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INTRODUCCION

A pesar de la evolucién favorable de la legislacién a escala nacional e
internacional, la “situacién de discapacidad”, segun la expresién utili-
zada en la actualidad, sigue siendo una causa importante de exclusién,
e incluso de marginacién, ya sea en materia de educacién, salud, ciuda-
danfa y cultura, acceso a las infraestructuras, integracién profesional o
aceptacion social.

Los progresos en este dmbito, muy variables de un pais a otro, estdn
atn lejos de responder a las profundas expectativas de las poblaciones
afectadas, a sus aspiraciones por completo justificadas de participar mds
plenamente en la vida social, politica y cultural.

En la mayoria de los paises, sobre todo en México, la legislacién
trata de responder a estas aspiraciones y representa un avance innegable
con respecto a las leyes anteriores. Sin embargo, los estudios y andlisis
de casos presentados en este libro muestran que las disposiciones siguen
siendo insuficientes, a veces incluso timidas, sobre todo en sus condi-
ciones de aplicacién.
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Segin el Fondo de las Naciones Unidas para la Infancia (Unicef,
2021), hay aproximadamente 240 millones de ninas y nifos con dis-
capacidad en el mundo. Ademds de la magnitud de las privaciones a
las que se enfrentan las ninas y nifios con discapacidad en materia de
salud, educacién y proteccién, sufren, de hecho, un doble castigo debi-
do a su vulnerabilidad y dependencia de los adultos. Como muestran
las contribuciones de este libro, las nifias y los nifios en situacién de
discapacidad ponen de manifiesto las desigualdades de trato a las que
se enfrentan las ninas y los nifos; desigualdades que se ven reforzadas
por los contextos sociales y culturales en que estos son mds o menos
aceptados, y por los medios econémicos disponibles.

CONSIDERACIONES HISTORICAS,
SEMANTICAS Y EPISTEMOLOGICAS

A finales de los afos setenta se produjo una transformacién radical en
la concepcién de la discapacidad. Desde entonces, se asocia a la voz de
todas las personas que denuncian la opresién y la exclusién social que
sufren por parte de las instituciones benéficas, privadas o publicas, y de
los administradores y profesionales que gestionan sus vidas o intentan
hacerlo.

En paralelo a estas denuncias, estd surgiendo el “modelo social de
la discapacidad” en oposicién al hasta ahora imperante “modelo indivi-
dual de la discapacidad”: la discapacidad ya no se reduce a un problema
individual, sino que se entiende en el entorno social, econémico e ideo-
l6gico de la sociedad en su conjunto (Oliver, 1990). En este modelo
social mucho mds amplio, se considera que la sociedad es en parte res-
ponsable del trato discriminatorio que reciben las personas en situacién
de discapacidad, que les imposibilita ejercer sus derechos humanos.

En su acepcién comdin, la discapacidad se refiere a la opresidn, in-
fantilizacién, discriminacién, desvaloracién o exclusién basadas en dife-
rencias fisicas, funcionales, mentales o de comportamiento, asi como en
otras diferencias, como el género, la orientacién sexual, la raza, la etnia
o la religién. Segtin el nuevo paradigma, son los actores o las institucio-
nes con poder en el entorno social, econdémico, cultural y tecnolégico
los responsables de las desventajas y prejuicios que sufren las personas,
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incluidas las nifias y los ninos, en situacién de discapacidad. Estos dl-
timos tienen la particularidad de ser doblemente vulnerables: por ser
menores y por tener una situacién de discapacidad.

Las décadas de 1990 y 2000 estuvieron marcadas por un movimien-
to de reequilibrio en la construccién del significado de la discapacidad.
Se defienden formas “Gnicas” del ser humano que coexisten con otras.
La aparicién de estos modelos interaccionistas invalida las relaciones
unidireccionales de causa y efecto inherentes a los anteriores modelos
individuales y sociales de interpretacién. Por lo general van de la mano
con una ideologfa inclusiva.

En otras palabras, la concepcién de la discapacidad se convierte en
una variacién histérica y espacialmente situada del desarrollo humano,
como fenémeno social y culturalmente construido. Esta construccién
bio-socio-cultural relativamente nueva abre posibilidades para la parti-
cipacién social o el ¢jercicio efectivo de los derechos humanos, basados
en la Declaraciéon de los Derechos Humanos, las convenciones inter-
nacionales de la Organizacién de las Naciones Unidas y la Convencién
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.’

Segtin la oNu, “las personas con discapacidad se definen como aque-
llas que tienen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sensoriales
que interactdan con diversas barreras para su participacién plena y efec-
tiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds” (onu, s.f)

Fruto de décadas de defensa para transformar la visién de la dis-
capacidad, esta definicién representa un notable avance histérico en
el dltimo movimiento social por los derechos civiles. Aunque se sigue
utilizando el término persona con discapacidad, la discapacidad ya no
puede considerarse una caracteristica Gnica de la persona, una condi-
cién congelada en el tiempo o un elemento opresor.

La discapacidad es “situacional” y relativa, sujeta a cambios, ya que
forma parte de una dindmica temporal interactiva entre factores orgd-
nicos, tecnoldgicos, fisicos y funcionales, por un lado, y factores con-
textuales sociales, identitarios y culturales, por otro. Estas dindmicas
determinan lo que las personas son capaces de conseguir en el estilo de
vida que elijan o lo que culturalmente se espera de ellas en su entorno
o comunidades.

3 Cf Quinn ez al. (2002).
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En cualquier caso, a nivel operativo, las situaciones de discapacidad
ya no pueden tratarse sobre la base de una simple evaluacién de los
conocimientos orgdnicos, funcionales, comportamentales, identitarios
o ambientales considerados por separado. Se trata de tener en cuenta
las complejas relaciones entre todos estos elementos, y éste es el punto
clave, la accién y la agentividad de un sujeto consciente y voluntario.
Es evidente que, cuando se trata de nifias y nifios, la cuestién de la libre
eleccién y la libertad de decisién se plantean de forma compleja y re-
quieren aiin mds atencién.

Como motor de estos cambios de paradigma, la Convencién de la
oNu utiliza conscientemente el término persona no sélo porque es mds
apropiado, sino también porque subraya que antes que la discapacidad
hay una persona, un ser humano o un sujeto de derechos. Si a veces se
denuncia la expresién “persona con discapacidad” alegando que las pa-
labras no cambian nada sobre la discapacidad, que no la eliminan o que
no cambian nada para las personas, no deja de ser un avance notable en
la comprensién y aprehensién de la discapacidad.

En efecto, las palabras lo cambian todo. Como demuestran varias
contribuciones del libro, mientras que el término discapacitado es una
etiqueta que hace hincapié en la minusvalia, en la carencia, una “per-
sona con discapacidad” indica que se trata ante todo de una persona,
pero también que esta persona —en determinadas situaciones y, como
afirma la Convencidén de la onu, sobre todo debido a la interaccién de
la persona con “el entorno y las barreras fisicas y de comportamien-
to’— se encuentra en una “situacién discapacitante”. Las deficiencias
fisicas, psicoldgicas, sensoriales o intelectuales persisten, pero en entor-
nos transformados y adaptados las barreras pueden llegar a ser menos
significativas o incluso desaparecer. A este respecto, las diferencias entre
paises, y regiones dentro de un mismo pais, son a veces muy significati-
vas, como en el caso de México.

Con estas nuevas palabras y esta denominacién mds inclusiva y glo-
bal, la persona seguird teniendo, por supuesto, una discapacidad, pero
ya no serd “discapacitada”. Decir “persona con discapacidad” en lugar
de “discapacitado” es, por tanto, una forma de significar y defender el
hecho de que la persona no se reduce a una discapacidad y nos recuerda
que también es la sociedad la que crea situaciones de discapacidad.
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éQU]:Z ESTA EN JUEGO AL TRABAJAR SOBRE LA DISCAPACIDAD?

Como nos recuerda la introduccién del libro, la discapacidad no ha sus-
citado (todavia) muchos debates en las ciencias sociales, ni entre éstas
y las ciencias biomédicas. Sin embargo, estos debates son ricos y han
producido resultados interesantes en términos de politicas publicas y
de reflexién sobre los derechos humanos. Sin embargo, sigue faltan-
do claramente una visién global que englobe a la infancia y tenga en
cuenta las opiniones de las nifias y los nifios. De hecho, a pesar del re-
vuelo medidtico en el que se considera a las nifias y los ninos como los
principales beneficiarios de las politicas en materia de discapacidad, los
debates siguen centrdndose con demasiada frecuencia en la perspectiva
de los adultos.

Uno de los objetivos de este libro, basado en un proyecto plurianual
financiado desde México, es precisamente invertir esta tendencia y vol-
ver a situar a la infancia y a las nifias y los nifios en el centro de los
debates, las politicas y los mecanismos aplicados.

El proyecto de investigacién “Infancia y discapacidad. Nifios, familias
e instituciones. Una mirada desde la antropologia y la historia” (Fidei-
comiso-Colsan) parte de vincular el campo de las ciencias sociales con el
de las ciencias biomédicas. Para ello, a partir de estudios documentados,
cuestiona qué es y qué no es discapacidad segun el contexto; cuestiona
las nociones de identidad, aprendizaje y segregacién social; aborda temas
poco tratados, y a veces tabd, como la sexualidad; y por dltimo, pone
en perspectiva la construccién de los significados de la vida cotidiana de
las personas con discapacidad en entornos culturales diferenciados (por
citarlos o poner ejemplos del libro...). Con ello, el proyecto, y el libro
resultante, abre un espacio para el didlogo interdisciplinar y vias concre-
tas de mejora sobre cuestiones tedricas, metodoldgicas o epistemoldgicas
muy diversas; también llena un vacio en la investigacién antropolégica
en general; asimismo, podria permitir la construccién de una agenda de
investigacién y accién entre investigadores y personal implicado en el
seguimiento de las personas con discapacidad.

sQué corrientes teéricas (y politicas) pueden movilizarse para com-
prender mejor la discapacidad y actuar en consecuencia?

Henri-Jacques Stiker (2017), filésofo de formacién, luego antro-
p6logo e historiador de la discapacidad, identifica cinco teorfas de la
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discapacidad que pueden coexistir en el campo contempordneo de las
ciencias sociales. Estas teorfas se mencionan en la introduccién del libro
y es notable que cada uno de los autores participa de una o varias de
ellas, a veces refiriéndose a ellas explicitamente, a veces de forma mds
alusiva. A continuacién, se resumen estas cinco teorias (traduccién de
los autores).

a)

b)
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La teoria del estigma (Goffman, 1975). Marcar el cuerpo para indi-
car una desventaja, una desgracia, un descrédito profundo, es una
forma de ver cémo la discapacidad da lugar a la atribucién de una
identidad social virtual, totalmente desfasada de la identidad social
real. La discapacidad no puede pensarse fuera de la esfera psicold-
gica, porque siempre refleja la autoimagen tanto de quien la padece
como de quien la mira. La mirada de los demds no sélo construye
la forma en que nos miramos a nosotros mismos, sino deriva de ella
(Stiker, 2017: 200).

La teoria culturalista, que hace hincapié en la especificidad de las
personas con discapacidad, al tiempo que cuestiona radicalmente
la propia nocién de discapacidad; tiene sus raices en el multicul-
turalismo estadounidense. Las personas con discapacidad forman
grupos culturales con caracteristicas propias y unicas, basadas en las
condiciones de vida, la historia (Stiker 2017). Asi pues, en los estu-
dios sobre discapacidad, a menudo se piensa que sélo las distintas
agentividades implicadas pueden analizar realmente la discapacidad
y comprender su identidad y sus fundamentos experienciales. El
ejemplo mds convincente es el de la cultura sorda, que se define a
s{ misma como una minoria etnolingiiistica en torno a la lengua de
signos y a la figura de la identidad sorda. Aqui se hard referencia a
los estudios sobre los sordos.

Teoria de la opresion (Oliver, 1990). Sostiene que la discapacidad es
producida por barreras sociales en términos de determinantes socio-
16gicos y politicos inherentes al sistema capitalista o productivista.
Las personas no se encuentran en desventaja por su discapacidad,
sino por la opresién de una ideologia biomédica, esencialista e indi-
vidualista construida para impedir la integracién y la igualdad. Esta
corriente de estudios sobre la discapacidad forma parte de un movi-
miento de luchas emancipadoras de los propios oprimidos (Stiker,
2017: 210; Boucher, 2003).
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d) La teoria de la liminalidad (Murphy, 1987). En virtud de la dife-
rencia que portan, los cuerpos se desvian de la normalidad esperada
por la comunidad y se colocan en una situacién liminal, un entre
que ningun rito de paso parece capaz de borrar, de metamorfosear,
para entrar al mundo de los cuerpos normales. Esta teoria atribuye
al cuerpo discapacitado un estatuto antropoldgico especifico, sin re-
ferencia obligatoria a la opresién, la exclusion, la culpa o el poder.
Indeleblemente marcados, permanecen en el umbral de la validez,
la igualdad, los derechos y la humanidad.

¢) La teoria de la discapacidad como doble, 1a liminalidad recurrente de
Stiker (2017). La discapacidad no s6lo desencadena la liminalidad,
sino que, cuando nos referimos al psicoandlisis, es un verdadero do-
ble. “La discapacidad estd ahi, recorddindonos lo que no nos gusta
y no queremos ser, pero es nuestra sombra. Necesitamos la enfer-
medad, y a quienes la utilizan, para consolarnos por ser vulnerables
y mortales [...]. Son, frente a nosotros, nuestra normalidad, pero
también nuestra esperanza de inmortalidad” (Stiker, 2017: 223).

¢QUE CAMPOS PARA LA ANTROPOLOGIA?

Aunque la antropologia no es una de las disciplinas que han guiado
la reflexién sobre la nocién y la situacién de la discapacidad, plantea
numerosas y complejas cuestiones, que se abordan en este libro y que
finalmente invierten la tendencia. Por ejemplo, ;qué consideraciones
metodoldgicas son necesarias para la observacién participante de nifas
y nifos con discapacidad? ;En qué condiciones es posible comparar a
nifos en diferentes condiciones de discapacidad? Desde el principio,
es la cuestién del lugar del trabajo de campo, basado en situaciones,
experiencias, interacciones y observaciones concretas la que pone de
manifiesto los significados emic de la discapacidad, especialmente en
torno a las cuestiones profundamente relacionadas de la identidad y la
alteridad, la normalidad y la marginalidad, y lo objetivo y lo subjetivo.

La antropologia de la infancia, en particular, puede ser de gran uti-
lidad en este sentido. En efecto, ha demostrado su rendimiento heu-
ristico frente a la complejidad de los fenémenos relacionados con la
infancia: desde una posicién que privilegia la etnografia, y desde una vi-
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sién holistica que abarca diversos dmbitos (parentesco, economia, etc.),
consigue distinguir con detalle el entramado de diversas problemdticas
y sus contradicciones (como la alimentacidn, el consumo, la educacién,
la salud, el patrimonio, el ritual o el espectdculo) que recorren la vida
de las ninas y los nifios en su propio entorno cultural y social. Varios
colaboradores del libro han adoptado esta perspectiva de investigacién
insistiendo en al menos dos niveles: el estatus de la nifia o nifo con
discapacidad en su entorno y la necesidad de hacer antropologia en
instituciones especializadas en discapacidad.

LA SITUACION DEL NINO QUE PRESENTA
DISCAPACIDAD EN SU ENTORNO

La cuestién del entorno es fundamental en el tema de la discapacidad
en la medida en que plantea la cuestién de cémo cuidar a las nifias y
los nifios. El entorno puede definirse en sentido amplio como el con-
junto de personas (familias, comunidades, instituciones), adultos, nifas
y nifos, que cuidan de él, estén o no emparentados.* Por supuesto, las
concepciones locales del parentesco deben tenerse en cuenta a la hora
de identificar el entorno.

El cuidado se refiere al conjunto de acciones y palabras esenciales
destinadas a apoyar la vida a nivel biolégico, emocional y afectivo, mu-
cho mds alld de la mera atencién sanitaria, que no siempre se presta.
Se refiere tanto a la prestacién de cuidados —cuidar, ocuparse de los
demds— como a las actividades de cuidado —lavarse, vestirse, etc.—, te-
niendo en cuenta tanto las necesidades del individuo como las de la co-
munidad. Se refiere, asimismo, tanto a la provisién de personas —cuidar,
ocuparse de otros— como a las actividades de cuidado —lavarse, vestirse,
etc.—, teniendo en cuenta tanto al cuidador como a la persona cuidada,
asi como el contexto social en el que se establece la relacién. Compren-
der a la nifa o al nifio en su entorno también significa comprender las
representaciones locales de la discapacidad.

La discapacidad puede ser causa o consecuencia de la negligencia.
Los ninos desnutridos, por ejemplo, pueden presentar retrasos en su de-

4 Cf Goebel (2022).
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sarrollo. Puede ser interesante comprender estos retrasos explorando las
causas sociales de la desnutricién. En el Congo y Bolivia, por ejemplo,
algunos ninos de parejas no reconocidas socialmente pueden recibir un
trato diferente. Su retraso en el crecimiento es entonces consecuencia de
la falta de atencidén nutricional, a su vez vinculada a la incierta situacién
social del nifio (Suremain, 2007). Por tanto, no debe pasarse por alto
la importancia de examinar tanto el entorno como la situacién social
de la nina o el nifo. En el dmbito de la nutricién, los ninos pueden ser
atendidos por personas de su entorno que no siempre estan relaciona-
das con ellos. En este caso, la familia, los vecinos y los amigos compen-
san la falta de cuidados de los padres. En otras palabras, la malnutricién
no es sistemdtica cuando la madre no alimenta a su hijo. Esto es lo que
a los proyectos de salud ptblica les cuesta entender y tomar en cuenta.

LA NECESIDAD DE UNA ANTROPOLOGIA
DE LAS INSTITUCIONES DE LA DISCAPACIDAD

Es esencial centrarse en las instituciones como formas colectivas de ac-
tuar y pensar en un espacio determinado (Douglas: 1986). En este caso,
se trata de instituciones que atienden a personas con discapacidad. La
etnografia de instituciones puede ser til porque se centra tanto en los
profesionales de la institucién como en las poblaciones que se benefi-
cian de ella. En este contexto, el andlisis debe ser “simétrico”.

Se trata, por tanto, de observar la confrontacién y el entrelazamien-
to de multiples légicas sociales en el seno de grupos heterogéneos en
una institucién considerada como un espacio de confrontacién. Se tra-
ta de entablar un didlogo con actores y responsables de todo tipo en
relacién con el apoyo a las personas con discapacidad y la promocién
de reformas destinadas a mejorar la calidad de los servicios publicos o
colectivos prestados a las personas con discapacidad.

En esta perspectiva, la institucién aparece como un conjunto par-
ticular de formas de hacer y de pensar que a menudo son concebidas y
financiadas por actores normativos (Estado, organizaciones no guber-
namentales), pero aplicadas por actores que tienen su propia légica.

179



Posracio

CONCLUSION

La diversidad de los temas y de los instrumentos de andlisis utilizados
para pensar y actuar sobre la discapacidad requiere los conocimientos
de diversas ciencias humanas y sociales, entre ellas la psicologfa, pero
también de las ciencias biomédicas, incluida la rehabilitacién. Esta
interdisciplinariedad constituye la espina dorsal de la investigacién en la
materia, a la que también es posible afadir el psicoanilisis, la filosofia,
la sociologia de las instituciones, la ciencia politica y la historia. El libro
constituye un intento innegable y acertado de alcanzar esta ambicién.

Ademds, tras la aparente diversidad de los puntos de vista expresados
por los autores que han contribuido al libro, emerge una sensibilidad
comun hacia la situacién de la discapacidad. En el fondo, aparece como
una de las mds dificiles de la condicién humana. Los autores, de forma
respetuosa y sin caer en una deriva emocional acientifica, consiguen
informar al tiempo que dan cuenta de la dificultad de las situaciones de
discapacidad para las nifias y los nifios.

Por dltimo, todos los capitulos ilustran hasta qué punto la nocién
de discapacidad sigue siendo un concepto por trabajar y en ciernes en
la medida en que el acercamiento entre la antropologia y las ciencias
biomédicas es necesario y prometedor no sélo en términos de aplicacio-
nes concretas, sino también de cambio de paradigma para pensar mejor
la cuestién y traducir las aportaciones de la investigacién en politicas
publicas como cambios sociales a escala local.
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