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Gildas Brégain'
Capitulo I1

.Quién es el sujeto en la discapacidad? El punto de vista de un historiador de la
época contemporanea

La respuesta a esta cuestion sencilla «;Quién es el sujeto en la discapacidad ?» es compleja, en
primer lugar por la polisemia de la palabra sujeto y de la palabra discapacidad (la discapacidad
como sinonimo de desventaja social (Handicap o disablement en inglés), o como concepto mas
global (disability en inglés), y en segundo lugar por la multiplicidad de actores que pueden estar
involucrados en la configuracion de las experiencias de las personas con discapacidad. A eso se
anade la dificultad para el historiador de la época contemporanea de entender las experiencias de las
personas con discapacidad, ya que las fuentes disponibles para el historiador esconden algunas de
estas realidades o actores. Por eso mi interés - también- por los actores que no aparecen todavia
como sujetos en la historia de la discapacidad. Ademas de eso, se deben tener en cuenta las
variaciones que existen segun las escalas geograficas (nivel internacional, nivel nacional, nivel
local). Basaré mi reflexion en la historiografia existente, asi como en los multiples archivos y
documentacion consultada durante nuestras investigaciones sobre las politicas publicas de la
discapacidad en varios paises de América Latina (Argentina, Brasil, Chile, Uruguay), Europa
(Francia, Espafia) y Africa del Norte (Argelia, Tunes). En este articulo, utilizaré regularmente la
terminologia empleada en las fuentes historicas ("retrasadas", "enano", etc.), sin compartir la carga
discriminatoria de esta terminologia.

I. ;Quién fué el sujeto en la historia de la discapacidad escrita durante las ultimas décadas?

Siguiendo el pensamiento de los historiadores de la Disability History (Longmore y Umansky,
2001), considero que la discapacidad es una construccion social y cultural, generalmente basada en
consideraciones médicas, médico-religiosas o religiosas. Los trabajos que pretenden formar parte de
la historia de la discapacidad son muy diversos, y algunos de ellos no forman parte - en mi opinion-
de la historia de la discapacidad sino mas bien de una historia tradicional de la medicina, que
analiza las politicas sanitarias sin tener en cuenta las aspiraciones de los enfermos. La historia de la
discapacidad debe diferenciarse del enfoque tradicional de la historia de la medicina, ya que
requiere tener en cuenta las experiencias de vida de las personas con discapacidad, las voces o las
reivindicaciones de las mismas.

Dada la diversidad y el gran nimero de obras que pretenden formar parte de la historia de la
discapacidad que existen a escala internacional, he optado por estudiar prioritariamente varias obras
colectivas y sintesis producidas por historiadores, con el fin de identificar los desarrollos
historiograficos que atestiguan una evolucion en la consideracion de los diferentes "sujetos"
(personas o entidades elegidas para el analisis) en la historia de la discapacidad. Sin embargo, estas
grandes sintesis y trabajos colectivos tienden a proporcionar una vision mas bien reductora de los
"sujetos" de la discapacidad. También muestran en su mayoria, con su clasificacion temporal de la
edad antigua griega y romana hasta la edad contemporanea, una vision muy teleologica, occidental
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y lineal de la historia de la discapacidad.

De una manera mas bien caricatural, se podria decir que las primeras obras que pretenden
formar parte de la historia de la discapacidad (de la edad antigua hasta el periodo actual), escritas
durante los afios ochenta y noventa®, a menudo erigen o bien "grandes hombres" o bien "grandes
mujeres", con o sin discapacidad, o bien instituciones, como sujetos en la discapacidad. De hecho,
gran parte de estos trabajos se centran en el papel de los médicos y educadores/pedagogos en la
organizacion de los primeros servicios para las personas con discapacidad, y sobre como estos
"especialistas" entienden o definen la discapacidad/la enfermedad/etc. (Jannuzzi, 1985). En Francia,
el libro Fragments pour une histoire es emblematico de esto, presentando las biografias de los
educadores de sordomudos Jacob Rodrigue Pereire, Edouard Séguin y Gustave Baguer que
promueven el oralismo (Stiker, Vial, Barral, 1996). En otro libro, los articulos se centran en la
vision de la discapacidad del eugenista Alexis Carrel (Barreau, 2000), o en el posicionamiento de
los psiquiatras frente a los "degenerados" (Coffin, 2000). Otras obras histéricas estan dirigidas a
describir la trayectoria biografica y las realizaciones de personas con discapacidad consideradas
como "fundadoras" del sector, como la sordo-ciega Hellen Keller, la ciega pakistani Fatima Shah
(Raihana A. Hasan, 1999).

Un segundo componente de los estudios se centran en las politicas de ayuda a las personas
con discapacidad a través del prisma de las instituciones, ofreciendo una mirada mas o menos
critica sobre la naturaleza de los servicios ofrecidos, el publico asistido y los multiples retos
econdmicos, sociales y politicos de las acciones sociales desarrolladas por estas instituciones. Estos
estudios también muestran la importancia de la filantropia y de la caridad en la creacion de estas
instituciones. Algunas obras o articulos publicados en los afos 90 y 2000 siguen esta linea
(Thévenin, 2000; Testa, 2011). Otros trabajos sobre las asociaciones que gestionan instituciones de
asistencia, su accion social y su relacion con el Estado (Plaisance, 2000), asi como los que sefialan
el papel de las instituciones en la construccion de la categoria "discapacidad" o de otras categorias
como los alienados, pueden vincularse a esta tendencia.

Si algunos estudios pioneros intentaron esbozar la historia reciente de los movimientos por
los derechos de las personas con discapacidad desde el fin de los afios 1980 (Driedger, 1989, Vila,
1994), los primeros estudios que establecen las personas con discapacidad como nuevo sujeto en la
historia de la discapacidad aparecen durante los afios 1990 y 2000. Las personas con discapacidad
figuran como actores colectivos que participan en la construccion de politicas publicas, y como
ciudadanos de pleno derecho gracias a su participacion politica. Es a partir de este periodo que se
multiplican los articulos y libros sobre las movilizaciones asociativas de las personas con
discapacidad (Dauden Tallavi, 1998; Gerber, 2001; Armus, 2005; Junior y Cléber Martins, 2010;
Gebredikan, 2012; Reiss, 2015; Baar, 2015), sobre el activismo politico de algunos actores, por
ejemplo Hellen Keller (Nielsen, 2004), sobre las acciones de protesta en el espacio publico (Turpin,
2000; Barnartt y Scotch, 2003; Reiss, 2005; O Cathain, 2006; Brégain, 2013; Brégain, 2016), etc.
Estos trabajos destacan el papel de los lideres asociativos en la direccion de las asociaciones, las
demandas politicas de las mismas y su influencia en el desarrollo de la legislacion y de las politicas
publicas (Guyot, 2000). El interés de los historiadores por los movimientos asociativos tiene mucho
que ver con el contexto histérico, y la visibilidad de sus protestas en las esferas publicas. La
multiplicacion de estos estudios a partir de los afios 1990 es en efecto concomitante con la tercera
ola de radicalizacion de las personas con discapacidad al nivel internacional, con el crecimiento de
la cultura social de la protesta, el uso masivo y reiterado de acciones de protesta en el espacio
publico para defender sus derechos, y la construccion de nuevas utopias emancipadoras’.

2Existen algunos escritos anteriores a este periodo, ya desde los afios 1950, que corresponden mas a resimenes y
sintesis parciales de datos sobre la historia de la discapacidad en los distintos periodos, muchas veces hechos por
profesionales de la salud o del trabajo social. Por ejemplo, leer Dolores Salazar y de Agiiero, El Lisiado a través de la
historia, Tesis de grado presentada en la Escuela de Servicio Social anexa a la Facultad de Ciencias Sociales y Derecho
Publico de la Universidad de la Habana, Sociedad Internacional para el bienestar de los lisiados, New York, 1956,

3En nuestras investigaciones, hemos podido identificar al menos tres olas de radicalizacién de las personas con
discapacidad al nivel internacional, con una temporalidad ligeramente diferente de las olas feministas: una ola durante
el periodo de entre-guerras (1918-1939), otra ola durante la década de los afios 1968 (1968-1982), y una ultima ola



Dos hechos interesantes merecen ser destacados: por un lado, las personas con discapacidad
adoptan posiciones politicas diversificadas y a veces ambiguas con respecto a la situacion de los
trabajadores ordinarios: Durante los afios 1920, mientras que los trabajadores ciegos del Instituto
Val Mandé en Francia, fabricantes de cepillos viviendo en zonas urbanas, desean ser reconocidos
como trabajadores ordinarios y beneficiarse de las escalas salariales de los sindicatos, otros
dirigentes de asociaciones de ciegos destacan su condicion de trabajadores "desfavorecidos" por su
menor productividad y sus mayores gastos, con el fin de exigir una compensacién financiera
(excedentes salariales, vivienda gratuita, transporte gratuito, etc.) y el derecho a un acceso
privilegiado a un empleo en la administracion publica o en las empresas privadas (sistema de cuotas
o empleos reservados). Por otro lado, las personas con discapacidad no constituyen
sistematicamente ciudadanos "doblemente" oprimidos en la historia. Por ejemplo, los ciegos tienen
a veces mas libertad de accion y de maniobra que los personas sin discapacidad en contextos
autoritarios: los ciegos pueden leer textos prohibidos escritos en braille o cruzar las fronteras del
cinturdn de hierro con mayor libertad desde Europa oriental a Europa occidental.

Por ultimo, la historiografia actual de la discapacidad - en la época contemporanea- tiende a
poner de relieve dos nuevos sujetos en la historia de la discapacidad: las religiones y las
organizaciones internacionales. Si los historiadores de la época medieval y moderna posicionan casi
sistematicamente la religion catdlica como uno de los sujetos de la discapacidad (Metzler, 2013),
generalmente no es el caso de los historiadores de la época contemporanea. Sin embargo, algunos
historiadores de paises no occidentales tienen en cuenta los efectos de las religiones en la época
actual, ya que las religiones siguen desempefiando un papel predominante en la organizacion de
estas sociedades (Ajuwon, 2018; Scalenghe, 2014).

Por otra parte, algunos trabajos recientes enfatizan el papel central de las organizaciones
intergubernamentales (Sociedad de las Naciones (SDN), Organizacion Mundial de la Salud (OMS),
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT), Organizaciéon de las Naciones Unidas (ONU),
Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion, la Ciencia y la Cultura (UNESCO), Banco
Mundial (BM), Fondo Monetario Internacional (FMI), etc.) en la construccion de normas
internacionales sobre discapacidad desde la década de 1920, que los Estados, instituciones y
asociaciones son alentados a seguir. La politica de reeducaciéon de los mutilados de guerra
promovida por la Oficina Internacional del Trabajo después de la Primera Guerra Mundial se
inspird en las modalidades europeas de rehabilitacion de los mutilados de guerra, de inspiracion
socialista. Al contrario, después de la Segunda Guerra Mundial, las Naciones Unidas y la
Organizacion Internacional del Trabajo (OIT) promovieron otro proyecto de rehabilitacion de los
minusvalidos, de inspiracion mas liberal, desarrollado por los paises de la zona del Atlantico Norte,
en particular los Estados Unidos e Inglaterra (Bregain, 2018). Recientemente, el Banco Mundial
(BM), el Fondo Monetario Internacional (FMI), y a veces con la ayuda de la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS), promueven una orientacion neoliberal de las politicas de la discapacidad
(reduccion del importe de las pensiones y del nimero de los beneficiarios, menos servicios publicos
y mas transferencias monetarias directas, etc.).

Pero hay que ser consciente del polimorfismo de las politicas internacionales de la
discapacidad desde la Segunda Guerra Mundial. El analisis de la asistencia técnica prestada por
organizaciones intergubernamentales (OIT, OMS, ONU) y Organizaciones No Gubernamentales
(ONG) en el ambito de la rehabilitacion a varios paises de distintas zonas culturales (Argentina,
Brasil, Espafia, Argelia) me permite formular la hipdtesis de que esas politicas se aplican de manera
diferenciada segun las zonas culturales y geograficas. Esta aplicacion diferenciada no esta
solamente vinculada a la apropiacion variable de las normas internacionales por parte de los agentes
locales, sino que se explica sobre todo por los intereses diplomaticos y geopoliticos, y por la cultura
de los expertos internacionales enviados alli*.

posterior a los afios 1990 hasta hoy, concomitante con la legitimacion del neoliberalismo y el fin de muchas dictaduras
en América Latina y Africa.

4Asi, a finales del decenio de 1950, los expertos en rehabilitacion enviados por la Oficina Internacional del Trabajo y la
OMS a los gobiernos de la Argentina y el Brasil eran casi todos expertos de paises anglosajones y nérdicos. En estos
paises, los expertos de la OIT promovieron medidas para la integracion profesional de las personas con discapacidad de



II. ;Quiénes son los sujetos marginados o excluidos hasta ahora en la historia de la
discapacidad?

La escritura de la historia de la discapacidad es bastante reciente (tres décadas), y sigue sin
desarrollarse. Los historiadores y las historiadoras de la discapacidad han destacado algunos actores
en el campo de la discapacidad (instituciones, asociaciones, asociaciones, lideres asociativos y
administrativos). Debido a la falta de tiempo o de interés, incluso han ignorado en gran medida
algunos de los temas mdas complejos (relacionados con la interseccionalidad, las experiencias de
vida de las personas no institucionalizadas, la relacion con los cuidadores), marginando algunos
sujetos en la historia de la discapacidad.

A) El olvido de las personas con identificaciones multiples (sexualidades, género, etnia,
clase social, edad, etc.)

Hasta ahora, la historia de las personas con discapacidad apenas ha tenido en cuenta la complejidad
de las experiencias de vida y la existencia de multiples identificaciones para cada individuo. Los
estudios histéricos se han centrado en las "personas con discapacidad", raramente refiriéndose a las
diferencias en las experiencias de vida y a la discriminacion relacionada con el género, la clase
social, las diferencias étnicas y la edad. Unos pocos articulos se centran en las diferencias de género
(Serlin, 2003; Kaba, 2006; Cleall, 2013; Ann Ellis, 2016; Puaca, 2016; Kunzel, 2018), y muy raros
son los que se centran en las diferencias étnicas (Boster, 2013; Burch, 2014).

La falta de estudios mas precisos sobre estas diferencias sociales conduce a una
homogeneizacion de las experiencias de vida de las personas con discapacidad, tomando
generalmente como referencia a los hombres blancos heterosexuales en edad de ser educados o de
trabajar, ya que fueron generalmente los principales beneficiarios de las politicas de rehabilitacion
educativa y profesional de la primera mitad del siglo XX en un gran nimero de paises, no
solamente en Europa y América del Norte, sino también en varios paises colonizados de Africa y de
Asia. Al hacerlo, estos estudios han ocultado a menudo la extraordinaria heterogeneidad de las
condiciones de vida de las personas con discapacidad y, en particular, ciertas discriminaciones y
experiencias de vida especificas basadas en caracteristicas e identificaciones sociales’.

Al estudiar el caso de las mujeres ciegas durante el periodo de entreguerras, me di cuenta de
que los prejuicios de género y del capacitismo se entrelazan para dar lugar a una reduccion
considerable de las perspectivas educativas, profesionales, sociales y politicas de las mujeres ciegas.
Las mujeres ciegas suelen tener menos acceso a escuelas especializadas, instituciones de
rehabilitacion profesional y talleres protegidos, y sus empleos suelen ser mucho menos cualificados
y remunerados. Por lo tanto, en general, se encontraban en un estado de alta dependencia econdmica
de sus familias. Las mujeres ciegas también han sido objeto de mucha mas violencia sexual y fisica
que las mujeres sin discapacidad, porque muchos hombres se aprovechaban de su deficiencia para
violentarlas sin ser desenmascarados. Todavia se necesitan estudios historicos para medir este nivel
de violencia y la multiplicidad de formas de violencia a las que estaban expuestas.

También me di cuenta de la influencia del pensamiento eugenista en las condiciones de vida
de estas mujeres ciegas durante el periodo de entreguerras: los directores de las instituciones para
ciegos, algunos padres y algunas monjas, directa o indirectamente, ordenaban a las nifias ciegas que
permanecieran solteras (posiblemente dedicdndose a Dios) y que no se casaran para no tener hijos

inspiracion liberal (colocacion selectiva, creacion de talleres protegidos para los menos productivos, devaluacion de las
medidas de cuotas de empleo obligatorio, etc.) (Bregain, 2014). Por el contrario, los expertos en rehabilitacion que la
OIT, la OMS y otras ONG enviaron durante los afios sesenta y setenta al gobierno socialista argelino son en su mayoria
francofonos (franceses o belgas) o oriundos de paises socialistas (Yugoslavia, Polonia). Varios de estos expertos
ayudaron a crear grandes cooperativas de trabajo para ciegos.

SPrefiero utilizar el concepto de identificacion, que traduce la idea de movimiento y de fluidez, mientras que el término
"identidad" se refiere a la inmovilidad. La forma en que alguien se identifica puede fluctuar con el tiempo, y difiere
segun el contexto y el interlocutor al que se dirige.



discapacitados "indeseables". Mientras que en las instituciones educativas para ciegos las relaciones
con hombres ciegos estaban a menudo prohibidas por la segregacion de género (Van Trigt, 2013:
698), los adultos ciegos disfrutan de una mayor libertad de relacion. O sea que, para las mujeres
ciegas, el mandato social no era ser una buena ama de casa como para las otras mujeres sin
discapacidad, sino permanecer soltera y sacrificarse por los demas. Pero la realidad social es mas
compleja, y muy diversa. Durante la primera mitad del siglo XX, a pesar de la presion social a favor
del celibato de las mujeres ciegas, varios cientos de mujeres ciegas se casaron, en su mayoria con
hombres ciegos, y tuvieron varios hijos (normalmente entre 1 y 4, raramente mas). Suelen ser chicas
que asistieron a la escuela en instituciones mixtas, trabajaron como obreras en talleres mixtos o
participaron en ciertas asociaciones. A partir de los afios 1920, las mujeres ciegas lucharon por el
derecho a aprender las tareas domésticas y a partir de los afos 1950 lucharon por el derecho a
casarse y a ser madres. Los portavoces de las mujeres ciegas defendieron entonces un ideal de
emancipacion basado en el derecho a la feminidad y a la vida en sociedad, y no en el sacrificio y el
encarcelamiento.

Se encontraron algunos ejemplos de intentos de confiscacion de la maternidad por parte de
otros miembros de la familia, pero parece que no hubo sistemdticamente un obstaculo para el
ejercicio de la maternidad de las mujeres ciegas, sino mas bien una falta de apoyo para su ejercicio,
que fue compensado por el consejo de amigas y el uso de la asistencia de otros.

La investigacion actual de Alexander Yarza sobre las percepciones indigenas de las
diferencias corporales en la época precolonial y postcolonial muestra el uso de términos y la
existencia de una atencion y actitudes menos discriminatorias hacia las discapacidades por parte de
las poblaciones indigenas de Colombia y Brasil. La colonizacién espaiiola no parecié tener un
impacto en este modo de gestion de la discapacidad, pero contribuy6 a la difusion del lenguaje
espaiol sobre la discapacidad («invalidosy, «lisiadosy, «discapacitados», etc..), que es utilizada por
las poblaciones indigenas con fines politicos o sociales cuando es necesario. Se han escrito algunos
articulos que documentan la discriminacion racial en las politicas de ayuda a las personas con
discapacidad o en las politicas de migracion (Molina, 2006).

Sin embargo, debe reconocerse desde el principio, como ya se ha sefialado, que los sujetos
con multiples identificaciones no son necesariamente doble o triplemente discriminados: «el ser
mujer con discapacidad, lejos de reducirse a la suma de dos desventajas, implica la amalgama de
estas formas de desigualdad a otras asociadas a la clase social, la etnia, el tipo de "deficiencia", la
edad, el contexto de socializacion, etc. Los analisis interseccionales ofrecen la oportunidad de
brindar complejidad al estudio de estas dinamicas, asi como a la visibilizacion de posibles alianzas
con otras minorias» (Ferrante y Venturiello, 2019). La historia nos muestra que en algunos
contextos, las personas con discapacidad homosexuales tienen una cierta libertad que las personas
sin discapacidad no poseen. Asi, durante la dictadura franquista donde se criminalizaba la
homosexualidad, los padres de nifios con discapacidad intelectual eran mas tolerantes a la
masturbacion publica y a la homosexualidad de sus hijos, ya que estas practicas no suponian ningin
riesgo de paternidad para ellos.

Algunos ejemplos historicos sugieren que las personas con deficiencias fisicas o sensoriales
que transgreden las normas sociales o cometen delitos no son condenadas sistematicamente porque
algunos agentes sociales las consideran irresponsables de sus actos a causa de su deficiencia. Por
ejemplo, a principios del siglo XX en Francia, una joven ciega de veinticinco afos, Julia Regnault,
que habia cometido el infanticidio de su hijo recién nacido después de haber sido violada, fue
juzgada por el tribunal como irresponsable de su crimen. Hija de campesinos, es considerada como
una "pobre criatura fragil, todavia nina (...) victima de un criminal" por el periodista que asiste al
juicio, y es absuelta por el tribunal®. Encontré otro caso similar durante la Espafia franquista: un
lider invalido de Asociacion nacional de invalidos civiles de Espafia sospechoso de abusar
sexualmente de otros hombres discapacitados no fué procesado a pesar de haber sido identificado
por el Ministerio del Interior. .

6L Indépendant rémois, 9 mai 1908, 3.



B) En casa: la magra visibilidad de la gente no institucionalizada en los trabajos historicos.

La mayor parte de los trabajos historicos sobre la discapacidad se basan en los archivos
institucionales, administrativos y asociativos, o en la prensa, por lo que proporcionan informacién
sobre el publico asistido por estas politicas en el momento de su institucionalizacion, y documentan
muy poco las experiencias de vida de las personas que no estan institucionalizadas o que han salido
de las instituciones. Para mi, la descripcion de estas experiencias de vida no deberia limitarse al
trabajo y a las otras actividades cotidianas, pero también abarcar todas las acciones que demuestran
su capacidad de accion autonoma (agency). Entonces deberia incluir las acciones que denotan una
cierta aspiracion a la libertad (gritos, negacion de un tratamiento, fuga, etc.) o a la realizacion
personal, como el ejercicio de actividades de ocio, los lazos sociales forjados con otros. Por lo tanto,
el historiador puede interesarse por sus sentimientos, amistades, amores y enemistades, que
determinan su identidad social, asi como por su participacién en acciones colectivas que toman
diversas formas (peregrinacion, manifestaciones politicas, etc.). Sin embargo, hay que tener cuidado
al analizar las aspiraciones de las personas con discapacidad, que son muy diversos segin sus
antecedentes sociales y culturales. En efecto, los parametros que definen un nivel de comodidad,
satisfaccion o molestia no son datos objetivos, sino el producto de una construccion social.

Esta orientacion de los trabajos histéricos conduce a muchos sesgos: por un lado, la
sobrevaloracion de la contribucion de los servicios educativos, profesionales y de vivienda a la
mejora de la vida de las personas con discapacidad; sin prestar atencion al hecho de que una
proporcion significativa de nifios institucionalizados abandonan las instituciones durante su
escolaridad, y que otra proporcion significativa no obtiene ningiin empleo cuando abandonan las
mismas. Por otro lado, la sobrevaloracion de los empleos remunerados en las instituciones (talleres
protegidos, cooperativas, etc.) en detrimento de las multiples actividades profesionales
desarrolladas por las personas con discapacidad en sus hogares o en la calle (muchas veces no
remuneradas, como el cuidado de nifios, recogida de lefia, jardineria, etc.).). Las fuentes consultadas
hasta ahora muestran una relativa diversidad de actividades profesionales realizadas por los
hombres con discapacidad durante la primera mitad del siglo XX (artesania, industria, agricultura,
administracion, etc.), pero por un numero relativamente pequefio de personas. En los paises
estudiados (Espafia, Brasil, Argentina, Argelia, Tinez), la mayoria de los hombres con discapacidad
con empleo remunerado ejercen actividades profesionales de baja cualificacion en el sector de los
servicios (venta de billetes de loteria, venta ambulante, servicio de alquiler de coches, etc.), en la
artesania (cesteria) o en actividades informales o ilegales de comercio ambulante (mendicidad,
robo, etc.) durante las décadas de 1960 y 1970. Hasta los afios 1960, las perspectivas profesionales
de las mujeres son muy limitadas: se limitan a unas pocas actividades manuales tradicionalmente
atribuidas a las mujeres y que proporcionan bajos ingresos, ya que se basan en una fina destreza
manual (tejer, enmallar, hacer coronas de cuentas y cepillar); y también a profesiones musicales
(profesoras de canto, profesoras de piano, cantantes). Sin embargo, realizan muchas actividades
domésticas no remuneradas (cocina, cuidado de los nifios, etc.). Por eso, durante el siglo XX, la
mayoria de las personas con discapacidad fueron excluidas del empleo remunerado debido a la
organizacion social del trabajo en las sociedades occidentales y en los paises latinoamericanos.

C) Los actores del cuidado y de la asistencia.

Hasta hace poco, los historiadores de la discapacidad han descuidado el estudio de los profesionales
y de las personas no cualificadas y remuneradas que estaban involucrados en el cuidado y la
asistencia de las personas con discapacidad, y las relaciones entre cuidadores y personas cuidadas.
Sin embargo, es en estas relaciones, y en la accion concreta de asistencia, donde se determina la
naturaleza de la (in)dependencia de las personas con discapacidad, asi como de la naturaleza de la
asistencia dada (dignidad respetada o no). Ademas, a falta de fuentes escritas sobre las personas con
discapacidad no institucionalizadas y de biografias de personas con discapacidad, los expedientes
administrativos elaborados por algunos profesionales de la asistencia social (enfermeras visitantes,
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trabajadores sociales) constituyen una fuente muy rica para conocer la realidad de las condiciones
de vida de las personas con discapacidad y los mecanismos y obstaculos a la solidaridad familiar.
Estos trabajadores sociales, contratados por muchas instituciones a partir de las dos guerras
mundiales, tenian como objetivo evaluar la situacion social y financiera de las familias, con el fin de
facilitar el regreso de los enfermos a sus hogares o establecer su nivel de participacion en los costes
del tratamiento, ahorrando asi dinero para las instituciones (Perreault, 2013: 213). EI historiador
Christophe Capuano da ejemplos de asistencia familiar a las personas mayores con discapacidad y
de internamiento temporal en una institucion, para luego retirarse de la institucién por razones de
coste (Capuano, 2018: 281). Durante mucho tiempo, el cuidado de las personas con discapacidad ha
sido, y sigue siendo, en gran medida responsabilidad de las mujeres, de las madres, hermanas o
hijas, porque se considera socialmente — y de forma muy discriminatoria - que el cuidado es una
actividad especificamente femenina, con escaso valor social y escasa o nula remuneracion. Por lo
tanto, en general son las trayectorias profesionales y sociales de las mujeres que se ven afectadas
por la presencia de una persona con discapacidad al que hay que cuidar (trabajo a tiempo parcial,
celibato, ausencia de ocio, etc.).

II1. ;Quién es el sujeto en la construccion de la desventaja social sufrida por las personas con
discapacidad ?

La polisemia de la palabra discapacidad, y su sentido como desventaja social, nos invita a
reflexionar sobre los actores responsables de la construccion de la desventaja social sufrida por las
personas con discapacidad durante el siglo XX.

El papel de los actores religiosos en la promocion de una imagen caritativa de la discapacidad,
en la restriccion de los derechos a la sexualidad, y en la vulneracion de los derechos de las
personas con discapacidad.

Las religiones contribuyen a construir un imaginario social inspirado en los textos fundacionales de
cada religion, que promueve ciertas practicas religiosas y sociales para las personas con
discapacidad. Es importante destacar la diversidad de las respuestas religiosas a la discapacidad.
Muchos estudios historicos se han enfocado en los monoteismos (Cristianismo, Judaismo,
Islamismo, incluyendo Hinduismo) (por ejemplo Miles, 2002; Scalenghe, 2014). Dado el papel
preeminente de la religion catodlica en la historia de los paises latinoamericanos, me limitaré aqui a
mencionar el complejo papel de los actores religiosos catolicos en la historia contemporanea de la
discapacidad. Existe una gran diversidad de actores religiosos (Papa, obispo, sacerdotes,
creyentes...), cuyo impacto en la vida de las personas con discapacidad difiere segiin su posicion
social y orientacion politica. Los representantes eclesidsticos desempefiaron un papel fundamental
en la interpretacion de los textos fundacionales y en la orientacion de las practicas de los creyentes.
La institucién eclesidstica ha jugado un papel importante en la construccion de la desventaja social
experimentada por las personas con discapacidad al promover un discurso que asimila la persona
con discapacidad al Cristo sufriente y redentor, alentando a ayudar las personas con discapacidad
por caridad, y abogando por la restriccion de ciertos derechos sexuales para las personas con
discapacidad. Asi, el Papa Juan XXIII invit6 a las personas con discapacidad a considerar sus
sufrimientos como un "don" de Cristo. En su «mensaje a los lisiados», proclama: "Reafirmaros:
Dios estd con vosotros. Tu sufres, es verdad, pero El estd cerca de ti, confia en El, asi como t
confiarias en tu padre. Si El te permitid sufrir es porque ve en ello un bien que aiin no conoces
hoy ». Al promover este tipo de discurso, la Iglesia ha fomentado la aceptacion de los sufrimientos
y la pasividad de los enfermos, pero también la multiplicacion de las practicas caritativas por parte
de los creyentes "sin discapacidad", motivados por la piedad o la empatia. La caridad tiene
funciones religiosas y sociales: crea vinculos y obligaciones emocionales entre los miembros de una
misma comunidad religiosa y, por otro lado, ofrece la posibilidad de que las clases sociales
privilegiadas aparezcan como benefactoras, legitimando asi su dominio social. Cuando enfatiza la
compasion, devalia socialmente al individuo que esta siendo asistido. Ademas, ciertos dispositivos



del tipo "religiosidad popular" (peregrinaciones, etc.) contribuyen a reforzar la imagen de los
"pobres y desafortunados enfermos" a los que hay que ayudar y que s6lo la oracion puede salvar.

Por otra parte, debido a la moral religiosa que promueve, la Iglesia ha hecho campaiia para
restringir los derechos sexuales y reproductivos de las personas con discapacidad. Durante las
décadas de los 1960 y 1970, cuando el tema de la sexualidad de las personas con discapacidad
surgio en los debates publicos, varios miembros de la Oficina Internacional Catdlica de la Infancia
(Padre José Ignacio Eguia Careaga, Jean Vanier, etc...) se pronunciaron en contra de la
homosexualidad y de la masturbacion. Sélo defienden las précticas heterosexuales en el marco del
matrimonio cristiano y limitan la posibilidad de matrimonio para los deficientes mentales, tratando
de orientarlos hacia la aceptacion del celibato (y posiblemente del celibato eclesiastico dentro de
congregaciones abiertas). En la revista Servicio Informativo que dirige, el padre espafiol Jos¢ Eguia
recoge las posiciones del filésofo catdlico Jean Vanier sobre este tema, que condena la
masturbacion, defiende la heterosexualidad y considera que solamente algunas personas con
deficiencia intelectual pueden poseer la madurez emocional, moral y espiritual para casarse (Eguia
Careaga, 1968).

Por ultimo, varios actores religiosos (sacerdotes, monjas, laicos) han participado en la
gestion de las instituciones educativas o en la atencion a las personas con discapacidad. Algunos de
ellos han cometido actos de violencia (fisica, psicologica, sexual) contra personas con discapacidad.
Este es el caso de dos sacerdotes del Instituto Provolo de Mendoza, Argentina, que cometieron
numerosos abusos sexuales contra nifios sordos en la institucion a finales del siglo XX y principios
del siglo XXI. Es también el caso de Jean Vanier, el sacerdote fundador de la asociacion L’Arche
que acoge a personas con deficiencias intelectuales dentro de comunidades de vida. Ademas, las
personas con discapacidad han sido excluidas desde hace mucho tiempo de algunas actividades
liturgicas, a pesar de que las organizaciones se organizaron para facilitar su integracion en algunas
comunidades religiosas durante el siglo XX.

Sin embargo, otras actitudes minoritarias dentro de la Iglesia merecen ser mencionadas:
Algunos sacerdotes y activistas catolicos, inspirados por la doctrina social de la Iglesia, o por otras
corrientes teologicas (especialmente la teologia de la liberacion), invitan a las personas con
discapacidad a emanciparse de la proteccion de los "sanos". Desde finales de los afios 1940, el
sacerdote Henri Frangois, fundador de la fraternidad catdlica de enfermos, consideraba que los
enfermos debian "liberarse del paternalismo de algunos [sanos], inclinados a considerarlos como
personas a las que hay que asistir y a las que no tenemos nada que pedir" (D’Argenlieu, 1953).
Como otras organizaciones catdlicas, la Fraternidad Catdlica de Enfermos y Discapacitados se
moviliz6é durante la década de 1970 en algunos paises para defender los derechos de las personas
con discapacidad ante las autoridades publicas. Un joven jesuita espafiol, Vicente Masip, delegado
de la fraternidad catolica de enfermos para América Latina, se convirtidé entre 1975 y 1977 a la
teologia de la liberacidn, tras la observacion de desigualdades sociales muy marcadas en el nordeste
de Brasil y su encuentro con numerosos sacerdotes y obispos comprometidos con esta teologia
emancipadora (en particular Hélder Camara). En 1979, la Fraternidad Brasilenia de Enfermos adopto
definitivamente el principio de la teologia de la liberacion. En ese afio, Vicente Masip afirmé que la
Fraternidad Brasilefia constituye "un grupo comprometido, preocupado por la marginacion de los
enfermos, con la voluntad de participar en el proceso de liberacion de los pobres de Brasil". Los
lideres de la fraternidad brasilefia promueven una interpretacion social y politica de la discapacidad,
rechazando categéricamente las interpretaciones divinas de la discapacidad como un castigo o un
regalo. Asimilando al grupo de personas con discapacidad como una minoria marginada por un
sistema econdmico y politico injusto, los lideres de la fraternidad proclaman su solidaridad con
todos los demés grupos marginados (indios, negros, trabajadores, mujeres, homosexuales,
habitantes de las favelas). La fraternidad brasilefia esta muy involucrada en los movimientos por los
derechos de las personas con discapacidad, y sus miembros se manifiestan regularmente en las
calles de las grandes ciudades (Brégain, 2013).

Ademas del apoyo moral y social que proporcionan, algunas comunidades religiosas se estan
convirtiendo en lugares de politizacion. Si adoptan una linea progresista, las iglesias pueden
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convertirse en un vehiculo para la emancipacion individual y colectiva.

El papel de los promotores del sistema economico liberal (empresarios, responsables politicos
y administrativos, asociaciones) en la restriccion de los derechos econdmicos y sociales
(empleo, salario, pension, accesibilidad) de las personas con discapacidad.

Los promotores del sistema econémico liberal y neoliberal (empresarios, responsables politicos y
administrativos) jugaron un papel fundamental para delimitar y restringir ciertos derechos
econdmicos y sociales de las personas con discapacidad a nivel internacional. Durante los afios
veinte, el Comité Ejecutivo de la OIT negd que fuera necesario estudiar la adopcion de una
convencion sobre los derechos al empleo de los mutilados de guerra. Durante la década de 1950, los
empleadores y representantes de los Estados Occidentales (Inglaterra y Estados Unidos) optaron por
incluir medidas alternativas al sistema de cuota en una nueva norma internacional sobre la
rehabilitacion de los discapacitados (Recomendacion num. 99 de 1955). Impulsados por una
ideologia liberal, los representantes de los empleadores deseaban reservar el derecho a la
rehabilitacion profesional tUnicamente para las personas con discapacidad potencialmente
competitivas, y promover una vision economicamente liberal del acceso al empleo (acceso selectivo
al empleo en un entorno competitivo, o entrada en un taller protegido para las personas
consideradas improductivas o sin empleo). La recomendacion sobre la rehabilitacion profesional de
los invalidos formulada por la Conferencia Internacional del Trabajo en 1955 respaldé un cambio
hacia una norma legal liberal econémicamente en el dmbito del empleo de las personas con
discapacidad. Esta recomendacion promueve el derecho a la igualdad de oportunidades
profesionales en una economia de mercado, en detrimento del derecho al empleo reivindicado por
determinadas asociaciones de veteranos. Devalua la solucion de las cuotas, y valora la solucion de
los talleres protegidos y la colocacion selectiva. Como resultado, excluye a un gran niimero de
personas con discapacidad del acceso a empleos bien remunerados. También legitima la
remuneracion de las personas discapacitadas en funcidon de su rendimiento (y no del numero de
horas trabajadas).

A nivel internacional, durante los afios 1980, los representantes de los empleadores y los
representantes de los gobiernos de la Comunidad Econdémica Europea (CEE) se opusieron a la
inclusion de un articulo vinculante sobre la accesibilidad de los edificios publicos y privados en el
contexto de la preparacion del proyecto de reglamento sobre la rehabilitacion profesional en la
Conferencia Internacional del Trabajo (CIT) en 1982/1983. En 1982, los representantes de los
trabajadores presentaron una enmienda para imponer normas arquitectonicas de modo que cualquier
nuevo edificio tuviera que construirse sin barreras arquitectonicas. Varios representantes
gubernamentales sefialan que esta obligacion generaria grandes gastos. Otros representantes,
incluidos los empresarios, sugirieron que se eliminara el concepto de obligacion y se restringiera el
ambito de aplicacion a los edificios publicos. El representante del gobierno argelino es uno de los
pocos que se opone a esta restriccion. Finalmente, el articulo adoptado sobre este tema incluye una
de las propuestas de un representante de la empresa, con un contenido unicamente incentivador:
entre las medidas susceptibles de favorecer la inserciébn profesional de las personas con
discapacidad se encuentra "la eliminacidn, si es necesario por etapas, de las barreras fisicas, de
comunicacion y arquitectonicas al transporte, al acceso y a la circulacion en los locales destinados a
la formacién y al empleo de las personas con discapacidad". Se debe considerar la aplicacion de
normas apropiadas para todos los edificios e instalaciones publicos nuevos (Conferencia
Internacional del Trabajo, 1982: 25-26).

A nivel nacional, los empleadores a menudo ejercen una presion politica significativa para
evitar o limitar cualquier intento de legislacion que imponga el empleo obligatorio de personas con
discapacidad en empresas privadas. De hecho, consideran que la contratacion de trabajadores
discapacitados (incluidos los rehabilitados y los productivos) puede perjudicar el rendimiento
industrial y sus beneficios, y también constituye una intervencion del Estado en la gestion de sus
empresas, en contra del dogma liberal. En Brasil, la Confedera¢do Nacional da Industria y la



Confederacdao Nacional do Comercio se oponen a todos los proyectos de ley que establecen la
obligacion legal de emplear a personas con discapacidad en empresas privadas introducidas en las
asambleas parlamentarias durante la dictadura. En una carta de fecha 23 de septiembre de 1980, el
Presidente de la Confederacion Nacional de la Industria inform6 al Presidente del Senado de su
rechazo del proyecto de ley. En particular, sostiene que "la norma legal propuesta (...) consistiria en
una intervencion superflua en la economia interna de las empresas, cuyos empleados deben elegirse
Unicamente en funcion de sus capacidades y de las necesidades del servicio"’. Del mismo modo, los
representantes de los empleadores se oponen a la adopcion de medidas de accesibilidad tras la
introduccion de proyectos de ley a tal efecto. Sin embargo, es imposible considerar que todos los
representantes de los empleadores adopten este tipo de posicion, algunos representantes de los
empleadores (especialmente los britdnicos en la década de 1940) estaban de acuerdo con la
adopcion de una legislacion sobre cuotas reducidas, cuya aplicacion se negociaria.

Los politicos desempefian un papel fundamental a la hora de hacer cumplir o evitar la
aplicacion de las leyes que imponen la accesibilidad y el empleo obligatorio. También tienen una
responsabilidad en la ausencia de leyes que determinen la remuneracion digna de todas las
actividades desarrolladas por las mujeres y hombres con discapacidad (incluso el trabajo
doméstico). En el plano nacional, cabe senalar que los dirigentes politicos suelen optar, bajo la
presion de las empresas, por flexibilizar esas leyes restrictivas mediante decretos de aplicacion. Es
el caso de Francia, donde el gobierno, apoyado por la mayoria de los diputados de derechas,
socialistas y radicales, ha decidido aplazar de diez afios el plazo para establecer la accesibilidad de
los lugares publicos (ordenanza del 26 de septiembre de 2014, ratificada por el parlamento en julio
de 2015).

Cabe senalar que las propias asociaciones de personas con discapacidad, al promover
soluciones econdmicas liberales, reducen a mi juicio las oportunidades de empleo para las personas
con discapacidad. Los lideres de las ciertas ONG muy influenciadas por la cultura anglo-sajona
(como Disabled People International) se han opuesto a la idea de una cuota obligatoria de
contratacion durante los debates sobre el contenido de la futura Convencion de las Naciones Unidas
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. La oposicion de varias ONG y de
representantes gubernamentales conduzco a la situacién de que « ningliin acuerdo ha podido ser
encontrado sobre la cuestion de las cuotas »*. Ademads, estas asociaciones de personas con
discapacidad adoptan una posicion incongruente al promover, en nombre de la inclusion, la
colocacién masiva de las personas con discapacidad en el mercado laboral general, en gran medida
patdgeno, en trabajos competitivos y generalmente mal pagados que generan estrés, sufrimiento y
discapacidad a largo plazo.

C) El papel ambivalente de los profesionales del campo de la salud.

Los médicos son actores que tienen un contacto regular con las personas con discapacidad.
Contribuyen enormemente a la mejora de su salud, al alivio de su dolor, pero también se les acusa
en la literatura de haber contribuido a la construccion de un "modelo médico de discapacidad",
reduciendo la persona a su discapacidad e ignorando todo lo que quiere. En mi opinidn, esta
acusacion es parcialmente infundada. En primer lugar, no existe un "modelo médico de la
discapacidad", este modelo, construido en los afos setenta y ochenta por activistas anglosajones, es
una caricatura de la realidad. Dependiendo del tipo de especialidad médica, de su experiencia
previa, de sus lugares de practicas y de sus vinculos con las redes de especialistas en rehabilitacion,
los médicos han tenido de hecho interpretaciones muy diferentes de la discapacidad segun el tiempo
y el espacio geografico donde se encontraban.

Durante el periodo de entreguerras, la mayoria de los médicos especializados en la

7Archivo del Senado Federal, Brasilia. PL n°173/1980. Carta, 23 de septiembre de 1980, Rio de Janeiro, Domicio
Velloso da Silveira, Presidente de la Confederacion Nacional de la Industria, al Senador Luiz Viana Filho, Presidente
del Senado Federal.

8Comité spécial chargé d’élaborer une convention internationale globale et intégrée pour la protection et la promotion
des droits et de la dignité des personnes handicapées, 17 aott 2005, ONU, Document A/60/266.



rehabilitacion de los mutilados de guerra promovieron a nivel internacional una interpretacion de la
incapacidad profesional como una incapacidad general (parcial o total, permanente o provisoria)
para ganar dinero. Por otra parte, a principios de la década de 1950, los especialistas en
rehabilitacion médica (especialmente para nifios con poliomielitis) promovieron una interpretacion
diferente de la discapacidad, no relacionada con el ejercicio de una actividad profesional, basada en
las dificultades que experimentan las jovenes victimas de la poliomielitis para participar en la vida
social, profesional y educativa. Sobre todo a partir de ese momento, algunos especialistas en
rehabilitacion consideraron que la sociedad desempefiaba un papel fundamental en la construccion
de la desventaja social de las personas con discapacidad, destacando en particular el papel de las
actitudes discriminatorias de los directivos de las empresas y la falta de accesibilidad en las
sociedades urbanas. Otros recomiendan que los deseos y la cooperacion del paciente se tengan
sistematicamente en cuenta al organizar la rehabilitacion fisica y vocacional®. Por su parte, los
médicos generalistas han mantenido durante mucho tiempo, a veces hasta finales de los afios
ochenta, una vision totalmente antigua de la incapacidad como una incapacidad profesional total.
Por lo tanto, parece parcialmente injusto acusar a todos los médicos de haber promovido una
"vision médica de la discapacidad" limitada a la deficiencia organica. Claro, los médicos tenian una
capacidad autébnoma de accion, pero hay que tener en cuenta el hecho de que tenian un
conocimiento limitado de las interpretaciones "modernas" de la discapacidad (debido al contenido
de su formacion — no actualizada) y otros solo aplicaban las escalas de evaluacion de las
incapacidades establecidas por las legislaciones nacionales, muy arcaicas. Los dirigentes politicos y
médicos tienen la responsabilidad mucho mayor de haber mantenido durante muchas décadas
concepciones arcaicas de la deficiencia en las legislaciones y los programas de capacitacién de los
médicos.

Por otra parte, parece importante sefalar que algunos médicos son responsables de promover
la ideologia cientifica eugenista a finales del siglo XIX y durante las primeras décadas del siglo XX.
Esta ideologia asimila en primer lugar los problemas mentales a un defecto hereditario e incurable,
que también se manifiesta por otros rasgos indeseables (crimen, alcoholismo, pauperismo,
prostitucion, etc.). Por lo tanto, interrumpe las ideas anteriores sobre el tratamiento moral de los
"idiotas" y los "locos", que pretendian curarlos y reintegrarlos socialmente a través de la educacion
y el trabajo. La doctrina eugenista, variable en el tiempo y en el espacio, prescribe evitar la
reproduccion de un conjunto mayor o menor de individuos considerados imperfectos para mejorar
el stock genético de cada territorio y evitar la carga social y econdmica que representan. Si bien esta
ideologia eugenista se dirige principalmente a las personas con deficiencia intelectual, a veces se
extiende a otras categorias de "indeseables", como los ciegos cuya ceguera es hereditaria, etc. Esta
ideologia se estd desarrollando y consolidando a través de una gran cantidad de trabajos cientificos
basados en arboles genealdgicos, la investigacion de las causas genéticas de la deficiencia
intelectual o de la ceguera, los intentos de clasificar los tipos de deficiencias intelectuales y la
organizacion de cursos de eugenesia en muchas universidades de los Estados Unidos y de otros
paises europeos. Estas ideas eugenistas florecieron después de la crisis econdmica de 1929, en un
contexto en el que las autoridades publicas estaban deseosas de reducir el gasto publico.

Existe una gran diversidad de ideas y practicas eugenistas, que son mas o menos perjudiciales
para las libertades humanas de las personas afectadas. Los médicos proponen varias soluciones
eugenistas para mejorar el stock genético de la poblacion y evitar la reproduccion de los
"indeseables": Obligar a las mujeres con enfermedades hereditarias a permanecer solteras, a no
tener relaciones sexuales, a abortarlas si estan embarazadas o a esterilizarlas; prohibir el matrimonio
o restringir las parejas potenciales para las personas con defectos hereditarios; detectar
sistemdticamente las enfermedades hereditarias; implementar "certificados de salud prenupciales",
permitiendo a las futuras parejas casadas conocer el estado de salud de su conyuge. Estas ideas
eugenistas son aplicadas violentamente por el régimen nazi (esterilizacion, exterminio), pero otros
paises europeos (Suecia, Suiza) esterilizan a varios miles de mujeres y hombres considerados con
defectos hereditarios. Por otro lado, parece que estas ideas han tenido una influencia més sutil en la
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vida de las personas con discapacidad, ya que muchas mujeres ciegas, discapacitadas o con
"defectos hereditarios" han interiorizado esta ideologia y se han sentido culpables de dar a luz a un
nifio "discapacitado", o no han querido casarse con un hombre que tenia una enfermedad
hereditaria. La internalizacion de estos mandatos médicos o religiosos lleva evidentemente a
algunas personas discapacitadas o ciegas a permanecer solteras, a renunciar a tener hijos o a
limitarlos por medios anticoncepcionales (método de recuento, etc.). Las entrevistas con mujeres
ciegas parecen indicar que las mujeres ciegas obreras tenian mas probabilidades de casarse y tener
hijos que las mujeres ciegas que ejercian profesiones intelectuales (profesores, etc.), que a menudo
se quedaron solteras.

D) El papel de las familias en la reduccion y la vulneracion de los derechos de las personas
con discapacidad.

La familia (nuclear o extendida) o la comunidad (todas las personas que se encargan del cuidado y
de la educacion de los nifios, que tengan o no relacién familiar con ellos) contribuyen -de manera
variable segun su actitud hacia la discapacidad- a promover la emancipacion o, por el contrario, a
limitar y violar los derechos de las personas con discapacidad. La influencia de las familias y de las
comunidades puede efectuarse a través de acciones colectivas o individuales.

Durante la década de 1960, las familias desempenaron un papel importante en la promocion
de los derechos de las personas con discapacidad intelectual, pero también en la restriccion de
algunos de estos derechos a nivel internacional y nacional. De hecho, mientras que los expertos de
los paises nordicos en deficiencia mental propusieron, conforme con el principio de normalizacion,
conceder a las personas con discapacidad intelectual el derecho a contraer matrimonio y a tener
hijos, los representantes de las asociaciones de padres asociados con ciertos profesionales en la
International League of Societies for the Mentally Handicapped (ILSMH) estan divididos sobre el
tema. Mientras que algunos lideres de la comunidad aceptan la posibilidad del matrimonio para las
personas con una deficiencia intelectual leve que son conscientes de sus acciones, todos los actores
excluyen a un gran niimero de personas con una deficiencia intelectual de este derecho. Después de
largos debates, los representantes de las asociaciones presentes en el congreso de la ILSMH en
Jerusalén decidieron no incluir estos derechos al matrimonio y a tener hijos en la declaracion de los
derechos de los deficientes mentales que aprobaron (1968). Fuertemente influenciados por los
valores religiosos (catdlicos y protestantes), estos representantes asociativos se oponen a la idea de
la libertad sexual promovida en los paises nordicos, a favor del derecho a la afectividad y al amor
fraterno y espiritual.

A nivel local, las actitudes de las familias varian en funcién de sus caracteristicas personales
(valores, caracteres, etc.) y de los mecanismos sociales existentes que facilitan o dificultan el apoyo
familiar. La llegada de un nifio con discapacidad puede modificar la vida familiar. Durante el siglo
XX, en las sociedades occidentales, a menudo generd una gran necesidad de cuidado y atencion que
generalmente recaia sobre las mujeres en la familia, asi como gastos adicionales para la familia.
Basado en los registros de la justicia, la historiadora Janice Brockley discute el caso de un hombre,
Repouille, padre de un niflo ciego, lisiado y con una deficiencia mental, Raymond. Este padre
percibié a Raymond como una carga financiera y temporal para la familia, impidiendo su ascenso
social. Fué regularmente violento con ¢l y traté de matarlo varias veces (Brockley, 2001). Su madre
tratd de protegerlo lo mas posible. Para ella, si su hijo era incapaz de hablar, moverse o ver,
permanecia plenamente humano en sus relaciones con ella, para jugar, para disfrutar comiendo
ciertos alimentos y para amar. Raymond fue internado temporalmente en una institucion, pero su
madre lo retird6 porque consideraba que la asistencia prestada a su hijo era en gran medida
insuficiente.

El estudio de biografias, extractos de prensa y registros judiciales y policiales muestran que
hubo muchos casos de violencia fisica, sexual o verbal contra nifios con discapacidad por parte de
ciertos miembros de la familia (a menudo hombres, padres o hermanos o vecinos). La historiadora
Eva Lucia Gavron relata el caso de Perla, una mujer de 16 anos, considerada "retrasada mental" por



sus padres y vecinos, que es violada regularmente por su padre, y el barrio es consciente de estas
relaciones incestuosas (Gavron, 2008). Después de estas violaciones, qued6 embarazada y dio a luz
a un bebé. Sin embargo, cabe destacar que las personas con discapacidad tienen una capacidad de
accion auténoma (agency), y pueden utilizar diversas formas de resistencia individual (respuestas
orales, agresiones fisicas) a estos actos de violencia: asi, el espafiol Manuel Gémez Lopez, una
persona describida como un "enano" que sufre "varias deformidades fisicas", mata a su primo que
"se burlaba mucho de éI" con multiples pufialadas'®.

E) El papel de los medios de comunicacion en la homogeneizacion de las representaciones de
la discapacidad y en la promocion de imagenes negativas de la discapacidad.

Los medios de comunicacion desempefian un papel fundamental en la homogeneizacion de las
representaciones de la discapacidad y en la promocion de imagenes mas bien caricaturescas de la
discapacidad (imagenes negativas o extremadamente positivas). De hecho, si bien existe una gran
diversidad de experiencias y trayectorias de vida, las representaciones medidticas de la discapacidad
se centran en trayectorias de éxito social, o trayectorias de vida que apuntan a generar compasion o
piedad para recaudar fondos. La difusion de estos dos tipos de imagenes es tanto mds rapida y
masiva cuanto que es coherente con los fundamentos argumentativos del neoliberalismo econdmico
y, por lo tanto, sirve a los objetivos politicos de algunos actores sociales.

Durante gran parte del siglo XX, los medios de comunicaciéon han participado en la
perpetuacion y supervivencia de palabras antiguas y negativas sobre la discapacidad (por ejemplo
"invalidos", "paraliticos", "lisiados"). En muchos paises occidentales, la prensa comenzé a utilizar
términos positivos para describir a las personas con discapacidad desde el periodo entre las dos
guerras mundiales, haciendo hincapié en la productividad de los trabajadores discapacitados desde
mediados de los afios 1910, y desde finales de la década de 1940 en adelante, promoviendo las
capacidades y el rendimiento de los atletas discapacitados (Ferrante, 2014). La promocion de esta
imagen positiva de la persona con discapacidad, presentada como "tan productiva/emprendedora
como otras personas sin discapacidad", pretende legitimar las nuevas modalidades de integracion
profesional de las personas con discapacidad basadas en principios liberales, y el hecho de que la
persona con discapacidad debe "merecer" ahora su integracion profesional compitiendo con otros
trabajadores en el mercado laboral ordinario. Esta vision meritocratica de la persona con
discapacidad esta legitimada cada vez mas durante la segunda mitad del siglo XX, hasta que se
vuelva dominante. En las ultimas décadas, los medios de comunicaciéon han informado
regularmente sobre conferencias "inspiradoras" o retratos de personas con discapacidad
"inspiradoras" que han alcanzado el éxito social (deportivos, profesionales, de entretenimiento,
etc.). Estos relatos biograficos transmiten generalmente la historia de la superacién personal, que
podria resumir con el estribillo ";Si queremos, podemos! ». Basada en la legitimacion de la
meritocracia, este tipo de narrativa biografica legitima la idea de que el individuo con discapacidad
debe necesariamente "superar su discapacidad", adaptdndose perfectamente al entorno que le rodea
y que le perjudica (Pont, Ferrante, Brégain, Bas, 2016). En general, no cuestiona las injusticias que
sufren las personas con discapacidad. Como sefiala Melania Moscoso, estas historias constituyen
una forma de "leccion moral" en el contexto del capitalismo actual, invitando al individuo a hacer
esfuerzos y sacrificios para obtener un empleo remunerado, porque se le considera responsable de
su éxito o fracaso social personal (Moscoso, 2013).

Desde finales de la década de 1960, otro tipo de imagen de la discapacidad se ha extendido
masivamente a través de grandes eventos medidticos, en consonancia con el uso generalizado de las
teletones en muchos paises. Los canales de television emiten programas de discapacidad durante 24
0 48 horas, todos ellos con el objetivo de compadecer a los televidentes para que puedan contribuir
masivamente a la financiacion de un fondo cuyos objetivos finales difieren ligeramente de un pais a
otro, pero que en general tienen por objeto financiar servicios de asistencia a las personas con
discapacidad. Estos programas son un ejemplo notable de la espectacularizacion de los nifios

10«Mata a su primo de diez puiialadas», Pueblo, Madrid, 29 de junio de 1957,



discapacitados, la legitimacion de la caridad privada y la inaccidon publica, la difusion de una
imagen caritativa y conmovedora de la discapacidad y la instrumentalizacion politica de la
discapacidad para ganar en legitimidad y notoriedad. Estos programas contribuyen a marginar la
imagen de las personas con discapacidad como ciudadanos activos. Sin embargo, la organizacién
ritual de estos teletones también da lugar a la difusion de una imagen diferente de las personas con
discapacidad como ciudadanos. Asi, el Colectivo Palo de ciegos en Chile protestd durante una
marcha anti-teleton, declarando "las personas con discapacidad somos sujetos (...). Las personas con
discapacidad no tenemos que estar condenados a una vida indigna. Nuestros compafieros no tienen
que (...] ser una mercancia de una industria en la cual las personas con discapacidad somos mero
objeto de lucro" (Ferrante, 2017).

Asimismo, las personas con discapacidad que promueven un discurso meritocratico en los
medios de comunicacidn, al legitimar su €xito social (deportivo, econémico, social, cultural, etc.)
por sus esfuerzos, dones y habilidades, contribuyen a la popularidad de una ideologia neoliberal que
responsabiliza al individuo de sus propios fracasos y marginacion. Este pensamiento neoliberal
oculta el hecho de que nadie tiene éxito por si solo, y que existen estructuras sociales, economicas y
politicas -construidas socialmente- que condicionan la naturaleza de la asistencia que la sociedad y
la familia prestan a cada uno. Como el caso de la educacion, es la sociedad organizada la que
determina tanto la intensidad de la ayuda ofrecida por las instituciones educativas, su calidad
(especialmente en términos de educacion) como su accesibilidad econdmica y fisica.La distribucion
desigual de los recursos (economicos, politicos, culturales, sociales, culturales, mediaticos) en la
sociedad es un elemento esencial a tener en cuenta, ya que estos recursos permiten a un individuo
cruzar mas facilmente las barreras de la discriminacion por motivos de discapacidad.

Sin embargo, cabe sefialar que los medios de comunicacidon a veces transmiten imagenes
mas complejas de la discapacidad, a través de documentales, programas de television sobre la vida
cotidiana, dibujos animados, etc. Sin embargo, hay que sefalar que la representaciéon de las
personas con discapacidad como ciudadanos (participantes politicos) o como lideres politicos sigue
siendo muy escasa. En Francia por ejemplo, varios documentales o articulos existen sobre el Gnico
diputado nacional con una enfermedad congénita y en silla de ruedas, Damien Abad, del grupo Les
Républicains (derecha), y sobre un ciego concejal de la municipalidad de Paris, Hamou Bouakkaz.

F) El papel de los investigadores en la produccion de la ignorancia en el campo de la
discapacidad.

Los investigadores juegan un papel importante, junto con las ONG, para sacar a la luz los
problemas publicos relacionados con la discapacidad. Por el contrario, su (in)accién (voluntaria o
involuntaria) promueve el mantenimiento o la construccion de la ignorancia en el campo de la
discapacidad. Los estudios socioldgicos han demostrado que los investigadores pueden producir
ignorancia de muchas maneras: produciendo una enorme cantidad de informacion sobre ciertos
temas, para apartar la mirada de la sociedad de una cuestion problematica para algunos actores
(empresas privadas, etc.); produciendo incertidumbre, controversia, publicando informacion falsa o
no verificada; marginando algunos estudios al no citarlos e al no incorporarlos a trabajos de sintesis;
no leyendo idiomas extranjeros y no traduciendo textos basicos; no prestando atencion a los saberes
experienciales de las personas con discapacidad. Los saberes experienciales son saberes construidos
a partir de informaciones de la experiencia personal sobre un fendmeno, pero que es enriquecido
por la reflexion y los intercambios con los otros pares. Son saberes provisionales y pueden ser
perfeccionados (Gardien, 2017). Ademas, si los investigadores no tienen en cuenta la voz o el
activismo de las personas con discapacidad, contribuyen a su invisibilidad politica y a la
marginacion de sus saberes.

La falta de interés de los investigadores por determinados temas dificiles, complejos o
socialmente tabu (violencia sexual, handicap y prision, esterilizaciéon de mujeres discapacitadas,
prevencion de la discapacidad provocada por la contaminacion quimica, etc.) se ve a menudo
reforzada por la falta de financiacion publica para llevar a cabo la investigacidon sobre estos temas y



por la ausencia de estadisticas fiables elaboradas por las autoridades publicas.

Un ejemplo historico de esta produccion de la ignorancia es el caso del distilbéne, un
perturbador endocriniano que causa infertilidad y deformaciones fisicas en las hijas de las madres
que han tomado este remedio. Los poderes publicos franceses han autorizado la utilizacion del
distilbene como remedio hasta 1977, mientras que estaba ya prohibido desde 1971 en los EEUU. En
Francia, las autoridades publicas se niegan a producir conocimiento hasta 2010, por dos
argumentos : «ya ha pasado, si habia algo grave, ya se hubiera conocido » ; « la informacién es
peligrosa para los enfermos». Los socidlogos Emmanuelle Fillion y Didier Torny han mostrado que
la produccion de la ignorancia fue facilitada por la ausencia de la identificacion de las poblaciones
expuestas al distilbene, la baja acumulacion de datos, la singularizacion del problema, y la
indemnizacion econémica muy rapida para hacer callar las reclamaciones (Fillion, Torny, 2016).
Otro caso ejemplar es el del glifosato. Si algunos investigadores han mostrado las terribles
consecuencias del uso del glifosato sobre la salud, la presion de las empresas multinacionales como
Monsanto, y los estudios financiados por Monsanto, han creado controversias sobre el grado de
toxicidad del glifosato. Los poderes publicos han financiado pocas investigaciones criticas e
independientes sobre el tema, y tienen poco en cuenta los resultados de las investigaciones
independientes para regular y prohibir la utilizacion del glifosato.

En Francia, la investigadora Nicole Diederich destaco el problema de la esterilizacion de las
mujeres con discapacidad intelectual mediante la realizacion de un estudio sobre el tema a mediados
de la década de 1990. Nicole Diederich denuncia las practicas de esterilizacion, que generalmente
son impuestas por los padres para evitar que tengan hijos. La esterilizacion no resuelve el problema
de la violencia sexual. Nicole Diederich también sefiala en su estudio el sufrimiento moral de las
mujeres esterilizadas con discapacidad, que se sienten deshumanizadas, y muchas de ellas ponen
sus vidas en peligro (Diederich, 1998). Su estudio tuvo un fuerte impacto mediatico y politico, con
algunos periddicos construyendo un escandalo publico sobre el tema al generalizar y caricaturizar
las palabras de Nicole Diederich: Publicaron articulos titulados "15000 mujeres esterilizadas por
fuerza en Francia".

Conclusion

Durante las ultimas décadas, los historiadores de la época contemporanea han privilegiado el
analisis de algunos sujetos (personas o entidades) en la historia de la discapacidad: los «grandes
hombres» o las «grandes mujeres»; las instituciones, y después de los afios 2000 han elegido
también promover las personas con discapacidad como actores colectivos de las politicas publicas,
publicando articulos sobre los movimientos asociativos, los Disability Rights movements, y las
protestas de las personas con discapacidad. En los ltimos afios, los historiadores intentan promover
dos nuevos sujetos: las religiones y las organizaciones internacionales. Esta orientacion de sus
estudios marginan todavia algunos sujetos en la historia de la discapacidad, en particular las
personas con identificaciones multiples; la gente no institucionalizada; los actores del cuidado y de
la asistencia. Si desplaza la mirada hacia los sujetos responsables de la construccion de la
desventaja social sufrida por las personas con discapacidad, el historiador puede identificar varios
actores fundamentales que han participado en la reduccién y la vulneracion de los derechos de las
personas con discapacidad: los actores religiosos; los promotores del sistema econdmico liberal y
neoliberal (empresarios, responsables politicos y administrativos); las familias; los medios de
comunicacion; los investigadores. Hay que suavizar el papel de cada actor en funcidon de cada escala
geografica, y por la imposibilidad de reificar cada instituciéon o entidad (existe una gran
heterogeneidad de posiciones y actitudes hacia la discapacidad dentro de cada entidad o institucion).
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