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Encorsetar la diferencia: la discapacidad como “‘valor”

Confining bodily difference: disability as value

Resumen: La irrupcién de la discapacidad como
objeto de estudio de las ciencias sociales y las
humanidades ha desplazado el significado ori-
ginariamente clinico de esta nocién, centrado
en la limitacién funcional, hacia acepciones de
matiz mds claramente politico, que la conciben,
como ha sefialado la canadiense Kelly Fritsch,
como un locus privilegiado de opresion social. El
texto analiza como el concepto de discapacidad
utilizado por el modelo social se presta a usos
retdricos que la convierten en la tnica categoria
de vulnerabilidad legitima, con la consecuencia
indeseable de generar una nueva distincion social
entre aquellos que pueden sancionar su vulnera-
bilidad mediante categorias médicas y aquellos
cuyas limitaciones reciben una calificacion moral.
Palabras clave: discapacidad, vulnerabilidad,
movimientos sociales, teorfa queer, disability
studies.
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Abstract: Originally coined to address the
physical impairments and the functional
limitation of maimed war veterans, the word
disability has been resignified by activists from
the Disability Rights Movement who use it as
a broad category of social disenfranchisement
and political struggle. As Kelly Fritsch puts it
disability has become a “uniformly oppressed
identity category or embodiment” that renders
other forms of vulnerability abject.
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Senala Clifford Geertz, citando a Suzanne Langer, en un capitulo de Interpretacion
de las culturas que “el peligro de las grandes ideas es que todos los espiritus sensibles y
activos se dedican inmediatamente a explotarlas. Las probamos en toda circunstancia, para
toda finalidad. Experimentamos las posibles extensiones de sus significaciones estrictas, sus
generalizaciones y derivaciones” (Geertz, 1992, 22). Continda Geertz analizando como el
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cognitivismo de Ward Goodenough y las aproximaciones de los organicistas hicieron que el
concepto de cultura hubiese perdido, a finales de los afios XX cuando escribi6 el libro, toda
su fuerza analitica. El antropdlogo de Princeton dedicé el mas famoso de sus libros a acotar
un concepto manejable de cultura, que contribuyese a hacer inteligible la vida social de los
pueblos sin esconderla entre idealizaciones. De forma bastante mds modesta pretendo hoy
hacer una genealogia del término de discapacidad, no tanto para poderlo utilizar de forma
mds productiva, sino para —como sefiala Antonio Valdecantos— “dar con la forma de amnesia
que le corresponde” (Valdecantos, 2008, 76).

Pretendo defender, como buenamente se pueda, la arriesgada tesis de que la discapacidad
se ha convertido en un tropo con el que se dirige la atencién hacia determinados tipos de
vulnerabilidad, en detrimento de otras no menos constitutivas. Al final trataré de plantear
la tesis de si la categoria de discapacidad no se estard intentando instrumentalizar para una
maniobra de encubrimiento generalizado de lo constitutivo.

Comenzaré refiriéndome al titulo de este texto: ;Qué es la discapacidad y qué estamos
diciendo cuando nos referimos a ella como un valor? Se entiende cominmente por disca-
pacidad la limitacién funcional que impide el desarrollo de actividades de la vida cotidiana.
Segtin los historiadores que se consulten, la palabra inglesa disability —de la que la castellana
discapacidad es un calco— no se remonta mds alld de la Guerra Civil norteamericana, que
termind en 1865 o a la Primera Guerra Mundial. En cualquier caso aparece para dar res-
puesta a la situacion de menesterosidad a la que estaban abocados los mutilados de guerra
a su vuelta del frente. S6lo a partir de los afios 50 la categoria de discapacidad se aplicard
a personas con trastornos generalizados del desarrollo como la pardlisis cerebral, o a los
supervivientes de las primeras epidemias de poliomielitis (Martinez-Pérez, 2009). Lo que
hoy entendemos por discapacidad empez6 siendo una categoria en la que se agrupaba a
quienes, por haber combatido en la guerra, o, a resultas de un accidente de trabajo, estaban
impedidos para trabajar. El discapacitado era aquel que en razén de los servicios prestados
a la patria, estaba eximido del trabajo como requisito para participar de los beneficios de
la cooperacidn social.

Es necesario hacer notar que durante el mismo periodo de postguerra convivian los
mutilados de guerra que volvian del frente con otras personas cuyas deformidades fisicas les
permitian ganarse la vida. Este es el caso de los monstruos de ferias que durante mds de un
siglo poblaron los freak shows y side shows de EE.UU, o como se los conocia a este lado
del Atlantico los entre-sorts. A diferencia de las lesiones y mutilaciones de los veteranos de
guerra, las enfermedades congénitas de las atracciones del circo de P.T. Barnum no eran per-
cibidas como una tragedia personal y social. Antes bien, iban envueltas del halo de lo mara-
villoso o de lo exdtico. Como sefiala Peter Bodgan, tanto los enanos Tom Thumb y Lavinia
Warren como el gigante Robert Wadlow y las demds atracciones de P.T. Barnum, estaban
ahf para entretener. En este caso los empresarios del mundo del especticulo se servian de
personas con cuerpos que se apartaban de lo normal para hacer dinero (Bodgan, 1988, 267).

Junto a la medicalizacién de la diferencia corporal y la explotacién en el mundo del
espectdculo, a mediados de los afios sesenta comparecié un nuevo movimiento social inspi-
rado por el movimiento proderechos civiles norteamericano, el marxismo en el Reino Unido,
la teologia de la liberacion en América Latina o la izquierda peronista argentina: el activismo
prodiscapacidad se oponia a la conversion de la limitacién fisica en destino social. Para el
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activismo discapacidad, las dificultades que las personas con discapacidad encuentran en
su vida cotidiana radican en una organizacién social poco respetuosa con las necesidades
y pretensiones vitales de los discapacitados. Se trataria de desplazar la atencion del cuerpo
de la persona con discapacidad, objeto de terapia y rehabilitacion para médicos y educado-
res, hacia la sociedad “discapacitante” que impide la participacion en las esferas de la vida
social mediante convenciones rigidas que afectan al uso del espacio ptblico, al acceso a la
educacidén y al mercado laboral, y a la posibilidad de iniciar un proyecto vital propio. Para
el activismo prodiscapacidad, la discapacidad, como ocurre con el género y la raza, son
formas de opresién social. Precisamente esta experiencia compartida de exclusion social
sobre la que el activismo prodiscapacidad construye su sujeto politico es la que a partir de
los afios noventa permitird que se incorpore a las luchas del reconocimiento. Asi, en 1998, la
profesora de la Universidad de Nueva York en el campus de Hunter Simi Linton reconocia:
“Mantenemos el término ‘discapacidad’ a pesar de sus origenes médicos. La idea es que la
discapacidad se entiende mejor como marcador de identidad. La utilizamos para construir
una alianza de personas con limitaciones fisicas significativas, con comportamientos que
se consideran desviados, o personas que tienen SIDA u otras enfermedades que les hacen
susceptibles de discriminacién” (Linton, 1997, 12). Este giro identitario insistia en convertir
la discapacidad en una “experiencia unitaria de opresion social”, por utilizar la expresion de
Kelly Fritsch (Fritsch, 2015). Con distintos matices se desarrollé en el Reino Unido, donde
se impregné del marxismo del circulo de Birmingham, en obras como las de Len Barton y
Michael Oliver, o en el campus de la Universidad de California en Berkeley en el que Ed
Roberts fund6 Independent Living. Menos conocidos, pero no menos importantes, fueron el
Frente peronista de Minusvdlidos o la Fraternité Catholique des malades. Por razones que
convendrd estudiar, las asociaciones nacionales de ciegos, y las asociaciones de padres se
han mantenido tradicionalmente al margen de la produccién discursiva del modelo social.
(Bregain, 2013).

Aunque el activismo prodiscapacidad estaba ya en marcha en la década de los sesenta,
hubo que esperar hasta el siglo XXI, para la consolidacién de los Disability Studies. La
presentacion de la nueva disciplina tuvo lugar en la reunion anual de la Modern Language
Association de 2002, en la que Brenda Brueggerman leyé un manifiesto que definia la nueva
disciplina asi: “los Disability Studies son la rama académica del Disability Rights movement:
cuestionan la percepcion generalizada de que la discapacidad es una tragedia personal que
s6lo puede ser paliada por la intervencién de médicos u otros profesionales asistenciales.
Un programa de estudios en Disability studies desarrolla modelos y teorias que den cuenta
de los fendmenos sociales, culturales y econdmicos que condicionan la discapacidad y las
respuestas sociales ante la diferencia corporal. Los estudios de discapacidad tratan de elimi-
nar el estigma de la discapacidad, la enfermedad y la limitacién fisica. Por tltimo, aunque
reconoce que la intervencion médica es ttil, los Disability Studies investigan la relacion entre
el discurso médico y la estigmatizacion” (Brueggerman y Snyder, 2002, 119).

Como puede comprobarse, la nueva disciplina comienza como lo que Frickel y Gross
(2005) han definido como un ‘movimiento intelectual’, “un esfuerzo colectivo para llevar
a cabo programas de investigacion o proyectos de investigacién a pesar de la oposicion
de parte de la comunidad académica” (Frickel y Gross, 2005, 205). Entre sus presupuestos
fundacionales estd que no se ha dado cuenta, desde las ciencias humanas y sociales, de la
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experiencia vital de la limitacién fisica o psiquica. Por esta razén es urgente “dar voz” a
las personas con discapacidad, voz que ha sido silenciada por los discursos de la medicina
o de las ciencias sociales con mayor vocacién terapéutica como la psicologia. Tenemos
entonces que frente a la vocacién de cambiar la realidad de los activistas del modelo social,
los Disability Studies aspiran a crear un corpus disciplinar que desestabilice no sélo la
percepcion social, sino también la produccién académica que representa la discapacidad
desde la perspectiva hegemonica de la patologia y la tragedia personal. Para entender las
peculiaridades esta nueva disciplina, los Disability Studies, hay que atender al contexto
académico y social que lo fomentd: a diferencia del modelo social de la discapacidad,
surgido al albur de un movimiento social internacional, los Disability Studies surgieron
en el seno de las Culture Wars de los afios 90 en EE.UU. Estas “guerras culturales” eran
el producto de la militancia en la universidad de distintos activismos que luchaban por
introducir temas como la discriminacion racial, los derechos de las mujeres y las sexua-
lidades minoritarias en la agenda de la academia. En rigor, este proceso ya habia empe-
zado varias décadas antes, pero el repliegue de la actividad de los movimientos sociales
en la calle durante los afios ochenta confind su actividad a los debates, encendidos, en la
comunidad universitaria.

En los afios 80 el repliegue de la lucha por los derechos civiles y del entorno de la
contracultura a los campus universitarios coincidié con el desembarco de autores como
Derrida y Foucault, en la Universidad de Berkeley y San Diego y la aparicion de estrellas
de campus (Cusset, 2005) como Judith Butler. Gracias a la inteligente estrategia editorial y
de marketing puesta en marcha por Sylvere Lotringer el post estructuralismo francés deviene
French Theory: una elaboracién de las pretensiones epistemoldgicas originales para uso y
consumo de las politicas identitarias. Entre los activistas del modelo social y los teéricos de
los Disability Studies no hay sélo diferencias de inquietudes y objetivos. Mientras que los
primeros son personas con discapacidades que se movilizan y producen su discurso desde
una gran variedad de entornos socioculturales, en el segundo caso se trata fundamentalmente
de profesoras de Liberal Arts norteamericanas cuyo interés es consolidar un ambito de
estudios cuyo centro sean las reivindicaciones de las personas con discapacidad, al modo y
manera que sucedid en los afios setenta con los Women Studies. Los Disability Studies quie-
ren dar cuenta de un fenémeno que hasta ahora ha brillado por su ausencia en las ciencias
sociales. En palabras de Simi Linton: “los Disability Studies generan y sistematizan una base
de conocimiento que explica la naturaleza social y politica de la categoria ‘discapacidad’.
El establecimiento de una disciplina formal proporciona una estructura de investigacion
transdisciplinar centrada en la discapacidad como fenémeno social, una perspectiva hasta
ahora ausente del curriculum” (Linton, 1998,117).

Los defensores de la teoria queer insisten entre las similitudes entre la opresién que
padecen gays transexuales y lesbianas y la discriminacién que padecen las personas con
discapacidad son similares. El hecho de que la homosexualidad y la disforia de género
hayan estado consideradas como patologias hasta bien entrado el siglo XX estd sin duda
a la base de esta percepcion. En este sentido Mark Sherry sefiala importantes similitudes
entre ambas situaciones vitales, como por ejemplo ser la Gnica persona de la familia con
la experiencia de la discapacidad o de una orientacidon sexual no normativa, que ambos
colectivos sufran grados notables de discriminacién o estén expuestos a mayores cotas
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de violencia (Sherry, 771-773). Ademds, la teoria queer tiende a desestabilizar la vincu-
lacién entre sexo orientacion sexual y roles de género. De su primitiva acepcion, hoy en
desuso en lengua inglesa —algo “extrafio, misterioso, siniestro o grotesco”— la profesora
de Literatura Teresa de Lauretis, la convirtié en una de las categorias estrella de las
humanidades: “la sobreactuaciéon de las incoherencias de las relaciones, supuestamente
estables, entre el sexo biolégico tal como se expresa en los cromosomas, el género y el
deseo sexual y el discurso explota estas inconsistencias desde la teoria.” (Lauretis, 1991,
XXXV). Alli donde el modelo social cuestionaba la vinculacién necesaria entre cuerpos
y desigualdad, identificando al sujeto politico de la discapacidad con todos aquellos que
padecen la opresion por discapacidad y traslada el foco de atencién del individuo a la
sociedad que conculca sus derechos, la teoria queer aspiraria a socavar los fundamentos
normativos del heterosexismo, y en su aplicacién al tema que nos ocupa, a lo que Robert
McRuer ha dado en llamar “integridad corporal obligatoria” (McRuer, 2006). Alli donde
el modelo social renuncia a establecer la imbricacién entre cuerpos y desigualdad que
hace que sean precisamente las personas con discapacidades fisicas las que tengan que
lidiar con representaciones culturales ultrajantes y dificultades de acceso a la participacién
social, la teorfa queer veria en ello el resultado de una serie de reiteraciones performati-
vas de los pardmetros de normalidad funcional fruto de la presion social sobre el uso y
la apariencia corporal.

En este sentido sefiala Francois Cusset que la teoria queer es una aplicaciéon lddica
del postestructuralismo francés que lo vacia de rigor epistemoldgico en beneficio de unas
estrategias identitarias. El hecho de que ya no haya verdad sino ‘veridicciones’ o ‘dispo-
sitivos de verdad’, la deconstruccion del concepto de verdad, no da lugar a una reflexion
sobre el poder del lenguaje, sino que asimila ‘objetividad’ a una posicion epistemoldgica
de privilegio: la del varén blanco. De una afirmacién epistemoldgica se saca una conclu-
sién politica. “Dicho de otro modo, si Derrida y Foucault han deconstruido el concepto
de objetividad, los estadounidenses no van a deducir de ello una reflexién sobre el poder
figural del lenguaje o sobre las formaciones discursivas, sino una conclusién politica mas
concreta: objetividad seria sinénimo de ‘subjetividad del varén blanco (...). La noticia
reconforta a quienes ya se habian resignado a no poder profanar la caja negra. La teoria
francesa tendrd por fin un contenido: ni mds ni menos que la identidad minoritaria y la
situacién del dominado, amenazadas de muerte por la hidra reaccionaria. Todo un sostén
tedrico y de peso en las nuevas guerras culturales (culture wars) que dividen a Estados
Unidos”. (Cusset, 2005, 141).

Asi las cosas que la categoria de discapacidad ha sufrido significativas transformaciones
desde su primitiva acepcién clinica. Comenzé siendo utilizada con los veteranos de guerra
mutilados para ser después aplicada a los supervivientes de la poliomielitis en los afios treinta,
y poco tiempo después a los nifios con trastornos generalizados del desarrollo como la pardlisis
cerebral cuando la vacuna de Salk vacié los pabellones de rehabilitacién. También los enfermos
mentales, hasta entonces recluidos en instituciones psiquidtricas, se incorporaron a la categoria
de la discapacidad tras la desinstitucionalizacién masiva de los afios 80.

El movimiento social de las personas con discapacidad rescato el término de la medi-
cina y lo identificé con una forma de opresion social que afectaba a todos aquellos cuyos
cuerpos se apartan de la norma. Poco a poco la discapacidad se convirtié6 en un grupo
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discreto de personas cuya tnica caracteristica es la de no ser ‘normales’, vale decir: a todos
aquellos cuyas vulnerabilidades estdn sancionadas por la medicina. Desde su originaria
acepcion médica, la discapacidad ha ido solapandose con otras formas de desventaja mas
0 menos constitutivas en una suerte de desplazamiento metonimico. Es discapacitado
quien padece las consecuencias sociales de la discapacidad. Los Disability Studies se han
esforzado por dar voz a las personas con discapacidad (Linton, 1998) siendo reconocible,
en los afios noventa, un “giro etnocultural” (Moscoso, 2009) que pretende convertirlo en
una forma indolora o normativamente neutra de diversidad. Como sefiala Kelly Fritsch, el
hecho de que la discapacidad se haya convertido en una categoria privilegiada de opresion
social oculta que efectivamente se sobredeterminan algunas formas de discapacidad en
detrimento de otras: “Las formas no candnicas de ser discapacitado que no entran en las
categorias de un usuario de silla de ruedas joven y capaz de trabajar son dejadas de lado
en las economias neoliberales” (Fritsch, 2015, 33).

Pero al modelo social cabe achacarle la creacién de una suerte de “monopolio de la
vulnerabilidad legitima” que divide a la poblacién entre quienes pueden sancionar sus
limitaciones mediante el discurso médico y los “inttiles” o vagos. Si deciamos que el
modelo social opera por un desplazamiento metonimico, en el que la experiencia de la
opresion se solapa con la limitacion fisica, los Disability Studies han operado lo que
Antonio Valdecantos denomina ‘metonimia disciplinar’ (Valdecantos 2008), la creacién
de un sujeto politico monolitico donde antes sélo existian divergencias de la norma difi-
cilmente homologables. Por tltimo, ;cudl es el grado de efectividad del reconstructivismo
de la teoria queer? Es innegable que ha logrado introducir la sexualidad en la agenda del
movimiento prodiscapacidad pero ;de qué forma? ;No palpita cierto asistencialismo en
estos ‘liberadores de cuerpos’, sospechosamente parecidos, por otra parte, a los pastores de
almas? ;Dénde queda la limitacion real cuando todo es construido? ;No serd la discapaci-
dad heroica la mejor de las excusas para desentenderse de las limitaciones de todos? Sé6lo
la mesura y el uso aquilatado del concepto permite la prudencia. Como sefialaba Clifford
Geertz: “una vez que nos hemos familiarizado con la nueva idea, una vez que ésta forma
parte de nuestra provisién general de conceptos tedricos, nuestras expectativas se hacen
mads equilibradas en lo tocante a los usos reales de dicha idea, de suerte que asi termina
su excesiva popularidad. Sélo unos pocos fandticos insisten en su intencion de aplicarla
universalmente, pero pensadores menos impetuosos al cabo de un tiempo se ponen a con-
siderar los problemas que la idea ha generado. Tratan de aplicarla y hacerla extensiva a
aquellos campos donde resulta aplicable, y donde es posible hacerla extensible y desisten
de hacerlo en aquellos en que la idea la idea no es aplicable ni puede extenderse. Si era
valedera, se convierte entonces en una idea seminal, en una parte perdurable de nuestro
arsenal intelectual. Pero ya no tiene aquel promisorio y grandioso alcance de su aparente
aplicacion universal que antes tenfa. La segunda ley de la termodindmica o el principio
de la seleccidon natural o el concepto de motivacién inconsciente o la organizacion de los
medios de produccién no lo explica todo y ni siquiera todo lo humano, pero, sin embargo,
explica algo, de manera que nuestra atencion se dirige a aislar sélo ese algo, a desemba-
razarnos de una buena porcién de pseudociencia a la que, en el primer entusiasmo de su
celebridad, la idea también dio nacimiento” (Geertz, 1992, 40).
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