7, etc).
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IV. INFORME DE INVESTIGACION

A continuacion se presentan los hallazgos obtenidos y el analisis de
contenido de las entrevistas y grupos realizados, organizados en tres grandes
bloques de contenidos. Por un lado, el primer bloque que se presenta:
«Construccion de identidad: la influencia de la norma en la constitucion de
la normalidad y la identidad discapacitada»; por otro lado, sigue el segundo
bloque: «El caleidoscopio de las barreras cotidianas»; y, por ultimo, el tercer
bloque: «Diferencias entre hombres con discapacidad y mujeres con disca-
pacidad».

1. CONSTRUCCION DE IDENTIDAD: LA INFLUENCIA DE LA
NORMA EN LA CONSTITUCION DE LA NORMALIDAD Y LA
IDENTIDAD DISCAPACITADA

La identidad es un fenémeno que surge de la dialéctica entre el
individuo y la sociedad. Las cuestiones referentes a la situacion psicoldgica
no pueden explicarse sin reconocer las definiciones de la realidad que se
dan por establecidas en el contexto social en el que se encuentra el indi-
viduo. Uno de los puntos de anclaje mdas importante en la construccion
de identidad del colectivo de mujeres con discapacidad, con las que se ha
tenido contacto, se basa en los conceptos de autonomia, independencia y
normalidad, algo que toma gran relevancia en la experiencia de vida y la
cotidianidad. En ocasiones, la cotidianidad de muchas mujeres con discapa-
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cidad se desarrolla en el marco de tener que demostrar ciertas capacidades
y facultades en la reafirmacion de su autonomia. Uno de los aspectos perte-
necientes a dicha cotidianidad y experiencia de vida es el género, categoria
que influye de manera significativa en la subjetividad de las mujeres. De
esta manera lo relatan las informantes:

«¢Qué significa para mi los conceptos de autonomia e independencia? Pues
realmente dar una libertad a las personas gravemente afectas ;no? De que
ellas puedan por si mismos e:: hacer las cosas y acceder a los sitios que real-
mente no puede acceder (...) ya sea por la posibilidad de contrataciéon de un
asistente personal, o una persona de ayuda a domicilio porque hay personas
que no pueden hacer, bueno mujeres que realmente no pueden llevar su casa
en condiciones y que si tiene esa ayuda de ayuda a domicilio pues correcto
porque a lo mejor vive sola o vive con un familiar pero el familiar también
tiene otra discapacidad» (M. M, E. 3).

«Pa mi tiene importancia porque es toda tu vida intentando ser lo mas
auténoma posible, entonces e:: cuando te diagnostican una enfermedad y
ademas degenerativa lo que ti piensas es que vas a perder:: o que va a llegar
un momento en que vas a perder tu autonomia, entonces el conservar al
maximo tu autonomia tiene un significao muy distinto que para otra gente
¢no? Cualquier cosa que te de autonomia pa mi es un logro, cosas que a lo
mejor otra gente hace de por si (...) m:: (...) tiene algo més de lo que pueda
tener pa el resto de significao» (M. 1, EG. 6).

«Es que es lo mas:: el valerte por ti misma y no necesitar de nadie, aunque
te ayuden pero que ta te puedas valer por ti misma y eso es un logro diario»
(M. 4, EG. 6).

«Bso es:: es el ser ti consciente de que:: de que no necesitas a lo mejor:: la
ayuda de nadie para poder hacer cosas:: sobre todo cosas de la vida cotidiana
porque a lo mejor determinadas cosas excepcionales pues parece como que
importan menos, pero:: el ser autébnoma dia a dia pues la verdad es que:: para
mi es importante (..) lo que pasa es que bueno también por ejemplo el tema
de mi discapacidad, quizéas es mas facil (...) sabes que no es una discapacidad
fisica que me:: m:: me limite a lo mejor=hombre yo a lo mejor a la hora
de leerle un cuento a mi hijo pues depende de la letra que tenga el cuento
pues se lo podré leer o no, pero bueno que me puedo valer de mis mafas y::
buscarme la forma» (M. 3, EG. 6).



Un aspecto crucial es la tension que se establece entre, por un lado,
la representacion social que se tiene de la discapacidad, y por otro lado, las
propias vivencias y el sentido que ellas le dan a la categoria que las definen
por excelencia: la discapacidad, por oposicion a la normalidad aprendida:

«Yo he visto gente que no tiene na y esta mucha mas discapacitada que yo, se
encierran y no son capaces de dar un paso solos, ni de estar pa nd, de hacer
nada por si mismos» (I, GE. 1).

A pesar de las definiciones heterodesignadas que se imponen a
lo que tiene que significar la discapacidad y, en este caso, ser una mujer
con discapacidad, existe agencia y cierto empoderamiento por el que estas
mujeres ven que, a pesar de todas las dificultades impuestas y que por
su socializacion ellas también construyen, hay una manera de redefinirse.
Algo que se ha constatado a lo largo de las entrevistas es que hay un cierto
cuestionamiento a la propia idea de lo que significa la normalidad vy, por
tanto, el «ser normal», a pesar de haber existido una fuerte socializacion
que incide en la incorporacion de las normas y de la norma, entendida como
lo que mas se repite en el sentido estadistico y lo que se considera mayori-
tario, que a nivel social se institucionaliza y se aprende como lo natural; lo
que esy lo que debe ser. Asi se explicaban las informantes:

«Claro la normalidad si ta lo dices tedéricamente es todo lo que se ajusta
a la norma, el problema es que si la norma es un cuadraito asi [hace un
cuadrado con las manos] todo lo que se salga de ese cuadraito no es normal,
y a lo mejor acaba habiendo més gente fuera de la normalidad que dentro
de la normalidad. El problema es como se define ese concepto de norma-
lidad porque yo no me siento anormal, yo me siento dentro de la norma, el
problema es que tenga que ajustar ciertas cosas» (M. 1, EG. 6).

«Lo normal (..) lo normal entra dentro de la norma ¢/No? De lo que la gente
considera normal (...) para mi normal es todo aquello que td veas que tu
conciencia te lo permite (...) aquello que es coherente con lo que tt, tu ética
y tu moral te dicta, eso para mi es lo normal, lo demas me da igual lo que la
gente crea que es normal o no» (M. J, E. 5).
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«Todo el mundo en esta vida tiene una dis capacidad, porque yo no tengo la
capacidad de tocar un piano, pero si otras [...] si en este ambito se cataloga
asi, normal — no normal, la gente con o la sin como la cerveza» (C, GE. 1).

Lo normal funciona como una demarcacion de la norma, del patron
establecido. Asi, lo normal no es un concepto puramente descriptivo sino
prescriptivo, del como tiene que ser. Las definiciones de la normalidad, ajus-
tadas a la norma, son tan exigentes que las mujeres con discapacidad son
conscientes de lo dificil que es cumplir con dichas exigencias y requisitos.

* Toma de conciencia e impacto de la discapacidad: Las cate-
gorias nos dicen mds sobre la necesidad de categorizar los cuerpos
que sobre los cuerpos mismos>>

La toma de conciencia de una discapacidad es un proceso complejo
en el que intervienen diversos factores. En primer lugar, es importante
aclarar que se trata de una toma de conciencia de alguna manera impuesta,
es decir, las mujeres con discapacidad se dan cuenta de su discapacidad a raiz
de un proceso de catalogacién en el que intervienen profesionales de la
medicina, de la psicologia y de la administraciéon. Una persona puede ser
catalogada como discapacitada debido a determinadas enfermedades que
conllevan desviarse de los roles sociales de funcionamiento, debido a acci-
dentes coyunturales que alteran el estado anterior de normalidad del cuerpo
y de la salud. Es por ello, que la discapacidad produce un impacto a través
del cual se toma conciencia de un nuevo estado, de una nueva concepcion
del yo, y de unas nuevas caracteristicas. A continuacion, se muestra como
las informantes relatan el impacto que tuvo tomar conciencia de la categoria
discapacidad, que el entorno le reconociera como discapacitada y el sentido
que le dan al diagndstico administrativo que supone el reconocimiento del
grado de discapacidad, a través de diferentes casuisticas. Por un lado, habia

32 Titulo tomado de obra Violencia de Estado, guerra, resistencia. Por una nueva politica de la
izquierda (2011) de Judith Butler en la entrevista de Daniel Gamper Sachse.



mujeres informante cuya catalogacion habia sido sobrevenida en un deter-
minado momento de su vida, lo que supuso un punto de inflexion:

«Yo:: mi discapacidad la verdad es que no sé exactamente desde cuando la
tengo, no lo sé, o sea yo a partir del 99 que me empezaron a hacer pruebas
y eso se supone que:: que fue cuando me lo descubrieron, pero el certi-
ficao me lo saqué hace:: un par de anos a raiz ademas del trabajar aqui
vamos, porque yo antes estaba super desinformada de esta historia y:: m:: el
oftalmélogo me habia dicho que:: que bueno que fuera a la ONCE que me
informara, pero la verdad es que me daba un poco de reparo y:: hasta que
bueno que no empecé:: porque yo entré aqui sin el certificao y raiz de estar
trabajando aqui pues ya bueno pues no sé parece que te informas un poco
mas y:: no sé lo ves desde otro punto de vista y me dio como menos miedo
y menos reparo el tramitarlo y entonces lo tengo hara:: un par de afios mas
o menos» (M. 3, EG. 6).

Esta toma de conciencia de la discapacidad supone reiniciar un
proceso de identificacion incluyendo un nuevo factor estructurante, la
discapacidad. Asi, las mujeres tienen que reconfigurar su identidad a una
nueva realidad que antes era desconocida. En este proceso de identifica-
cion, la construccion de género también juega un papel importante sobre
las mujeres con discapacidad. Esta situacion puede dificultar los procesos
de identidad de género o la adaptacion a lo que se espera socialmente de
mujeres y de hombres, asi como la identificacion con la correspondencia de
sexo-género al que se pertenece en el ejercicio de los roles asignados desde
el sistema patriarcal.

Por otro lado, otras mujeres habian interiorizado desde pequenas
la discapacidad, en las que se incorpora la categoria «desde el nacimiento»:

«Ahora mismo ya en mi relaciéon y el como afrontarlo lo tengo bastante
asumido porque como lo tengo desde nacimiento pues también mi familia
también me ha aportao bastante en ir sintiéndome integrada en la sociedad
Jno?» (M. M, E. 3).

«Yo en mi caso mi discapacidad es desde que naci y vamos yo era consciente
de que tenia discapacidad, de mi limitacion y demés, pero vamos nunca me::
animé a pasar por el centro de valoracion (...) y ya fue de mayor una vez que
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tenia mis estudios terminaos y demas pues la familia comentdndome pasate
que lo vas a pasar, porque yo sabia que lo pasaba bien vamos que me iban
a dar discapacidad, por el tema de los beneficios y demés que pudiera tener
o en temas de estudios y demads, y lo tengo desde hace poco» (M. 4, EG. 6).

El proceso de valoracion oficial que valora el grado en el que se
esta discapacitada se torna en crucial, en cuanto aporta significados sociales
importantes, en la percepcion de como estas mujeres se ven a si mismas:

«Bueno a mi:: nunca es agradable el proceso de:: la valoracion pero ya
cuando me llega la carta a casa y que pone el 73 y dice jostia ;tanto?! Y en
verdad me quedé en plan de:: ;tanto? ¢tantisimo es?» (M. 2, EG. 6).

«Es que ta ves el 75 o el 73 y dices juf! Yo que sé es un shock psicologico
;sabes? De decir:: pero bueno que en realidad lo asumes y:: lo que pasa que
el momento de verlo reflejao en un papel m:: es complicao vamos» (M. 3,
EG. 6).

«Pues yo creo que a mi me influyd, o sea fijate es algo de toda la vida y total-
mente se supone que asumio, pero el tener el certificao yo pienso que a nivel
personal también me:: o sea no es que hiciera un antes y un después y que
yo me transformara por ese certificao, pero si que me sentia que pertenecia
a un grupo que antes:: hombre en tu mente estaba que pertenecias pero no
te sentias::, es que no sé yo si que noté un gran cambio (...) de hecho yo me
lo saqué pa presentarme a las oposiciones y:: me presenté, yo iba con todas
mis amigas y yo tuve que ir a un tribunal a parte, en una localidad a parte
(..) Yy yo no lo vivi bien, de hecho recuerdo en el examen no estar:: yo no
digo que eso fuera lo que marcara el como me saliera el examen, pero que
yo no recuerdo bien el hecho de presentarme por discapacidad (..) lo vivi
mas como una desventaja que como una ventaja, por lo menos lo senti asi
¢no? [...] pero en aquel momento a mi me fastidié que por presentarme por
discapacidad todas mis amigas fueran a un sitio y yo tuviera que desplazarme
la noche anterior a otro sitio, tener que no sé cuanto en el tribunal (..) m:: yo
no recuerdo que haya una experiencia buena y eso que se supone que tenia
mi discapacidad y que:: llevaba toda mi vida con ella, pero que yo si recuerdo
ese periodo asi que no:: que me afecté vamos» (M. 1, EG. 6).

S En este sentido, se plasma la influencia que tiene este tipo de cata-
ess . . . . .
GémezBemal  lOgaciones en los comportamientos y en las experiencias en la medida en
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que la autoridad que representa este tipo de etiquetaje construye identidad
e incorpora en el sujeto una categoria que socialmente es estigmatizante,
que también influye en coémo se presentan ante los demas:

«Por qué tengo que contarle a to el mundo si la discapacidad si el decir que tt
tienes alguna limitacion no tiene ninguna connotacion negativa daria igual
contarlo o no contarlo, el problema es que cuando tu sientes que al contarlo
la mirada del otro hacia a ti cambia (...) y a mi no me gusta sentir esa mirada,
por lo menos a mi no me gusta que me miren de esa manera» (M. 1, EG. 6).

«Es incomodo, yo en mi caso ademas el tema de mi discapacidad lo saben
aqui porque no me queda mas remedio y en mi casa, pero ni en el resto de
mi familia, o sea que no sean mis padres y mi hermano, no lo saben ni mis
amigas ni nadie, o sea porque:: (..) no sé es una cosa:: que tampoco tengo por
qué ir poniéndome un cartel, ni explicindoselo a nadie pero que:: que no lo
sabe nadie vamos» (M. 3, EG. 6).

e Normas de género: la incorporacion del género en la
vivencia de la discapacidad

Si con el género, entendido como construcciones que se basan en
relaciones de poder, como productor y regulador de la vida social, interre-
lacionamos la categoria discapacidad, como otro dispositivo de poder, la
percepcion del cuerpo adquiere una especial relevancia para las mujeres.
Un hecho importante en este sentido es el referido a la reproducciéon biol6-
gica, y a la funcion social de ser una «buena madre», ya que se presupone
la imposibilidad de que las madres con discapacidad puedan llevar una
vida independiente y responsabilizarse del cuidado de las/os hijas/os, y son
susceptibles de estar constantemente justificAindose ante las instituciones
sociales. Esta cuestion saca a la luz el hecho de una inversion de roles.
Asi pasa, de mujer cuidadora, rol tradicional asignado a las mujeres por
considerarse unas capacidades naturales e innatas para desarrollar dichas
tareas, a ser vista socialmente como persona necesitada de cuidados. En
este sentido, también se pone de manifiesto como los roles tradicionales
de cuidado y de reproduccion social se identifican con estas mujeres con
discapacidad, en el contexto de la tension que se produce entre «cuidadora
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y cuidada». Se reflejan los mecanismos que ponen en funcionamiento la
responsabilidad supuestamente natural de las mujeres para el cuidado de
los demas, y lo es hasta sus ultimas consecuencias: hasta el olvido de si
misma. Su invisibilidad es manifiesta y aceptada. No se le reconocen sus
acciones. Asi, los limites de sus capacidades estan, no el orden de lo biol6-
gico, que sirve a intereses muy precisos, sino de lo politico, en no traspasar
la frontera, fisica y simbdlica, de lo impropio de su género. Se desvela aqui
un discurso contradictorio en torno a lo que ideolégicamente sustenta estos
imperativos, ya que, por un lado, se le reconoce una «capacidad para», e
incluso una «sobrecapacidad»??; como mujer, aunque se la defina como
discapacitada, se le supone una capacidad natural para el desempeno de
estas tareas y funciones, cobrando aqui el género relevancia para la defi-
nicion de las capacidades, y por otro, se le presupone una «incapacidad
de y para» el desarrollo de una identidad considerada activa socialmente
y autéonoma, relacionandose aqui directamente con la discapacidad como
elemento esencial de su identidad; con ello se vuelve a incidir en los repe-
tidos argumentos sobre la falta de autonomia y la incapacidad de estas
mujeres. Esto se constata en los conflictos, las frustraciones y las reflexiones
que hacen las informantes a este respecto, como manifiesta esta mujer al
preguntarle por quién se ha encargado del cuidado de su hija:

«jHe sido yo!, he sido yo, porque yo no tengo a nadie en casa ni (...) y mi
marido esta trabajando y (...) jhombre! Cuando era chiquitita no tenia mas
remedio mi mario que ayudarme a atenderla, que si a bafiarla porque (...) el
problema mio que yo tengo més grande es el brazo, con el brazo no puedo
yo hacer mas de cuatro cosas (...) entonces claro a:: (..) con la preocupacion
que no se me fuera a caer la nina y eso mi mario me la (..) me ayudaba a
banarla y eso, pero lo demas todo, todo lo he solucionao yo, y lo he:: (...)
vamos gracias a dios lo he llevao to pa lante» (L, E. 2).

33 Como indica también el estudio de Victoria Robles Sanjuan (2009), «La extrafa rela-

cion entre la «incapacidad de» y la «sobrecapacidad para» en la literatura escolar para
ninas y mujeres» (Siglo XIX Y XX), en la obra coordinada por Carmen Manas, Mujeres y
diversidad funcional (discapacidad): construyendo un nuevo discurso.



Se pone de manifiesto esa tension del rol tradicional de madre
y cuidadora con la de discapacitada y vista socialmente como necesitada
de cuidados. Asimismo, en los relatos que se muestran a continuacion se
plasman los conflictos que sienten estas mujeres cuando deciden ser madres
y sobre la idea de que por ser mujeres tienen que tener esa capacidad dada
para realizar las funciones propias de una buena madre, sintiéndose incom-
petentes en el sentido de desviarse de ciertas expectativas sociales en cuanto
al funcionamiento normal y tradicional de una madre a la hora de cuidar a
su hija o hijo:
«Hombre, en cuanto a ser mujer quizas:: [...] yo si me he sentio a lo mejor
en la fase de madre (..) la primera etapa de la nina que es todo fisico ¢no?
Cogerla, bafiarla y ademds recuerdo que después del parto quedé mas afecta
pues yo que sé el bafio de la nifia me daba mucha inseguridad porque fisica-
mente no estaba:: (..) el no hacerlo tt como madre (..) a lo mejor nadie me
dijo nada ni me reproché nada, pero el yo sentirme que lo que se esperaba
de mi como madre no podia realizar [...] es mas en:: o por lo menos yo lo
he vivido mas en las expectativas sociales y yo no poderlas:: mas porque me
hayan dicho o me hayan:: yo pienso que ha sio algo mas interno (...), por lo
menos por mi circulo yo no he sentido que nadie me dijera na ni me repro-
charan na, ni yo tuviera que ni siquiera pedir favor sino que eran cosas que
surgian ¢no? (...) pero yo si lo he vivido con esa sensacion de:: como que se
espera de mi que cumpla con ciertas cosas o que haga ciertas cosas que son
mas propias de mujer que de hombres» (M. 1, EG. 6).

«A mi me imponia mucho respecto el yo tener un nifo y no saber si yo iba
a poder cogerlo bien o no lo iba a coger bien o iba a poder a hacer ciertas
cosas. Entonces yo me acuerdo que yo, ademds se me qued6 marcao porque
me acuerdo cuando yo estaba en el hospital los famosos dos o tres dias que te
quedas en el hospital, pues claro las enfermeras son las que querian atender
a la nina, las que te lo cogen y yo me acuerdo que la primera noche que ellas
decian —«bueno cuando ya el nifio se haga y necesites cambiarlo ti nos llamas
que mientras que estes aqui no hay problema»— pero vamos que eso lo dicen
a to el mundo no solo a mi personalmente a cualquiera, entonces que pasa
que yo me acuerdo que la primera noche que el nifio estaba ya en el mundo
y habia que cambiarlo pues yo dije esta es la mia, entonces yo necesitaba un
tiempo de estar tranquila y hacerlo yo. Entonces yo me levanté, me fui al
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cuco y entonces yo cambié al nifio y lo arreglé, lo lavé, ti sabes lo limpié,
entonces yo me di cuenta de que yo podia hacerlo, de que no pasaba nada,
entonces yo misma cogi confianza y dije pues mira. Y yo recuerdo que tenia
esa:: ese quema como algo que tenia que superar, entonces a partir de ahi
pues empecé palante, palante, palante, palante [...]. Yo hacia con los ninos
todo menos lavarlos en la bafierita esta chica porque es que me daba miedo
cogerlos (..) lo demas pues lo hacia bien y lo hacia mejor o peor pero lo hacia
(..) Yy eso no quita que te echaran una mano o que simplemente colaboraran,
entonces yo pienso que (..) yo sigo diciendo que toda persona tenemos una
limitacién de una u otra forma y hay que ser consciente y hacer hasta lo que
uno puede y ya estd, y no por eso sentirte mejor o peor (...) porque ya de por
si la sociedad se encarga de:: de ponerte en tu sitio, entonces nosotras mismas
debemos de no ponernos» (M. 4, EG. 6).

Todas las mujeres con las que se ha tenido contacto realizan las
actividades propias de la subsistencia y el trabajo de cuidados con respecto a
sus familias y sus hogares. Algunas de manera exclusiva, desarrollando sus
actividades inicamente en el trabajo doméstico, y otras compatibilizando el
trabajo remunerado con el trabajo de cuidados. En este sentido, las normas
de género marcan con mucha intensidad los itinerarios de las personas con
discapacidad, debido también a que existe una acumulacién de barreras y
discriminaciones con respecto a las mujeres. El ambito doméstico, siendo
un espacio de produccion y reproduccion, sin embargo, esta infravalorado
desde el punto de vista no sélo social y cultural, sino econémico, en cuanto
que no se considera productivo.

Los roles de género tradicionales han sido considerados por las
teorias feministas como elementos de opresion hacia las mujeres. Pero
cuando trasladamos esta cuestion a la perspectiva de las mujeres con
discapacidad esta afirmacion adquiere significados mas complejos. La
discapacidad ha sido utilizada como una categoria que ha tendido a deshu-
manizar, tanto a hombres como a mujeres, por lo que a éstas ultimas, al
representarse de manera asexuada, también se les ha excluido de los roles
tradicionales de género, de la construccion de «mujer» patriarcal; esto es,
ligada a las cuestiones de dedicacion a la belleza, maternidad, cuidado y



sexualidad. Asi, aunque estos elementos los consideramos opresores, es
cierto que el andlisis en las mujeres con discapacidad tiene que ir mas
alla de este enunciado. En algunos casos, el acceder a ciertos elementos
estereotipados de la identidad femenina puede considerarse como una
cuestion empoderante, ya que, de este modo, es como las mujeres con
discapacidad pueden reivindicar el poder identificarse con una identidad
de género que tradicionalmente se les ha negado, por la deshumanizacion
a la que se han visto sometidas. Es logico que algo expresamente criti-
cado por el movimiento feminista, como es la construcciéon «mujer» que
hace el sistema patriarcal, y en lo que estamos de acuerdo que se basa en
elementos opresores, se tornen en reivindicativos para muchas mujeres
con discapacidad, porque es imposible que rechacen algo que en muchas
ocasiones no se les permite aplicar en sus vida, como puedan ser el
derecho a la maternidad, a la sexualidad y al cuidado estético, elementos
que contindan siendo, por lo general, opresores para muchas mujeres sin
discapacidad:

«En cuanto a las situaciones que se viven si (..) incluso en el tema de la
estética, porque por ejemplo, si nos ponemos a ver los disefios de los zapatos
que estan, los zapatos son ortopédicos, la mujer normal m:: puede cambiar
de zapato y conjuntar zapato con bolso (...) las mujeres no (..) el zapato que
utilizan es el mismo pa hombres que pa mujeres es un universal que hay,
y las mujeres eso los reivindican también, que hay que ver en el siglo que
estamos y que no cambian ni por lo menos el color del zapato ¢no? Porque
ellas saben que tiene que llevar una bota pero la bota la pueden hacer con
pico, con menos pico, redonda o cuadra ;no? ;eh? Que es un cosa de fabri-
cacion ¢no? (...) m:: en eso todavia no hay mucho avance (...) bueno para
el tema de los baniadores y eso si que se estd contando un poco el tema de
que pongan células digamos que son como unas gelatinas y una cosas en
los bafiadores m:: pero claro ha habido el bum de la mujer en ponerse mas
pecho y eso y pues si hemos avanzao un poco en lo de los bafiadores y los
bikinis para las mujeres que son:: que estan operadas vaya, que estan mastec-
tomizadas ¢vale? En eso si ha habio un poquito de avance pero nada mas que
ahi (..) con diferencia de los hombres» (M. M. E. 3).
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e Catalogacion institucional: entre el reconocimiento de la
discapacidad como derecho y el estigma de la minusvalia

En el Estado espanol la legislacion a través de la que se regula la
catalogacion y el reconocimiento oficial del grado de discapacidad produce
significados en el campo de la discapacidad que se inscriben en los propios
discursos y vivencias de las mujeres. También esta regulacion se vuelve
un paso necesario e imprescindible para la entrada a los programas y a las
politicas sociales dirigidas a los discapacitados®*. La Administracion Publica
y el Estado se tornan en productores de atributos y rasgos de pertenencia,
que reconoce y demarca, al mismo tiempo, un colectivo, estableciendo asi
quiénes son; con ello, inevitablemente, se esta asignando unos limites de
pertenencia.

Asi relataban las mujeres entrevistadas al ser preguntadas por el
sentido y la utilidad que tiene para ellas el certificado que las identifica
como discapacitadas en un cierto porcentaje. En la mayoria se produce un
analisis en el que convergen varios significados, por un lado, las mujeres
perciben que ser identificada por una categoria como la de discapacitada es
estigmatizante socialmente pero, por otro lado, en la toma de conciencia de
la desigualdad en la que se reconocen, identifican que es necesario tener
ese certificado para acceder a ciertos «beneficios» compensatorios que el
propio sistema que cataloga tiene previstos:

«Yo creo que aqui hay dos caras de una misma moneda (...) aqui esta una
parte (..) que es la que digamos (..) es bueno que nos reconozcan la discapa-
cidad administrativamente porque ello (..) nos hace partir de una diferencia
con el resto de las demds personas, entonces si queremos ser iguales ti sabes
que (..) no podemos ser iguales si no:: si la diferencia no se trabaja antes
¢no? porque partir de la misma:: para llegar a una meta tenemos que partir
siempre [...] Entonces empuje administrativo viene bien, que seria esa acciéon
positiva ¢no?, accién positiva y no discriminacién positiva, acciéon positiva

Vanessa 3 Lo indico en masculino intencionadamente, ya que en el imaginario social y juridico el
Goémez Bernal colectivo de «los discapacitados» es un bloque homogéneo, neutro y asexuado.
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para ponerte ahi y yo creo que esa parte viene bien (...) pero ya todo lo
demas (..) que no sea a ese nivel administrativo (..) todo lo demas es terrible.
Es terrible pasar por ahi, terrible creértelo ti de que realmente estas discapa-
citada, creerte tu (...) porque el que uno se crea que no es valido para algo te
hace (..) te hunde, te hunde personal y profesionalmente» (M. J, E. 5).

«[...] que ¢para qué sirve el certificado?, po hombre sirve pa muchas cosas
porque ahora mismito e:: hacienda te desgrava un poco por la discapacidad,
por tener la discapacidad (...) puede tener la tarjeta de discapacidad, puedes
tener:: (...) m:: (...) jpbueno! Muchos beneficios no hay, pero solamente con
que tenga la tarjeta para los vehiculos para poder aparcar en zona de disca-
pacitados y no tener que andar tanto» (L, E. 2).

«Yo (..) creo que ayuda, hay alguna gente que segin que no tienen asumio su
discapacidad y dicen que le perjudican porque realmente no::, pueden sentir
un rechazo. Pero también, no es culpa nuestra sino porque a la empresa a
la que van no estan concienciadas y no tienen ni la explicacion correcta de
lo que significa contratar a una persona con discapacidad, ni cuéles son los
beneficios, ni tampoco le da la oportunidad a las personas con discapacidad
de hacerlo, pero que hay una:: es como todo, te encuentras de todo (..) a lo
mejor te encuentras a personas sin discapacidad y tampoco dan la talla en su
puesto de trabajo ¢eh? El que tiene mayor discapacidad y:: lo tiene a lo mejor
m:: que:: es mds revisable, yo veo que es lo correcto que tenga que hacerlo
que se tenga que dedicar también a hacerse esas valoraciones y esas revi-
siones porque hay enfermedades que realmente pues:: (...) no es que vayan
mejorando, pero a lo mejor si es de una operacion o lo que sea y te lo dieron
con esa pues bueno también se tiene que ir mejorando porque hay gente
que, es que también hay mucho fraude también y es logico cuando llega una
época que:: tiene que revisarse y se tiene que lleva un control (..) y es bueno,
para eso estan los especialistas y para eso estan» (M. M, E. 3).

«En verdad el discurso no es lo que estamos hablando aqui ;no? De hacer
todo mas accesible, y hacer que todo el mundo tenga acceso, sino las cosas
por separao es como eso de forma asistencialista por jlos pobrecitos!, estés en
desventaja y vamos a:: no vamos a solucionar, la cosa no es vamos a solu-
cionar que no haya esa desventaja sino vamos a compensar la desventaja en
to caso» (M. 1, EG. 6)
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La convergencia de estos significados también se da en el caso de
contemplar que el reconocimiento, por parte del sistema juridico y admi-
nistrativo, de la discapacidad se contemple como un derecho por el propio
movimiento asociativo de la discapacidad, ya que implica el reconocimiento
de que no se esta en igualdad de oportunidades y el derecho a tener ciertas
prestaciones sociales que se considera que un colectivo social en desven-
taja debe tener en el marco de un Estado de Bienestar democratico. Asi lo
expresaba la presidenta de Fegadi Cadiz, CERMI Andalucia y de la Confe-
deracion Estatal de Mujeres con Discapacidad Fisica y Organica:

«El grado de discapacidad m:: mas o menos estd reconocido en ciertas disca-
pacidades de forma mas o menos adecuada. Como todo en esta vida se puede
producir algunos disfuncionamientos pero el problema estd, mas que en el
grado de discapacidad pa la discapacidad motérica o intelectual o de sordera
o de ceguera, esta en ciertas discapacidades organicas que no se ven o son por
ejemplo enfermos renales, los enfermos de enfermedades raras que todavia=
o las de fibromialgia que no se reconoce la discapacidad porque no aparecen
en los analisis claramente no aparecen los sintomas, los efectos. Entonces hay
una serie de discapacidades que no son valoradas adecuadamente porque no
se tienen instrumentos de reconocimiento y también porque se estima que
la discapacidad hay que medirla a partir de que seas capaz de hacer o no la::
digamos las actividades propias de las actividades cotidianas, si eres capaz de
asearte, de comer, de desplazarte. Claro hay muchas personas que tienen
discapacidades graves que si pueden hacer eso y no estan suficientemente
reconocidas, pero en lineas generales, los motoricos y otras discapacidades
son reconocidas en sus justos términos. El problema no esta ahi el problema
estd en que las prestaciones que se ofrecen a las personas que tienen disca-
pacidad, si no estan adecuadamente cuadradas no son las mismas si se te
reconocen unos grados que si se te reconocen otros, y sobre todo el recono-
cimiento en general, legislativo a la discapacidad es correcto hemos luchao
mucho para él lo cual no quiere decir que los baremos, que las medidas que
se hacen para calificarnos no tengan que ser actualizadas continuamente
porque la discapacidad también evoluciona y si entendemos por discapa-
cidad las dificultades que una persona tenga para desarrollar su vida diaria,
ésta varia mucho en funcién del entorno, en funcién del tipo de enfermedad
discapacitante que padezcas claro» (M. A, E. 4).



En esta misma linea, algo que se torna en significativo por su impli-
cacion en la propia vida e identidad es el proceso a través del cual se valora
a las mujeres para diagnosticar el grado de discapacidad que padecen. Es
una experiencia insignificante para la administracion que lo convierte en
un puro tramite burocratico, pero sin embargo, una experiencia incomoda
y frustrante —y a veces dolorosa— para las mujeres que la recuerdan:

«No es agradable para nada, pero bueno, si hay que pasarlo se pasa, pero
que agradable no nada, y mas y sabiendo ya como tu estds tengas que pasar
por un médico, por otro médico, por una psicéloga, por no sé quién (..). Son
muchas personas a las que te tienes que visitar para que:: que te den un:: (...)
un grado ;me entiendes?, cuando ya te estdn viendo y ya lo saben» (L, E. 2).

«Muy mal, angustiosa y:: y (..) angustiosa y muy desagradable, yo no soporto
que me:: que me evalten (..) pero sobre todo que me evalten psicoldgica-
mente (...) ¢sabes?» (M. J, E. 5).

«Agradable no es, en mi caso particular yo no:: nadie se porté conmigo de
manera desagradable ni me trataron mal ni hicieron nada, pero el que te
valoren y:: te digan hasta qué punto tienes una discapacidad, en qué punto::, en
qué grado te alejas de la normalidad, es ponerte ahi enfrente de lo que:: sabes
que ocurre pero:: (..). Entonces la situaciéon no es agradable» (M. 1, EG. 6).

«En mi caso por ejemplo, como he comentao vamos ti sabes eres consciente
de la limitaciéon que tienes ¢no? Entonces ti sabes que si, entonces yo no
necesito que me lo:: den por escrito o que ciertas personas se lien conmigo
ahi a estudiarme, entonces claro el trato es muy cordial y:: pero claro te estan
valorando también hasta donde llegas y hasta donde no llegas, para que te lo
reflejen por escrito cosas que ta ya sabes. [...] yo entiendo que el tema de la
discapacidad nunca es positivo aunque mucha gente crea que:: es un chollo
¢no? Yo no lo considero asi, pero bueno tiene sus ventajas y sus inconve-
nientes como todo en la vida [...]. Te pueden poner incluso mas pegas en otros
temas, yo me he presentao a una entrevista de trabajo y no he aportado nada
de mi dictamen ni he dicho que tenia discapacidad, y he trabajao sin discapa-
cidad aunque la tuviera reconocia ¢sabes lo que te quiero decir? Entonces te
puede ayudar o no te puede ayudar, es que depende» (M. 4, EG. 6).

Otras mujeres hacian hincapié en el certificado del grado de disca-
pacidad como estigma que incapacita para el desarrollo y la participacion
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en muchos ambitos sociales, en lo que se refiere a los sentimientos que
se generan, tanto en ellas mismas como en el entorno con el que interac-
cionan:

«Yo no sé si:: me hubiesen contratao aqui®>’ porque yo me lo saqué a raiz de::
yo terminé un contrato temporal y me dijeron que bueno que les gustaria
contar conmigo entonces m:: (..) entonces fue cuando yo lo tramité y dije
bueno pues puede ser una oportunidad ¢sabes? Porque hombre laboralmente
la empresa tiene ventajas (..) que si no lo tuviera:: no sé si me hubiesen
contratao igual. No tengo ni idea pero bueno en mi caso yo creo que me
favorecio (...) lo que si que si:: no fuese:: o sea fuera de aqui yo no se si seria
capaz de:: (..) ensefiarlo o sea de decir=entrar en un:: de presentarlo para
solicitar un trabajo (..) yo creo que todavia no estoy:: m:: preparada vamos
[...] yo creo que no lo hubiese tramitao nunca el certificao vamos (..) y si lo
hubiese tramitao no lo hubiera usao a la hora de:: buscar un trabajo no lo
hubiese usao seguro» (M. 3, EG. 6).

«Hombre, yo he hecho muchas entrevistas y he entregao curriculum vy si que
lo he presentao lo que pasa es que la gente al ver ya que pone discapacitada
piensa que no puedes hacer el trabajo (..) o yo que sé qué se imaginaran (..)
yo creo que no lo toman en cuenta, sopesan un poco los beneficios econ6-
micos que le supone al empresario, pero claro ta dices este trabajador no lo
va a hacer bien y eso no es asi» (M. 2, EG. 6).

Otro de los aspectos mas importantes de la catalogacion de las disca-
pacidades es el significado que cobra el diagnostico de una discapacidad
psiquica por trastornos mentales. De las 26 mujeres con las que se ha tenido
contacto, 14 de ellas tienen una discapacidad multiple, donde se les suma
un grado de discapacidad psiquica en su mayoria derivada de depresiones,
ansiedad, y de los llamados trastornos del estado de dnimo. Asi respondian
algunas de ellas ante la pregunta sobre su tipo de discapacidad:

«Yo el 44, y fisica y psiquica» (M. 6, G. 7).
«Yo el 67, y fisica y psiquica también» (M. 8, G. 7).

35 Trabaja en FEGADI (Federacion Gaditana de Personas con Discapacidad).



«A ver:: el porcentaje es el 45% y:: de ellos el 35% es fisico y después psiquico
porque el fisico es lo de la artrosis degenerativa y:: lo:: el psiquico pues e::
por el trastorno distimico, trastorno de la afectividad, depresion distimica que
quiere decir que dura mas de dos afios» (M. J, E. 5).

«Yo tengo (...) fisica, psiquica, sensorial, el 75 %» (M. 9, G. 7).
«Yo tengo fisica y psiquica (...) el 85% « (M. 2, G. 7).

Las mujeres son en mayor medida categorizadas con respecto a
desequilibrios emocionales y psicoldgicos. Variables influyentes en el bien-
estar psicoldgico de cualquier individuo en nuestro contexto actual como
puedan ser, procesos estresantes, redes sociales empobrecidas, falta de
recursos economicos y sociales, situaciones de violencia, etc, son factores
que, en una sociedad patriarcal, son sistematicamente desfavorecedores
para las mujeres. Asi, existen muchos mas casos de depresion, ansiedad y
otros llamados «trastornos mentales» en mujeres que en hombres, hecho
que se tiene que contextualizar en el marco de las condiciones patriarcales
y capitalistas existentes. Asi relataba una mujer el impacto y el estigma que
supuso, en el desarrollo de su vida, el diagnostico y el etiquetaje del tras-
torno mental:

«[...] Me han afiadido un handicap para encontrar trabajo (..) porque un
¢ctrastorno de la afectividad? Es muy grave ¢seh? (...) y yo creo que yo (..) en
un momento dado:: tengo que=todavia tengo que indagar quién me lo ha::
quién ha sido el que me lo ha visto asi porque en dos sesiones, en dos visitas
no creo que::, bueno en una porque me han valorado dos expertas psico-
logas cada una por separao, o sea en diez minutos, no creo que se pueda de
repente ver eso y mas que nada porque es todo lo contrario, es un perfil que
responde totalmente a todo lo contrario a como yo soy, sin embargo, si que
lo veo en mi familia y a lo mejor yo me he contagiao ¢sabes? [...] hasta hoy
pensaba no decirlo porque no he querido:: (...) porque sé que es fuerte y que
cambia, las personas cambian su forma de actuar contigo cuando saben que::
que tienes esa discapacidad [...]. Cuando en verdad a lo mejor esa discapa-
cidad que tu tienes es una discapacidad mas que nada fisica que te incapacita
para m:: acceder a muchas cosas que m:: pertenece al ambito social ;no? (...)
;qué ocurre? Que entonces debido a todo eso es lo que te lleva a tener ese
ese:: trastorno psiquico, pero que si ta tuvieses solucionao lo que es el ambito
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social (...) en verdad no tendrias por qué caer en esa depresion. Depresion
que yo (...) he creido que era, y sigo creyendo que es una depresion normal
dentro de un duelo de pérdidas porque yo he perdido muchas cosas y las he
perdido desde el 2007, he ido perdiendo cosas [...]. Yo creo que esto no es
un trastorno psiquico porque lo tenga una persona que ha nacido, que sea
innato ni mucho menos, yo creo que esto es adquirido por las circunstancias
del entorno» (M. J, E. 5).

En este mismo sentido que se estd exponiendo, hubo muchas
mujeres que relataron experiencias vitales traumaticas y dolorosas deri-
vadas de violencia de género, de falta de recursos econémicos y sociales,
conflictos familiares, frustraciones derivadas de la sobrecarga de obliga-
ciones familiares impuestas y estructuradas por la condicion de género y
por la vivencia de incapacidades, por las que afirmaban sentirse deprimidas
de forma patoldgica:

«Es que tengo una depresion de caballo [...] Yo la autoestima la tengo por los
suelos [...] Yo pensé en dejar al tipo porque nos pegaba, nos maltrataba (..) a
los bebés también (..) y me fui de la casa» (M. 9, G. 7).

«[...] eso a mi me ha hecho que yo haya estao mas de 15 afnos en tratamiento
psiquidtrico, porque ni he tenio ayuda ni nadie que me aconsejara como
tenia que llevar todo eso, ahora que yo tenia que ser la fuerte y tuve que
estar aqui, y no te vaya aburri y no esto y no lo otro. Y tener una comida
por cojones y bregar con un nifio chico y darle de comer a las cuatro de la
mafiana, to los dias con un nifio en brazo, y sin consideracién ninguna ¢eh?»
(M. 5, G. 7).

«Yo me he deseao hasta muchas veces hasta la muerte, me he deseao, me
he deseao que dios me mandara algo y me muriera, me lo he deseao» (M.
6, G. 7).

«[...] yo me he intentao suicidar, no lo he deseo, es que me he intentao
suicidar dos veces o tres y ¢sabe usted lo que ha hecho mi mente? Mi mente,
no sé si he sido yo o es mi mente, he bloqueao las cosas malas, es que no me
acuerdo de lo malo, no quiero acordarme» (M. 9, G. 7).

S Hay contradicciones importantes entre el discurso hegemoénico de
€SS, . . . . . . . .
cemezBemal  la discapacidad y la experiencia de la discapacidad de cada mujer. El discurso
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de la discapacidad es androcéntrico, lo que implica la invisibilidad de las
multiples variantes de la opresion que viven las mujeres con discapacidad.
El proceso de construccion de la identidad de los individuos es una realidad
dinamica que se desarrolla por medio de las experiencias intersubjetivas y
a lo largo de la vida. En este sentido, existen variables como la discapacidad
que tiene una gran incidencia en el proceso de construccién y reconstruc-
cion de la identidad de las mujeres (Shum y Conde, 2009:120).

2. EL CALEIDOSCOPIO DE LAS BARRERAS COTIDIANAS

Un hecho significativo que se ha constatado en las entrevistas reali-
zadas es que la conceptualizacion de las barreras cotidianas que perciben las
mujeres con discapacidad esta estrechamente ligada a la construccién de la
identidad femenina y de las normas de género. Hay unas barreras especi-
ficas, sentidas por algunas de las mujeres con discapacidad y representantes
del colectivo de las asociaciones de mujeres, que tienen que ver con el
conflicto de no poder en ocasiones desempefiar de manera «auténomar»
las tareas y las actividades, e incluso, los comportamientos supuestamente
naturales atribuidos a las mujeres, como tender, llevar las bolsas o el carro
de la compra...:

«Pa mi no existe la barrera, pero no dejo de reconocer que hay muchas limita-
ciones y hay muchisimas cosas para poder avanzar y estar igual que los demas
(...). Aunque yo no sienta complejo ni nd pero no dejo de reconocer que esta
muy dificil la cosa porque cuando no puedes alcanzar maés de lo que puedes
(...) po ya tu te sientes un poquito:: [...] el tender, que no puedo tender (..) di
por las circunstancias que no puedo tender, porque también tengo la mano
cogida la mano derecha. Entonces por mucho que quiera levantar la mano pa
tender (...) porque pa tender hay que tender con dos manos y la mano no::,
no la levanto, y eso del dia a dia de tener que estar esperando a mi mario pa
que venga y me tienda (...) juf::!, jme come los nervios!» (L, E. 2).

«Estan determinadas también, si hay una cierta determinacién porque por
ejemplo, nosotros el tema de la:: la mujer ¢no? Esta el rol, no podemos desem-
pefiar ni el rol de ser mujer realmente, ni ama de casa ni:: ;me entiendes lo
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que te quiero decir no? Que realmente no tenemos el rol como mujer porque
realmente no pero después si que se ejerce el rol de mujer, de ama de casa,
porque a lo mejor esta también como cuidadora aunque tenga la discapacidad
y sea grave también esta como cuidadora de los demas. Te pongo un ejemplo,
m:: no esta permitida, le rechazan el que acceda por ejemplo a casarse, la estan
anulando como persona digamos para poder tener pareja, no le preparan el
ajuar tampoco por el tema de que nunca la ven que va a casarse porque no va
a poder m:: cuidar al esposo o tener hijos ;eh?» (M. M, E. 3).

«Yo voy por la calle y mira esa mujer que a lo mejor me lleva una ventaja de
edad mu grande mira como va andando y yo tan joven mira como estoy, y
mira veo una mujer a lo mejor limpiando la puerta de la calle y digo mira de
momento voy a estar yo haciendo eso, si me veo un poco:: discrimina, pero
por mi misma, a mi no me esta discriminando nadie, freno yo, freno yo por
lo que soy capaz de hacer» (M. 5, G. 7)

«Yo:: yo soy joven y yo veo a muchas mujeres que vienen del eco con sus dos
bolsas de:: de la compra y yo lo he hecho eso antes, pero ya dos o tres veces
me ha dao un latigazo atras por el peso y yo:: (...) que yo no tenga fuerza
y esa mujer tan mayor va con esas dos bolsas, yo tengo que ir con el carro
porque antes de que me de el latigazo y quedarme para o dobla po:: voy con
el carro a comprar o que me lleven con el coche» (M. 1, G. 7).

Las mujeres que mas resaltan tener este tipo de barreras, sin
embargo, no resaltaban demasiado sentir otros impedimentos como puedan
ser las barreras en la participacion social, de acceso a diferentes &mbitos como
la educacion, el empleo, las barreras simbdlicas, las barreras arquitectonicas
con respecto a como se configura el espacio normalizado, barreras mentales,
barreras estructurales con respecto a la mayoria de los ambitos de la sociedad
que confieren valor y prestigio, y las que configuran ciudadania. Al ser
preguntada por estas cuestiones la Presidenta de la Asociacion Luna de Cadiz
con respecto a las mujeres asociadas al colectivos identificaba lo siguiente:

«Con respecto a mi, las barreras de accesibilidad no, porque ya te digo no
tengo barreras de accesibilidad realmente ¢no? Porque yo perfectamente
puedo caminar ;no? Con respecto a los demds usuarios en las barreras acce-
sibles y con respecto a la mujer realmente las barreras mas que veo son los
accesos donde tiene que acceder la mujer con discapacidad para las revisiones



ginecoldgicas (..) es el mayor problema que estamos viendo, que te hablo
como presidenta de la asociacion ¢no? Porque ellas no pueden acceder a
una:: revision general de una revision ginecoldgica normal y corriente como
todo el mundo va ¢no? Ni incluso las revisiones de mamografia tampoco
porque no estan los mamografos adaptaos [...] mayormente esa es la barrera
mayor, fundamental que la encontramos nosotros de accesibilidad (..) que no
estén las consultas, que no tengan los horarios tampoco previsibles, porque
claro para atender a una mujer con discapacidad como la tienen que subir
al potro y eso y no esta adaptao pues tienen acudir a buscar a un enfermero
y demas, tienen que tener mas horas, los horarios de las consultan también
estan mucho mas reducido porque son diez minutos a quince minutos y una
mujer en esa hora no le da tiempo de:: de atenderla ;eh?, la tiene que poner
a primera hora o a ultima hora, eso no se esta teniendo en cuenta en los
centros hospitalarios ni en los centros de salud de momento» (M. M, E. 3).

Para una mujer con discapacidad que utilice silla de ruedas,
acceder a ciertos servicios sanitarios, como los ginecoldgicos que explica
esta informante, supone una multitud de obstaculos afiadidos. Las mujeres
con discapacidad encuentran especiales dificultades en materia de acce-
sibilidad, no s6lo por la manera en la que los espacios son construidos
a partir de un modelo estandar de cuerpo humano, sino también por lo
usos distintos que se les da en funcion del género. Hay que tener presente
que las barreras no solamente revelan un significado puramente material,
sino que son representaciones de un ideario compartido de un modelo de
individuo eficaz, competitivo, productivo, individualista e independiente,
lo que se corresponde con el modelo androcéntrico moderno que toma
al hombre blanco, de clase media, heterosexual y no discapacitado como
medida de todas las cosas.

«Otra critica asi mas en el tema de la accesibilidad por supuesto, accesibilidad
pero de dentro de su hogar es lo que entendemos m:: las cocinas no estan
preparadas que es lo que mas le interesa, porque por ejemplo en una casa
m:: si hay un hombre y una mujer pues las puertas mas anchas y los banos
porque todo el mundo tiene que ir pero:: si es mujer la que tiene la disca-
pacidad no tienen en cuenta la familia que la cocina la tienen que adaptar
también para que ella pueda aprender a cocinar y desenvolverse (..) y €so es
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para hombre como para mujer pero no se tiene tanto en cuenta cuando es la
mujer nada mas no se hace hincapié de realmente de adaptar las cocinas, es
algo mas costoso, pero que vaya que las cocinas no estan adaptadas, eso de la
accesibilidad en el hogar es lo mas reivindicativo» (M. M, E. 3).

En este fragmento se vislumbra una conceptualizacion especifica de
barreras de accesibilidad atravesadas por el dispositivo de género, la acce-
sibilidad del hogar, pero sobre todo de ciertas partes del hogar. Si bien la
accesibilidad del hogar es una reivindicacion mdés bien general, tanto para
hombres con discapacidad como para mujeres con discapacidad, el hecho
de hacer hincapié en la adaptacion de ciertas partes del hogar, como la
cocina, es un claro ejemplo de como el género atraviesa la vivencia de la
discapacidad. La cocina se concibe pues, como un espacio delimitado simbo-
licamente por criterios de género, un espacio ocupado mayoritariamente
por las mujeres por las actividades que en ella se suelen hacer.

Por otro lado, también se ha constatando otras perspectivas sobre
las barreras cotidianas y estructurales. Por un lado, las barreras producidas
por el contraste con un entorno estandarizado:

«En la vida cotidiana cualquier persona con discapacidad, en este caso grave
como la mia, claro que tenemos barreras, tenemos barreras en el entorno,
en los edificios, en el transporte (..) cada uno en la medida en que puede lo
va resolviendo, yo tengo por ejemplo mi coche particular adaptao por el que
viajo a todas partes, luego digamos que la barrera del transporte mas inme-
diata la tengo resuelta (..). Pero claro cuando llego a los sitios logicamente me
encuentro con las barreras propias que se encuentran todo el mundo (..) todos
tenemos barreras a la hora de:: m:: participar en la sociedad y las famosas
barreras mentales no digamos. Con eso nos encontramos todos» (M. A, E. 4).

¢ Los Determinantes sociales: la influencia de las institu-
ciones en el desarrollo vital

Un aspecto de gran relevancia para estos colectivos de mujeres es

el hecho de que su discapacidad suponga un handicap para el desempefo

S laboral. En nuestra sociedad, el trabajo remunerado entrafia una de las
comezBemal  vias fundamentales de integracion. Supone la férmula para conseguir la
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independencia, la realizaciéon personal y el reconocimiento como miem-
bros activos del grupo social. En este sentido, para un amplio nimero de
mujeres las oportunidades de empleo se encuentran en el sector terciario;
sector en el que el aspecto fisico es, cada vez mas, una cualidad necesaria y
en el que es habitual que se exija «buena presencia» para la contratacion.
En nuestra sociedad, en relacion al cuerpo y su culto, se le da gran impor-
tancia al cuerpo como imagen que transmite ciertos valores. Lo canones de
belleza (ser joven, guapa, delgada...) se relacionan también con los valores
mas prestigiados y valorados de la sociedad. Esto lo reconocen las mujeres
con las que se realiz6 el primer contacto, asi indica una de ellas:

«[...] yo sé que a mi me han descartado, porque yo sé que mi fisico:: pues no
encaja» (I, GE. 1).

Esta discriminacion comienza manifestandose en las dificultades
que supone el acceso al mercado laboral, cuando se presentan a la entre-
vista de trabajo son sencillamente rechazadas para el puesto por el hecho
de tener una discapacidad manifiesta, visible. De ello se deduce que quienes
pretenden contratar se dejan llevar por los prejuicios y los valores interiori-
zados y que forman parte de nuestro habitus. Puede decirse, que huyen del
estigma socializado como si éste fuera a convertirse —por simbiosis— en un
estigma para la empresa o la entidad que contrata:

«[...] si vamos las dos y nos van a contratar, yo me imagino que (..) por
muchos estudios que yo tenga que te va a contratar a ti mas porque creen
que tu vas a responder mas y mejor a ese puesto de trabajo que lo que a lo
mejor puedo responder yo» (L, E. 2).

Aunque ellas mismas sefialan que son las mujeres con discapacidad
fisica las que suelen manifestar en sus discursos una valoracion mas nega-
tiva de su imagen corporal, frente a las que tienen discapacidades senso-
riales, por ejemplo, dificiles de identificar por la simple apariencia.

En esto que se viene exponiendo, es interesante destacar la exis-
tencia de factores considerados individuales y «personales», ya que se
pueden concebir como una construccion mental propia de las mujeres,
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entre los que estarian la autopercepcion negativa que las mujeres con disca-
pacidad pueden tener de si mismas (aunque claro esta que esta «autoper-
cepcion» también es una percepcion social), los factores familiares, como
las diferentes trabas que obstaculizan el desarrollo integral de la mujer con
discapacidad, y los fuertes factores sociales, como son los prejuicios sociales
que plasman, por lo general, las empresas y el entorno comunitario. En
este sentido, son reveladoras las palabras de la siguiente informante ante la
identificacion de impedimentos sociales para las mujeres con discapacidad,
donde el estigma socializado las acompanan:

«lo primero el trabajo. El trabajo para la mujer sin discapacidad ya tiene...
entra el fisico, pues para la persona con discapacidad mas el fisico, y el todo,
entra todo. Si ya para una mujer normal es dificil, para una persona con
discapacidad y para una mujer con discapacidad mas, tanto intelectual, como
fisica» (C, GF. 1).

«Lo primero que se deberia trabajar en el caso de todas es la familiar, que si
la familia lo ve como una cosa normal entonces lo hace mucho mas lleva-
dero, en mi caso por ejemplo mi madre lo lleva muy mal, o sea yo con mi
madre no puedo hablar de este tema, o sea mi madre se pone mala vamos
parece que yo que sé que le va a dar:: na mas que le digo que tengo que ir
a revision, ya se pone a rezarle a to los santos que:: hay se pone malisima,
no sé claro eso:: a mi porque es lo que te digo porque parece que yo que sé
lo he asumido y lo llevo con normalidad y tampoco me afecta:: pero si a lo
mejor fuera de otra forma o tuviera otro caracter a lo mejor me afectaria y
me seria mucho mas complicao po:: saber llevarlo con normalidad. Entonces
yo creo que lo primero es que la gente que tu tengas a tu alrededor pues lo
vea como un cosa normal que tampoco es nada:: que:: ¢sabes? Que te vaya
a yo qué sé a impedir vivir vamos, entonces yo creo que €so es muy impor-
tante» (M. 3, EG. 6).

e Itinerario trazado para la discapacidad y el género

Existen una serie de elecciones y decisiones del individuo, que estan

bajo determinaciones familiares —y del entorno mas inmediato—, determi-

S naciones estructurales y determinaciones de orden cultural y simbdlico. Me
cemezBermal  Tefiero a los condicionamientos sociales que construyen ciertos caminos
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de posibilidad para las mujeres con discapacidad, y a la predisposicion de
ciertos itinerarios vitales condicionados, en este caso, por la construccion de
género y la discapacidad (aunque también es importante tener en cuenta
la cuestion de la clase social, la el grupo étnico, etc). Los itinerarios vitales
condicionados por el género y la discapacidad, se constituyen y someten a
la estructura social:

«El nacer o el desembocar en una discapacidad légicamente condiciona
toda tu vida, no la determina, pero la condiciona (...) no puedes dejar de
ser lo que eres una persona con discapacidad (..) y eso va a condicionar tus
procesos educativos, tu acceso a la formacion, tu acceso a la participacion en
la sociedad en todos los aspectos légicamente» (M. A, E. 4).

Los itinerarios vitales de las mujeres tradicionalmente se han visto
limitados con la confluencia de un conjunto de circunstancias diversas,
como el género, la situacion de clase, estado civil, edad, etc. La discapa-
cidad convierte a las mujeres en objeto de cuidado constante, usurpandole
de esta manera su dimension activa, como sujeto protagonista de su vida.
Esto se traduce en la limitacion de ciertas posibilidades de existencia. Una
sociedad dividida simbdlica y empiricamente en dos géneros, significa que
la estratificacion econémico-politica y el reparto de sus roles responde a
esa division por género; y toda sociedad construida sobre una profunda
desigualdad genera mecanismos ideologicos que justifican y legitiman esa
desigualdad. Por ello, el primer mecanismo ideoldgico eficaz, que apunta a
la reproduccion y reforzamiento de la desigualdad, es el estereotipo. Practi-
camente, cualquier aspecto de la vida de las mujeres en esta sociedad tiende
a estar subordinado a cumplir adecuadamente con el estereotipo femenino
y funcién de género:

«[...] la echan a un lado como decir pero bueno no te casas pero los padres
egoistamente —«td vas a estar con papa y mama siempre de cuidadora»—y si
que esta haciendo las labores funcional de ama de casa, porque la que puede
0 estd su casa adaptada o lo que sea esta preparando la comida o lo que sea
o como puede friega el suelo o limpian, porque hay mujeres que realmente
lo hacen buscandose sus adaptaciones y sus mafias ;no? Pero esos cuidados
lo esta haciendo como cuidadora (...), estdn m:: digamos esas dos perspec-
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tivas, que la rechazan de un lao en el que pueda acceder en buscar pareja y
demas, en cambio el hombre no, el hombre tiene la discapacidad se procuran
de formarlo, de darle los estudios mayor porque tiene que ser el cabeza de
tamilia y lo preparan y lo forman. Y la nifia no, a la nifia no se le prepara el
ajuar ni se le prepara educativamente ¢;eh? Para que adquiera una forma-
cién, por lo menos para que sea mas independiente, o ya dird o no o tendra
la opcién de casarse o no casarse igualmente, porque si esta mas puesta y mas
forma pues mas probabilidades tiene de buscar una pareja o que le salga una
pareja, igual que si la hubiéramos educao realmente igual al nifio que a la
nifla desde pequenio ¢no? Esa diferencia si que la vemos nosotros cuando se::
(...) Y vaya que nos lo han manifestao en los estudios que hemos hecho de
c6mo han tratao a un hermano y a una hermana con la misma discapacidad
y las opciones que daban, y hasta donde ha llegao su hermano y donde se
ha quedao ella (...) y querer ahora formarse, aprender a la informaética, a los
ordenadores, a hacer cursos, ha venio aqui (...) pero esas perspectivas si que
la hemos visto» (M. M, E. 3).

Ademas del ambito laboral al que se aludia anteriormente, hay que
hacer referencia a los procesos educativos y formativos. La educacion puede
ser considerada —en el sentido que lo hace Bourdieu (1998)- un capital
favorable para la promocion personal y social. Las desigualdades sociales
encuentra su razon ultima en los niveles diferenciales de acumulacion de los
distintos capitales: educativo, cultural, relacional, simbdlico y econémico.
La situacion social de las mujeres tradicionalmente se ha caracterizado por
la desigualdad tanto para acceder como para disponer de los distintos capi-
tales sociales. Contamos con un sistema educativo escasamente adaptado
a la discapacidad con atn graves deficiencias en accesibilidad fisica, escasa
adaptaciones curriculares y, en general, escasez de recursos. Asi se constata
en las vivencias de segregacion que cuentan estas mujeres en el contexto
educativo, donde existe la tendencia a reforzar una idea de déficit indivi-
dual en la discapacidad y, por lo tanto, de una intervencion pedagdgica que
segrega y excluye imponiendo las fronteras y los limites entre los alumnos
y las alumnas con necesidades educativas especiales y 10s normales:

«A mis padres le decian en el colegio que me metieran en un colegio especial
porque rompia la dinamica de grupo» (I, GE. 1).



«A mi las monjas no me querian, y pensabas ta: jjoder, que no soy un
monstruo! Yo tenia siete afios y tenia que ir a estudiar, y me estaban dando
entonces quimioterapia, y tenia la cabeza y cara pues un poco quema, y
decian las monjas que ni hablar, y fue mi madre a hablar con las monjas y
las puso a parir, las puso a parir. [...] mira al primer colegio que yo entré, en
1° de EGB fue en San Rafael, y el director de San Rafael le decia a mi padre
—«yo si fuera padre de esta nifia no le dejaria aqui»—, alli habia nifios que no
tenian un hogar y de to, con discapacidad intelectual (...) y estaban divididos
por columnas (...) bueno luego me quitaron, estuve unos meses, y luego me
cambiaron cuando abrieron el primer colegio en Granada que lo llamaban de
integracion social, entonces ahi me metieron» (C, GE. 1).

Unido a ello, contamos con un entorno generosamente sexista y
estereotipado. A las mujeres con discapacidad se les designan tareas del
ambito privado, lo cual no estd valorado. Desempenan el rol que les han
adjudicado como mujeres y, en especial, como mujeres con discapacidad,
asumiendo con bastante resignacion valores y creencias patriarcales y estan-
darizadas. La percepcion social que se tiene de las mujeres con discapacidad
como personas con escaso potencial, necesitadas de ayudas y de prestaciones
sociales, siendo no «competitivas» dentro del mercado de trabajo, afecta a
las posibilidades que socialmente se ofrecen. Las personas con discapacidad,
una vez que son catalogadas como tales, entran en un circuito disenado
institucionalmente, por lo que se marca un cierto itinerario de desarrollo
vital. En este sentido, las mujeres con discapacidad tienen un itinerario
trazado especialmente por su género y por su discapacidad. Por ejemplo, las
mujeres con discapacidad tienen menos oportunidades para trabajar que las
mujeres en general, debido a que sus oportunidades descienden cuando en
un empleo no hay adaptaciones técnicas para que ellas puedan desarrollar
el trabajo. Como indica una informante que utiliza silla de ruedas:

«porque yo no puedo mostrar en una tienda nada de lo que hay mas alto,
ni para moverme (...) si le digo —«;usted ahi arriba lo ve? Pues cdjalo usted
misma porque yo no llego»—, eso no se puede hacer» (E, GE. 1).
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En ocasiones ese itinerario disefado que establece las posibilidades
de vida es especialmente exacerbado por la construcciéon del género que
hace el sistema patriarcal jerarquizando:

«Pues mira yo tengo también una queja. La mia es que yo toda mi vida he

estao en mi casa al cuidao de mis hijos aguantando a mi mario hasta no

poder mas y yo veo muy injusto de que haya estao toda la vida aguantandole

y que si cualquier dia por h o por b (...) ahora se jubilé y sigo aguantandolo

y ahora por h o por b, que tu te separes o cualquier cosa y que después de

haber estao to::da la vida ahi, con lo malo y con lo bueno, que no tienes

nada. [...] Después de que lo he aguantao toda tu vida, después que por cual-
quier cosa tu te tenga que separd y que td no tengas nada, no te pertenezca

nada» (M. 7, G. 7).

Aqui se plasma como se construye un cierto itinerario vital para las
mujeres, donde la disponibilidad, la dedicacion y la distribucion del tiempo
es orientada al cuidado de los demas por interiorizacion del mandato de
género, a través del cual se las predispone generalmente, ya sea por inercia
social, por desconocimiento, o por otras motivaciones intencionadas, a una
socializacion sexista desde ninas.

e La Percepcion de discriminacién y la violencia institucio-
nalizada

Existen determinadas formas de violencia que solamente pueden
ejercerse sobre las mujeres. La violencia de género, en todas sus vertientes
de sometimiento que implica una denigracion de lo considerado «feme-
nino» (en su nivel simbolico, cultural, politico, econémico y corporal),
deriva de la desigualdad de partida entre hombres y mujeres. Este tipo de
violencias cuenta con el respaldo de una estructura social anclada en las
multiples formas de dominacion que existen. Es por este motivo por el que
se convierte en violencia institucionalizada, en tanto que cuenta con una
legitimacion y respaldo anclado en la organizacion social para perpetuarse
y reproducirse en los diferentes dmbitos sociales. Esta violencia aumenta
en el caso de las mujeres con discapacidad, donde se puede generar una
especial opresion. Es por ello, por lo que expongo relatos esclarecedores en



los que las mujeres identifican la discriminacién (un tipo de violencia) que
han vivido en muchos aspectos de sus vidas:

«[...] yo hice un master financiero para trabajar en Caja Granada. Yo estuve
dos meses de prdacticas en Caja Granada y al cabo de los dos meses me
largaron ¢por qué? ¢yo no soy valida para estar en un mostrador en caja?
2yo no soy valida para estar en intervencion dando préstamos? Que yo sepa
estoy preparada y formada para ello, y otros companeros que estudiaron
conmigo entraron, y yo sin embargo fue terminar mis dos meses de practicas
iy a la puta calle! Muy claramente. Y hablé con la coordinadora y me dijo que
es que yo no cumplo el perfil, pero perdona ;qué perfil hay que cumplir?,
porque que yo sepa todos estan sentados en la oficina, y tengo mi master y
mi formaciéon» (C, GF. 1).

«Cierta discriminacion si que he visto manifestada pero ya:: no a nivel fami-
liar y directo sino ti sabes en el colegio cuando te ven los nifios ;no? Pues
que no puedes hacer ciertas gimnasia ¢no? O a lo mejor realmente cuando
empieza a tener pareja m:: novio ¢no? Pues la familia a lo mejor de tu pareja
realmente sientes ese rechazo porque realmente dice —«uy esa chica con la
que tu estds no va a poder realizar ciertas cosas de las tareas del hogar o
cuando tenga un nifilo como puede nacer»— m:: en ese sentio m:: ambito si
que he tenio que dar explicacién de:: mi capacidad ¢no? Y de hasta donde
llegan mis limites» (M. M, E. 3).

«Yo una vez quise hacer unas oposiciones a banco y entré en una academia
y me dice un chico —«mire yo te voy a ser muy sincero porque prefiero ganar
una amiga y perder una clienta, mira ti te matricularas, haras el curso, apro-
baras porque te estoy viendo que estds totalmente capacitada y que tienes
un nivel, pero en la entrevista personal te echaran por incompetencia, y lo sé
porque me ha pasado muchas veces, y no lo pienso hacer ni una vez mas»—,
y le dije pues muchisimas gracias y hasta luego» (E, GF. 1).

¢ Relacién con el entorno no discapacitado: el malabarismo
cotidiano

Dis-capacidad y género:

Un entorno es un conjunto de formas concretas, de edificaciones, i feminista
caminos, lugares que se configuran basados en actividades y formas de inte-  sobre la construccion

social de categorias
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contextos a los que se tienen que enfrentar estas mujeres es el episodio
personal que cuenta esta mujer:

«Mi primera vez para buscar empleo, o sea me refiero a mi primera entre-
vista, era para trabajar en una oficina de un domicilio, o sea, domicilio donde
estd la oficina, de administrativo ¢vale?, para empezar yo llegué a la entre-
vista y para empezar yo me encontré con ocho escalones, jpara empezar!.
Yo iba con mi hermana, y subimos las escaleras como pudimos jnadie nos
ech6 una mano! Y pasaba gente pa arriba y pa abajo y nadie nos ech6 una
mano.» [...] llegué a la entrevista, llegé mi hora y a entrar pa dentro. Entré
pa dentro y cuando a mi la mujer me vi6, jautomaticamente fue verme y
cambiarle dentro de 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
15, tendrias que venir, abrir la oficina, subir las persianas, poner la cafetera,
ordenar el archivo»—. Un archivo que llegaba de techo a suelo (...) y va hacer
otra pregunta ella y le dije —«mire, pare usted ahi»—, digo —«pare usted ahi,
sélleme la carta que ya hemos terminado, porque esto me parece una injuria,
para empezar, porque ustedes ¢qué estan pidiendo una administrativa o una
chacha?, porque si esta pidiendo una chacha entonces aqui estoy yo de sobra,
porque mi puesto de trabajo es de administraciéon»— (C, GF. 1).

Aqui se plasma como los prejuicios sociales sobre las mujeres con
discapacidad las construyen como incompetentes e incapaces, y son infra-
valoradas a la hora de insertarse en la estructura ocupacional, como es
el caso de mi informante, diplomada universitaria y con un master en
finanzas. En la vida de las personas con discapacidad, es fundamental tratar
de comprender los complejos sentimientos que suscitan los encuentros coti-
dianos con el mundo —estructurado desde la no discapacidad y la supuesta
normalidad-. Discapacidad y género se tornan variables determinantes en
la interaccion social que estas mujeres establecen con el mundo «no-disca-
pacitado». Algo espontaneo que surgid, con el grupo de mujeres con las
que se tuvo el primer contacto, fueron las historias relativas a encuentros
molestos, horribles, paternalistas, insensibles, inttiles y, a veces, divertidos
que tienen casi a diario con dependientes, personas que pasan por su lado
por las aceras, ascensores, médicos, salas de espera, bares, cines... en defi-
nitiva, con cualquiera con quien se puedan cruzar por la calle. El hecho



de que estos encuentros, junto con las preguntas, los comentarios y las
miradas que los acompanan, sean casi siempre incomodos y molestos, nos
obliga a no perder de vista en ningtin momento lo dificil que es desarrollar
las actividades ordinarias con unos cuerpos que son catalogados como no
ordinarios. Aqui se destaca la violencia simbdlica que se ejerce en muchas
ocasiones con estas mujeres, las cuales reconocen identificar actitudes y
sentimientos que les despiertan a la gente por sus miradas. Asi lo relataba
una mujer:

«[...] hay gente que te mira con curiosidad, como diciendo ;qué sera?, ;qué
tendrd? ¢sabes?, es que muchos tipos de miradas. Mira hoy me he ido a
desayunar y una mujer todo el tiempo mirdndome el cuerpo, los brazos, no
sé, no sé, no sé si yo llevaba la misma camiseta que ella tiene o que le ha
gustado y quiere una igual, porque yo he pasado por la terraza y esta mujer
estaba desayunando y jse ha dado la vuelta! Y ha hecho asi [hace un gesto
de sorprendida], joder y me ha faltado nada para decirle —«joye! ¢me doy la
vuelta para que me veas mejor?»—. Otro dia iba por una avenida hablando
por teléfono y habia una abuela sentada en un banco, y pasé por el lado de la
abuela, y como me escuché decir —«bueno venga que te espero abajo, venga
hasta ahora»—, y dice: —«jescucha! Hasta ahora dice, mirala ella que eso va
con su teléfono», y me dan gana de decirle —«sefiora, que yo también tengo
vida social»— (Joder!» (C. GE. 1).

El mensaje cultural de ser carinosos y carifiosas con los minusva-
lidos*® es muy poderoso. Opera como un mecanismo que autoriza a ser
paternalista con ellas, y a colocarse en una relacion de poder muy potente.
Esta postura de buena voluntad y de generosidad sirve a menudo para
anular a las personas con discapacidad. Las mujeres informantes en este
trabajo expresaron en numerosas ocasiones su rabia ante los sentimientos
de compasion, la infantilizacion a la que eran sometidas y, por tanto, el
mayor control que se ejercia sobre sus vidas:

«[...] es pena, compasion, te quieren ayudar, pero ti no quieres, pero por
fuerza que si (...) es que hay que decirlo muchas veces [...] a mi me ha

36 Lo vuelvo a poner en masculino intencionadamente.
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pasado en el autobts, de alguien querer sentarme por fuerza en el sitio, y yo
que no, y seguia —«que se siente mujer, que si»—, hasta que ya mas seria le
tuve que decir —«mire usted, que he dicho que no»- (Ey C, GF. 1).

El hecho de tratar de comprender lo que sucede en estos encuen-
tros, de analizar las reacciones es importante para comprender las relaciones
de poder presentes en las relaciones entre las personas con discapacidad y
las no discapacitadas. Resalto aqui especialmente el relato de la Presidenta
de la Asociacién Luna de Granada, con respecto a sus tipos de encuentros
con personas «no discapacitadas»:

«Una vez voy yo con mi hermana a un pub por la noche para tomarnos
una copa, y habia una mesa de billar y nos pusimos a jugar, [...] de repente
se acerca un hombre y me coge por detrds y me dice —«esto se hace asi»—,
y le digo yo —«ya, va lo sé, lo cojo como yo quiera»—, y dice el tio «es que
yo trabajo con personas como tu, te tendré que ensenar» —[lo dice con voz
infantil imitando el modo en el que se lo dijeron] jPor favor!, y le digo yo
—«jvamos a ver caballero! ;yo tengo puesto un cartel que ponga ¢si alguien
sabe que me ensefie? ¢no, verdad?»—. Y el hombre insistia —«pero es que yo
trabajo con personas como ti»— [vuelve a entonar de forma infantil], y le
digo —«jjoder! Que me parece muy bien, si usted trabaja en lo que sea, y yo
estoy aqui de ocio»(C, GE. 1).

A lo largo de algunas entrevistas y conversaciones con las mujeres
informantes, fueron numerosos los episodios y las experiencias que
contaron a este respecto, y su interpretacion de no sélo esa intromision
constante en sus vidas, sino también del control que ejercian sobre ellas.
Este hecho se puede interpretar como una demanda que proviene del
propia entorno, en el que ellas interaccionan y con el que se relacionan, de
ejercer como «incapacitadas para» durante todo el dia. El hecho de tener
que pasar una parte significativa del dia relaciondndose con un mundo,
fisico y simbdlico, disefado historicamente para excluirlas y, todavia mas
agotador, tener que afrontar las concepciones previas o erréoneas de otras
personas sobre ellas mismas. Por otro lado, se puede inferir de la informa-
cion obtenida que este tipo de situaciones se agudiza en el caso de mujeres
con discapacidades visibles por la utilizacion de ayudas técnicas, como es



el caso de la silla de ruedas. Las mujeres que hacian mas hincapié en este
tipo de encuentros eran aquellas mujeres que utilizan andadores vy sillas de
ruedas, sobre las cuales el significado inmediato de utilizar ese mecanismo,
un andador o una silla de ruedas, les muestra a los demas su «diferencia».
El entorno ordinario las estigmatiza a priori. Es, puede decirse, como si la
persona que utiliza silla de ruedas estuviera obligada a ejercer de «incapaz»
durante todo el dia, porque en los encuentros cotidianos con el mundo, lo
primero en lo que se fija la ciudadania (hay que decir, no discapacitada)
es en la silla de ruedas, por lo que su discapacidad queda hipervisibilizada.
Las ideas acerca de lo que significa utilizar una silla de ruedas son tan abru-
madoramente negativas y tan diferentes a la vision que algunas personas
quieren tener de si mismas que pueden ser muy destructivas. El hecho de
que los demads las definan como ellas no se definen a si mismas ha sido
historicamente lo normal en la historia de las mujeres y, en concreto, de las
mujeres con discapacidad. La gente puede sentir que es comprensiva con
la desgracia de «personas de ese tipo», de «personas como ti», como indi-
caba la informante anteriormente destacada, pero ellas no lo ven asi. Las
sonrisas, las preguntas y los comentarios refuerzan la sensaciéon de que, con
independencia de la imagen que puedan tener de ellas mismas, la sociedad
les impone una identidad negativa y gran parte de su vida social consiste en
luchar contra ello. Los extranos no les permiten olvidar que la percepcion
de ellas estd dominada por la diferencia como inferioridad:

«Es que te marca claro, te diferencia, es como yo comentaba es que te dife-
rencia, es que tampoco no es lo mismo una discapacidad, por ejemplo las
que ellas tienen es visual entonces puede permitirse el lujo de decir bueno
voy a una entrevista de trabajo y no digo nada pero es que tampoco se me
nota, pero por ejemplo yo lo diga o no lo diga se me va a notar, nada mas que
te pongas a hablar conmigo ves que mi brazo no esta bien, entonces ya me
estas juzgando de una forma diferente a:: si ti me vieras aparentemente bien,
entonces eso es lo que a mi siempre me ha fastidiao» (M. 4, EG. 6).

«[...] En mi caso hay cosas que si estuvieran puestas de otra manera no
me limitarian tanto (..) por ejemplo, yo no puedo estirar el brazo del to, si
hubiera:: muchas veces ponen hasta cosas que tu dices es un llamador de no
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sé y yo no llego, o terrenos irregulares que me hacen ir andando mucho peor
0:: un sitio que tienes que subir dos pisos y no sé qué y no hay otra forma
(..) si todo estuviera mucho mas accesible estaria mas comoda y me notaria
menos m:: yo en mi casa no siento tanto mi discapacidad porque lo tengo
todo a mano, puedo abrir, tengo no sé cuanto ¢eh? Y ahora de repente voy a
un sitio a fuera y resulta que el grifo esta super duro y no puedo abrirlo, que
lo otro estd= entonces me siento mucho mas discapacitada, mucho mas limi-
tada que en otro contexto y eso depende del entorno no, a parte de las limi-
taciones que me ponga yo o que pueda tener, pero es lo que es la realidad el
acceso a las cosas como estén, el mundo esta hecho pa la gente que no tiene
discapacidad, que no tienen dificultad, en el momento que tienes alguna
cuesta mas trabajo, si estuviera de otra forma adaptao pa to el mundo pues::»
(M. 1, EG. 6).

Hay que indicar finalmente que todas las mujeres con discapacidad
con las que se ha tenido contacto desarrollan su vida en el contexto urbano,
por lo que es interesante apuntar —o al menos dejar abierto para posibles
desarrollos posteriores— la cuestion de que en las ciudades, sobre todo en
las «grandes ciudades», se observan caracteristicas comunes que afectan a
la calidad de vida de las personas. La organizacion de las ciudades, que es el
reflejo de los intereses econdémicos y politicos, han conllevado una pérdida
de calidad de la vida de las personas. Tiene mucho sentido decir, que para
las personas con diferentes tipos de discapacidades, la ciudad, en muchos
aspectos es cada vez menos accesible y dificultosa, ya que pierden cuotas de
autonomia, en lo que se refiere, por ejemplo, la cuestion de los desplaza-
mientos y a la movilidad en un ritmo vertiginoso de ciudad.

3. DIFERENCIAS ENTRE HOMBRES CON DISCAPACIDAD Y
MUJERES CON DISCAPACIDAD

El caracter aparentemente «neutro» del discurso de la discapacidad
invisibiliza las diferencias, traducidas en desigualdades, que se producen en
muchos casos segun si la discapacidad se presente en un hombre o en una



mujer>’. El acceso y la participacion de las mujeres en los diferentes &mbitos
publicos que son valorados por la sociedad, ha ido acompanada de una serie
de handicaps y caracteristicas que han articulado un escenario significativa-
mente diferente al vivido por los hombres:

«La doble discriminacion por género y discapacidad hace que las mujeres con
discapacidad tengan una doble discriminaciéon que consiste en que tienen
graves dificultades al querer ejercer los roles que la sociedad m:: digamos que
la sociedad dice que:: ejerzamos las mujeres, tanto a la hora de ser una mujer
clasica, o sea, esposa, madre, ama de casa e:: tenemos m:: grandes handicaps
que desde el seno de la familia viene produciendo pues una serie de inhi-
biciones, de actitudes, tanto internas como externas que impiden que las
mujeres podamos ejercer esos roles, el otro rol, el moderno, el de mujer que
participa en el mundo del empleo, de la formacién, en el mundo politico, en
el mundo asociativo, las mujeres igual que todas las mujeres desempefiamos
cargos inferiores, salvo excepciones como en mi caso que soy presidenta
de casi todo, pues las mujeres siempre desempenamos con discapacidad en
nuestro propio movimiento papeles bastante secundarios aunque somos el
alma de estos movimientos, somos la secretaria, la vicepresidenta o la teso-
rera, las que animamos el mundo asociativo, pero el poder la mayoria esta en
manos de los hombres, como en la sociedad en general» (M. A, E. 4).

En el sentido del recorrido de las mujeres en el mundo laboral,
no debemos olvidar las circunstancias sociodemograficas que han condicio-
nado en muchas ocasiones su acceso. Asi, mientras que para los hombres,
ni su estado civil ni su paternidad han influido en su condicién de trabaja-
dores, no ha ocurrido lo mismo en el caso de las mujeres trabajadoras con
discapacidad:

37 Con ello no quiero decir que los hombres con discapacidad no sufran opresion, en el
sentido en el que se viene argumentando a lo largo de este trabajo, sino que no contex-
tualizar la dimensién de género en la vivencia de la discapacidad implica esconder una
violencia estructural que histéricamente se ha ejercido contra las mujeres. Al igual que la
pertenencia a una clase social y a otras categorias sociales se vive diferente derivado de las
interiorizaciones normativas de género en hombres y mujeres.
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«[...] jhombre! tengo mas problemas que un hombre, porque un hombre
con discapacidad si tiene un puesto de trabajo o no lo tiene las cosas cambian
mucho a una mujer con discapacidad y casada y tener hijos (...) po:: las
cosas te:: influyen un poquito mas [...]. Hay muchos obstaculos porque las
mujeres, pues primero el trabajo, primero el puesto de trabajo que (..) lo esta
dificil para personas que no son (...) que no son:: (..) vamos que no son disca-
pacitados, pues imaginate la persona con discapacidad mas trabajo todavia.
[...] alo mejor va un hombre con una discapacidad y puede ser que sea mas
contratao mas que una mujer (...) las mujeres también tenemos el problema
que nos quedamos embaraza, que tenemos que cuidar a los ninos (...) son
mas cosas» (L, E. 2).

«Hay mas desigualdad [...] en el tema del empleo también puede:: hay
mas, pero claro como nuestras socias realmente el nivel formativo es muy
bajo, que lo que nos estamos dedicando ahora mayor es a la formacion, que
adquieran mas formacion para poder acceder al empleo ¢no? Pues entonces
realmente (...) hay unos parametros y unos:: tantos por cientos que son
bastante elevaos ¢no? Y los problemas que hay con respecto al empleo, de
la diferencia que entre hombre y mujer para el tema de la contratacion, los
sueldos, los salarios y to eso, como en todo ¢no? Pero claro es que nosotros
tenemos también el handicap de que la formacién es también muy baja (..)
son el graduado escolar lo que tienen y ahora después la mujer no es sélo
que tenga el graduao escolar sino que tienen:: m:: tienen el graduado pero
ademads no sabe leer ni escribir, no entienden, a lo mejor sabe leer y escribir
pero no entienden lo que leen y escriben ¢eh? Es lo que mayormente pasa en
muchas mujeres, entonces se estd dando formacion en poderlas sacar y que
puedan formarse y de ahi poder acceder al empleo» (M. M. E. 3).

El hecho de que muchas mujeres con discapacidad se sigan
ocupando por completo del trabajo doméstico, es una consecuencia clara
de una cultura sexista, en la que las marcas de género y discapacidad se
convierten en desigualdades. En este sentido, hay una acumulacion de
discriminaciones en el caso de muchas mujeres, que tienen que trabajar
mas que el hombre, con menor reconocimiento social y con desprestigio
del trabajo doméstico. Esta cuestion del menor reconocimiento social, el
desprestigio social, y por consiguiente, la menor cobertura econdémica en
caso de «invalidez» o jubilacién, es una de las mas desventajosas reali-



dades que padecen muchas mujeres con discapacidad, como lo muestran
sus propios relatos:

«Las mujeres tenemos mas barreras. [...] Un hombre con discapacidad tiene
muchas cosas mas, mds puertas abiertas que una mujer. Las mujeres estan
completamente desampardas y completamente (...) no tener opciones a nada»
(M.'5, G. 7).

«Porque por ejemplo, nosotras (...) ahora a lo mejor en la época vuestra
es muy diferente porque habéis estao trabajando (..). Nosotras nos hemos
dedicao a criar a los hijos (...) y hoy en dia a lo mejor, no tenemos nada.
[...] Para jubilarnos, ni para nada, no tenemos nada. Sin embargo, el
hombre, el hombre tiene todos sus dias de trabajo y tiene jubilacion,
tiene su:: pero la mujer ahora nos hemos quedao todas desamparadas (...)
jCompletamente!» (M. 7, G. 7).

«[...] Nos hemos dedicao a nuestro marido a nuestros hijos, y hemos estao
pendiente de nuestros padres, de nuestros hijos, yo ahora me dio cuenta de
que yo hace muchos anos que tenia que haber trabajao, de haber trabajao.
Porque ahora te encuentras que le pasa algo al marido, o te separas o cual-
quier cosa y no tienes nada» (M. 5, G. 7).

La incorporacion de las normas de género ha relegado a las mujeres,
hasta hace bien poco, a la funcion de madre y esposa, obligandole a cons-
truir la subjetividad femenina en base a estos elementos. El hecho de que
esta construccion de la identidad de la mujer haya sido tan limitadora ha
supuesto una restriccion atin mas exacerbada para las mujeres con discapa-
cidad; quienes, como se ha explicado renglones mas arriba, han encontrado
handicaps afiadidos a la hora de identificarse incluso como esposa y madre
tradicionales:

«A las mujeres con discapacidad todavia lo que le afecta todavia es que
estamos a mitad de camino en conferir lo que tenemos planteao de igualdad
con nuestros companeros los hombres y junto con las mujeres la igualdad
en la sociedad. Eso como enunciao genérico, todavia nos queda una larga
marcha para que la igualdad que esta reconocida legalmente sea un hecho
de verdad, un hecho real, no un simple enunciao como hasta ahora ha sido,
hombre vamos avanzando en ese sentido vamos bastante, pero nos queda
todavia un largo etcétera y te pongo unos datos muy llamativos, todavia

Dis-capacidad y género:
Una mirada feminista
sobre la construccion
social de categorias
invalidantes

143



Vanessa
Gomez Bernal

144

las mujeres con discapacidad tenemos el 80% del paro y de ese 80% el
40% no estd ni siquiera inscrita en la oficina del SAE o del INEM, tenemos
lo que llamamos un analfabetismo funcional, que es que parece que sabe
leer y escribir pero no entienden en un 30%, tenemos graves dificultades
a la hora de acceder a la formaciéon porque solo un 7% es universitaria, la
mayoria sélo tiene estudios primarios o medios, tenemos graves problemas
de acceso a la sanidad nuestra:: nuestro:: m:: servicio de ginecologia no estan
adaptaos a las mujeres con discapacidad, no podemos hacernos mamogra-
fias porque los aparatos no estan adaptaos ni tampoco los potros, solo hay
algunos que hemos conseguido con gran lucha en algunas provincias (...)
tampoco podemos acceder a las casas de acogida cuando se producen casos
de violencia de género que hemos detectao en un estudio que hemos realizao
mas de 300 casos en Andalucia en poco tiempo, no podemos acceder a esas
casas porque no estan adaptadas y las mujeres sordas no tienen intérprete,
o sea, las razones por las que las mujeres=todavia la situacién actual no es
favorable a las mujeres por supuestisimo» (M. A, E. 4).



V. CONCLUSIONES

La politica de la discapacitacion va mds alld de las propias personas con
discapacidad,; apunta a retos respecto a la opresion en todas sus formas.
Al igual que el sexismo, el racismo o el heterosexismo y todas las otras
formas de opresion, constituye una creacion humana. Es imposible,
por lo tanto, enfrentarse a un determinado tipo de opresion sin hacerlo
respecto a todos los demds y, por supuesto, también a los valores cultu-
rales que los han creado y los mantienen vigentes.

(Barnes, 1990: 9).

1. DISCAPACIDAD Y GENERO COMO DISPOSITIVOS DE PODER

Gracias a la teoria feminista pudimos comprender que la perspectiva
patriarcal y androcéntrica toma al hombre como lo humano por excelencia
y, partiendo de esta premisa, la diferencia de género es definida necesa-
riamente como algo negativo e inferior. Mediante esta maniobra vemos
como El Hombre se considera como el prototipo de ser humano completo
y perfecto, de tal modo que «ser mujer» se identifica con la diferencia por
excelencia y considerada de este modo como un ser incompleto y deficiente.
Lo mismo ocurre con la perspectiva normalista, la ideologia de la norma-
lidad (Rosato et al, 2009). La discapacidad, como fenémeno social, ilustra
una imposicion identitaria fundada en unas determinaciones jerarquicas
socialmente definidas, aunque evidentemente las mujeres como sujetos
desarrollan estrategias de resistencia, de agencia y de empoderamiento. Las
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personas con diferentes discapacidades «se dan cuenta» de su diferencia,
no la construyen. Por lo que esa diferencia es definida por el mecanismo de
heteronomia (Ferreira y Rodriguez Caamano, 2006), es decir, la diferencia
es definida por el otro y, a su vez, la identidad que de ella surge no es una
segun la cual la discapacidad constituya un hecho propio diferenciador, sino
la ausencia de rasgos identitarios respecto al otro.

En este mismo sentido, la construccion de «la mujer», como ya
indicaba Simone de Beauvoir (1949), y la discapacidad es una heterodesig-
nacion. Esto significa que se configura como «la Otra», relegdndola asi a la
esfera de la alteridad. Asi, como indica Celia Amorés, «el que las mujeres
puedan transformar este juego de posiciones depende de que ellas mismas
puedan acceder al estatuto de sujetos, lograr la capacidad de autodesig-
nacion. Pues la autodesignacion es una condicion sine qua non de la auto-
nomia» (2009: 11). Esto tiene mas sentido —atn si cabe- en el caso de las
mujeres con discapacidad. La discapacidad es un claro ejemplo de hete-
rodesignacion. A las mujeres con discapacidad siempre les han predicado
lo que son y lo que deben ser y hacer, ya que en un sistema patriarcal y
normalista como en el que nos situamos, existe una forma de estar y ser
hegemonica y normativa, que se convierte en patron a seguir para senalar
y modelar todas aquellas formas que se salgan de los parametros biolégicos,
conductuales, mentales, fisicos, actitudinales, politicos y sociales de estar
y de ser. Es esa falta de tolerancia y respeto a la diversidad heredada del
pensamiento colonial, por la que se conceptualiza a estas mujeres como
«otras», en palabras de la antropo6loga chilena Verénica Grunewald, «un
Mismo tan distinto como intolerante y otro separado del axioma «hecho
a imagen y semejanza», una imagen de barbarie para ponerse a salvo de
ese otro diferente, Mismo que le impone una mascara para ocultar lo que
no quiere ver, la diferencia que es incapaz de comprender y por lo tanto
de aceptar. El Otro constituye una imperfeccion en la belleza plastica de la
llamada normalidad e imposibilitado de entender el lenguaje del Otro, le
impone sus codigos» (Grunewald Condori, 2009: 28). Los sujetos patologi-
zados convertidos en discapacitados/as son lo «otro», diferentes de lo esta-



blecido dentro de lo normal. En este sentido, es revelador comprobar, como
indican algunos estudios a este respecto, como hay ciertas condiciones,
como la dislexia, que son potenciales causas de discapacidad en sociedades
avanzadas tecnolégicamente, pero que suponen pocos problemas para las
personas que viven en entornos rurales y que, asi, no serian consideradas
como una discapacidad (Barnes y Mercer, 2003). Por lo que nos podriamos
hacer preguntas que ayudan a relativizar el concepto de discapacidad: ¢es
la discapacidad un concepto universalmente aplicable en todas las socie-
dades?. Mas aun, muchas de las deficiencias a nivel mundial son el resul-
tado de la extrema pobreza, la malnutricion, la falta de agua potable por un
saneamiento deficiente y las condiciones de trabajo (OMS, 2001). Todo ello,
me lleva a la conclusion de que las deficiencias catalogables como discapa-
cidad son de modo muy claro la consecuencia principalmente de factores
sociales y politicos, y no un inevitable hecho natural. Esta visiéon conlleva
la interconexion de individuos, grupos y comunidades en redes econd-
micas, politicas y culturales, y la cual, a su vez, supone una aceleracion
en la imposicion de un orden capitalista mundial. Como consecuencia, las
tendencias discapacitantes asociadas con el desarrollo econémico y cultural
de influencia occidental, es decir, industrialismo, urbanizacion, autosufi-
ciencia y la normalidad del «cuerpo capaz» son replicadas a lo ancho y largo
de todo el planeta (Barnes, 2010: 13-16).

Como revela la informacién analizada a partir de las entrevistas,
se puede decir que la discapacidad es consecuencia de unas estructuras
sociales que se han erigido en funcion de unos requerimientos que no han
tomado en consideracion las especificas necesidades de muchas personas
y, en virtud de ello, las han convertido en un colectivo sometido a la opre-
sion. No hay individuos discapacitados, hay un orden social discapacitante
que produce sujetos con ciertos déficits. La discapacidad no es un atributo
personal, sino un efecto colectivo socialmente construido y, por otra parte,
historicamente cambiante. La discapacidad y el género, como la etnia,
la clase social... forman parte de una estructura de dominio, como bien
apunta Barton (1998: 26). Esto supone el rechazo de una vision sumativa
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de la opresion a favor de una idea de entrelazado y de dialéctica. Por ello se
rechaza la etiqueta de «victima» y se dirige la atencion a las causas estruc-
turales de su condicion de victima. El apelativo de discapacitada se puede
tornar subversivo para convertirlo en una insignia de identidad y desobe-
diencia. Entiendo la discapacidad no como un fenémeno que exista en si,
fuera de todo discurso, sino como cierta lectura y representacion de lo real
que intentamos interpretar.

En la nocion misma de discapacidad, en las formas en que ella se
conciba estan contenidas consecuencias especificas para las mujeres, como
se refleja en el informe de investigacion. Asignarle el caracter de algo dado,
natural a la discapacidad supone una idea en la cual se compara un cuerpo
«normal», completo, sin fallas que se constituye como el ideal, como el que
todos queremos tener, con otro cuerpo que se presenta fuera de esas condi-
ciones (Almeida et al, 2010: 38), figura que histéricamente ha sido repre-
sentada por el cuerpo de las mujeres. En esta perspectiva, la discapacidad
se piensa como una produccién social, inscrita en los modos de produccion
y reproduccion de una sociedad. Discapacitada/o refiere a alguien que es
producido como tal en el marco de un tipo de relacion de poder.

2. LA DISCAPACIDAD COMO ESTIGMA

Para las mujeres, como queda reflejado en el estudio, la disca-
pacidad condiciona la forma que tienen de relacionarse con el mundo,
configurandose como un factor estigmatizante en la construccién de su
identidad, al igual que otros elementos de sus vidas como el género. Asi
pues, la discapacidad puede ser considerada, sin lugar a dudas, una variable
que contribuye a la construccion de la identidad y la personalidad de las
mujeres que presentan algun tipo de déficit. No obstante, el modo en que
afecta a mujeres y hombres es diferente, ya que interactiia con el género
y modula alguno de los factores que intervienen en la construccion de la
identidad de las mujeres con discapacidad. Las causas se encuentran en la
base de la representacion mental y simbdlica, fruto de los estereotipos y los
roles existentes, diferentes para hombres y mujeres en nuestra sociedad.



(Shum y Conde, 2009: 130). Como senala Shakespeare (1998: 205-209),
los estereotipos sexuales refuerzan los prejuicios sobre la discapacidad, ya
que en los casos de mujeres y hombres con discapacidad, la dependencia,
la vulnerabilidad y la debilidad son las asociaciones en la cultura patriarcal.
Por consiguiente, las mujeres discapacitadas se representan de una manera
especialmente negativa y pasiva.

Se puede admitir que la multiple opresion de las mujeres con
discapacidad se manifiesta en realidades tan objetivas y evidentes como el
empleo, salarios inferiores, menor acceso a los servicios de salud, mayores
carencias educativas, mayor riesgo de sufrir violencia de género, ser consi-
deradas como asexuadas; en definitiva, se caracteriza por una marcada
desigualdad social que coloca a muchas mujeres con discapacidad en una
determinada posiciéon marginal de la estructura social.

En lo que se refiere a otra de las cuestiones observada en este
trabajo, el ambito de las Asociaciones de personas con discapacidad, se
puede concluir con que éstas —y en especial las Asociaciones iinicamente de
mujeres— son un espacio donde la identidad personal y social de las mujeres
se configura en la toma de conciencia de una «identidad discapacitada» o
en los términos de Goffman, una «identidad deteriorada» (Goffman, 2001)
frente al encuentro con una normatividad establecida en lo que significa
culturalmente «ser mujer y ser capaz». En este sentido, el propio concepto
discapacidad en muchos contextos asociativos toma una sentido politico
reivindicativo (aunque existen también ciertos espacios asociativos que
reproducen la concepcion esencialista y estigmatizante de la discapacidad).
Esta cuestion se revela en el contacto con las mujeres, ya que se pone de
manifiesto la agencia, en tanto al desarrollo de estrategias para la vida coti-
diana, como su contemplacion intelectual en torno a sus propios analisis
sobre la situacion que se vive. La asociacion, se configura como un espacio
de encuentro «normalizado», y como un vehiculo para orientar reivindica-
ciones sociales y ser activas socialmente.
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3. VIVENCIA DE LA DISCAPACIDAD

Hay que decir que las mujeres que componen este trabajo se carac-
terizan por situarse en una determinada posicion dentro de la estructura
social, en términos de clase. Una clase social que ya no se define exclu-
sivamente en términos del trabajo (como empleo) como tnica fuente de
identidad de clase y por la estructura ocupacional, sino que trasciende esta
vision al incluir las multiples diferenciaciones sociales y desigualdades que
se producen en las sociedades capitalistas postindustriales actuales, y que
intervienen en la posiciéon que se ocupa en la jerarquia social. Por tanto, la
discapacidad y el género se presentan como elementos claves para la compo-
sicion de clase social, puesto que son elementos que también determinan
la estratificacion social. Asi, como punto de partida de este proyecto, me
planteaba el posicionamiento de que las mujeres con discapacidad pueden
constituir, lo que algunas autoras y autores han llamado, la «opresion
multiple». Para analizar toda esta situacion se plantea como apoyo concep-
tual la nocién de habitus de Bourdieu (Bourdieu, 1991), ya que la discapa-
cidad se constituye como un habitus cotidiano que modela las percepciones,
acciones y representaciones de y en el mundo. Encuadrar la realidad social
de las mujeres con discapacidad supone comprender las implicaciones que
conlleva esta logica practica para la existencia cotidiana que estd sujeta a la
singularidad propia de la condicion de discapacidad y de género. Se produce
un condicionamiento por las limitaciones particulares para el desenvolvi-
miento cotidiano. Algo que se puede ejemplificar en la violencia simbdlica
que atafie la configuracion y construccion del espacio, tanto fisica como
simboélicamente. «Un desenvolvimiento que se tiene que desarrollar en un
espacio social determinado configurado fundamentalmente por referencias
visuales (carteles, sefiales, anuncios, escaparates, luces, simbolos visuales),
en las que una persona ciega se tiene que desenvolver; referencias audi-
tivas (voces de las personas, claxon de los coches, alarmas...), y un espacio
disenado para piernas agiles en el que una persona en silla de ruedas, con
ayuda de andadores, etc, ha desenvolverse, con escaleras, escalones, bordi-
llos, anchuras de marcos y puertas inadecuados, ascensores insuficiente y
multitud de obstaculos. Y con todo ello he dejado de lado todos los espa-



cios cotidianos que se pueden presentar para las discapacidades psiquicas»
(Ferreira, 2007: 4). El espacio, por su capacidad de reflejar comporta-
mientos y significados expresa el orden sociocultural, los constructos cultu-
rales. Los modelos que determinan la alineacién de los edificios, la relacion
entre actividades y espacios abiertos y cerrados, entre interiores y exte-
riores, la relacion centro-periferia y sus formas de inclusion-exclusion, nos
dicen algo acerca de la configuracion social porque en ella juegan un papel
importante criterios de clase social, género, grupo étnico (Del Valle, 1999:
344), y por supuesto, de discapacidad. Pero estas limitaciones se conciben
no s6lo en un plano de individualidad y concrecion sino en un plano social,
ya que también son impuestas por un entorno de convivencia, por el que
hay que adaptarse a ese entorno sea como sea. El habitus de la mujer disca-
pacitada se va constituyendo como un reflejo en negativo de la integridad
efectiva en la vida practica de la ciudadania (Ferreira y Rodriguez Caamano,
2006). Se va construyendo la experiencia cotidiana, aprendiendo que la
funcién practica consiste en evitar obstaculos, la practica cotidiana se puede
convertir en un auténtico ejercicio de «malabarismo».

No creo que a la hora de contemplar la vida de las mujeres con
discapacidad, tenga ninguna utilidad plantear la cuestion de si el deter-
minante mas importante de la experiencia es el género o la discapacidad.
Estas experiencias no estan fragmentadas en categorias analiticas. Como
mujeres, la politizacion de la discapacidad tiene sus raices en la afirmacion
de que «lo personal es politico», que las experiencias personales respecto
a la denegacion de oportunidades no hay que explicarlas por medio de
las limitaciones corporales, sino por las barreras sociales, ambientales y de
actitud que forman parte de nuestra vida cotidiana. Por ello, se puede decir
que histéricamente las mujeres han sido consideradas y construidas como
las eternas discapacitadas. Existe una acumulacion de barreras y discrimina-
ciones, tienen que trabajar mas que el varéon, con menor reconocimiento
social, con menosprecio del trabajo doméstico. Asi, se puede llegar a decir
que desde el punto de vista de como se ha construido y representado social-
mente la «identidad femenina», mujer y discapacidad es una redundancia,
porque la condicion femenina histéricamente a partido con un handicap.
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Este trabajo de investigacion que se presenta ha sido motivado, sin duda, por in-
quietudes intrinsecas y adquiridas en lo que se refiere a la vivencia de la discapaci-
dad y a los estudios de género. Se hace desde una mirada especifica. Por una parte,
desde la implicacion personal, en lo que supone la discapacidad vivida, y tedrica y po-
liticamente desde una mirada feminista. Situarse en una mirada feminista implica un
determinado enfoque de la cuestion, que a pesar de los ataques y el desprestigio que
desde algunas perspectivas cientificas se le proporciona, se presentan como funda-
mentales las aportaciones feministas en las investigaciones sociales, para avanzar en
una produccion de conocimiento critico y no androcéntrico.

Asi pues, esta investigacion se basa en la conjugacion de dos constructos que confi-
guran relaciones de poder: discapacidad y género. El contexto discapacitador se ver-
tebra actuando desde estas dos categorias. El area general del problema que se trata
se basa en la construccion del género y de la discapacidad, en este caso, plasmadas
en la identidad de mujeres con discapacidad y sus condiciones sociales de vida.

El interés investigador en las mujeres con discapacidad, desde un enfoque socio-
antropologico, se debe a que la discapacidad se ha configurado como un problema
de las mujeres, dado que una mayoria de las personas con discapacidad son muje-
res; sin embargo, su experiencia ha estado ausente, durante mucho tiempo, de las
preocupaciones del feminismo y de la Academia, mientras que en el movimiento de
personas con discapacidad se las ha tratado, como una «cuestion especial». Es por
ello por lo que se ha querido indagar sobre estas cuestiones, en primer lugar, pre-
tendiendo problematizar los propios sistemas de clasificacion y el proceso por el que
se evalta, valora y cataloga a las personas en un cierto grado de discapacidad. En
segundo lugar, denunciar las violencias y las desigualdades que viven el colectivo
de mujeres con discapacidad. Y por ultimo, visibilizar a las mujeres con discapacidad
como agentes de cambio social y sujetos con capacidad de autodeterminacion.

Vanessa Gomez Bernal



