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Prólogo






			Las personas con discapacidad hemos ensanchado los caminos de nuestra inclusión y hemos conquistado, también, nuevos espacios de autonomía y libertad en las últimas décadas. Estos logros no han sido gratis, tuvimos que rebelarnos contra el capacitismo, ese proceso mental, que llega a erigirse en estructura, que establece la capacidad entendida como la funcionalidad máxima asociada a una persona, considerado como paradigma de la normalidad humana, como factor determinante del valor de la persona y de su apreciación y admisión sociales.


			El capacitismo es la razón por la que no se dejaba votar a muchas personas con discapacidad, la motivación por la que se podía esterilizar a mujeres incapacitadas judicialmente, quebrantando su propia integridad, invadiendo sus cuerpos como si no fueran suyos. Fue la causa también por la que se nos restringió nuestra voluntad y silenció nuestra voz en la ley y en el tráfico jurídico. Estas prácticas hoy ya son pasado, porque las hemos corregido donde hay que corregirlas: en la LEY, restaurando así estos derechos a la ciudadanía con discapacidad.


			En este proceso de liberación de estas estructuras de exclusión ha sido determinante también que nuestra existencia se asuma desde una perspectiva exigente de derechos humamos, y que cristalizó en la Convención Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad como el elemento de más valor que ha producido la comunidad mundial en relación con este grupo humano. Este nuevo instrumento supone importantes consecuencias para las personas con discapacidad; entre las principales, se destaca la “visibilidad” de este grupo ciudadano dentro del sistema de protección de derechos humanos de la Organización de Naciones Unidas, la asunción indubitada del fenómeno de la discapacidad como una cuestión de derechos humanos y el contar con una herramienta jurídica vinculante a la hora de hacer valer los derechos de estas personas.


			Además, en nuestra emancipación individual y social hemos tenido aliadas clave como las universidades. Porque la humanidad precisa de la ciencia en el avance social que no deje a nadie atrás y sobre la base del conocimiento que impulsa políticas públicas eficaces, basadas en la evidencia de los datos y en el rigor de la comprobación, y no en la intuición o en los estereotipos, que siguen siendo los muros de contención a la inclusión de las personas con discapacidad.


			Por eso hay que agradecer que vea la luz esta obra dirigida por la profesora Natalia Simón, que ofrece una aproximación multidisciplinar de esta realidad humana y que al tiempo contribuirá a que la academia disponga de este primer acercamiento para estimular que nuevos y nuevas investigadoras se sumen a la discapacidad como disciplina científica.


			El progreso de un país debe medirse en términos de derechos sociales; en este sentido, debemos invocar la igualdad transformadora, esa igualdad que cuestiona la visión hegemónica en la que persiste el tratamiento diferenciado por razón de discapacidad y que contribuirá a erradicar las formas sistémicas y más ocultas de discriminación. Estas deben ser convicciones sociales que deben permear en el imaginario colectivo y para ello, necesitamos de la ciencia, que nos arroje certezas para que las personas con discapacidad no sigamos en posiciones periféricas en sociedades altamente globalizadas, digitales y competitivas.






			Jesús Martín Blanco


			Director general de Derechos de las Personas 
con Discapacidad









			Presentación






			Siempre constituye una satisfacción presentar una obra científica, pero si el tema abordado es la inclusión social y la mejora de la calidad de vida de colectivos desfavorecidos como es el caso de Una mirada poliédrica hacia la discapacidad, esta satisfacción es doble.


			La universidad tiene entre sus fines la creación y la transmisión del conocimiento, así como la preparación de su alumnado para el ejercicio de actividades profesionales y ello lo debe hacer a través de la educación y la investigación. Debe dar respuesta a todo tipo de alumnado, ya difiera en su capacidades, habilidades o aptitudes, ofreciendo una educación inclusiva donde todos los alumnos y las alumnas obtengan una respuesta ajustada a sus necesidades que les permita alcanzar el máximo desarrollo de sus potencialidades y ofrezca las herramientas necesarias para lograr una plena inclusión social y laboral, donde exista la igualdad de oportunidades y el respeto hacia la persona y sus derechos.


			Desde hace siglos se han desarrollado iniciativas que han constituido hitos en el tratamiento de la diversidad, como la creación de una escuela para sordomudos en el siglo XVI por Pedro Ponce de León, el pionero de la educación de sordos (Martín, 2010) o la creación del Instituto Nacional para Jóvenes Ciegos en París en el siglo XVIII por Valentín Haüy, que precisamente sería la escuela donde estudiaría Louis Braille. Sin embargo, todavía queda un largo camino hasta que las personas con discapacidad logren la plena inclusión en la sociedad; para ello, hay que alcanzar su integración laboral, su participación plena, la eliminación de la discriminación y la violencia hacia ellos.


			El camino pasa por un adecuado desarrollo legislativo y porque en las universidades se formen educadores y educadoras que transmitan a las nuevas generaciones una formación en valores y basada en el respeto a la diversidad. Asimismo, el compromiso de la universidad pasa por la formación transversal de los futuros empresarios y dirigentes de nuestra sociedad e impregnarlos de estos valores y de un compromiso ético.


			Pero la universidad también tiene que crear, a través de la investigación, un corpus científico que sirva de referente para avanzar en el cumplimiento de estos objetivos. Por ello, una obra como la que tengo el honor de presentar constituye un paso más hacia la inclusión plena de las personas con discapacidad, mediante un tratamiento multidisciplinar de las distintas realidades del colectivo, mediante un riguroso análisis de su situación y planteando propuestas de intervención que les otorgarán mayores oportunidades en el futuro. Finalizo esta presentación felicitando a Natalia Simón Medina como coordinadora del libro, así como al resto de autoras y autores.










			José Julián Garde López-Brea


			Rector de la Universidad de Castilla-La Mancha









			Introducción






			Una mirada poliédrica hacia la discapacidad surge de la inquietud y el compromiso con la discapacidad, entendiendo que solamente a través de la educación y la investigación social es posible una mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad, sus familias y de toda la sociedad en su conjunto.


			La investigación de la discapacidad desde las ciencias sociales es relativamente reciente, pero con cierto recorrido; por tanto, es necesario seguir apostando por el conocimiento, sobre todo desde la universidad como referente en educación, investigación, transferencia y en la divulgación de nuestras reflexiones. Por esta razón, el presente libro que he tenido el honor de coordinar ofrece una valiosa aportación para la consolidación y la promoción de la investigación de la discapacidad, ya que pretende acercarnos a su realidad desde una mirada multidisciplinar de investigación: sociología, ciencias políticas, trabajo social, derecho, criminología, antropología, economía, relaciones laborales, comunicación o comunicación política son algunas de ellas, suponiendo un punto de encuentro que da respuesta a muchos de los interrogantes que nos planteamos, permitiéndonos su acercamiento, entendimiento y traslado, en términos educativos y formativos, a las aulas.


			Bajo el telón de fondo de esta perspectiva plural y multidisciplinar, esta obra colectiva se estructura en 16 capítulos que siguen un planteamiento ordenado, que iría desde las concepciones más globales y/o teóricas a las más específicas o micro.


			En España, los estudios de la sociología, en general, y la sociología de la discapacidad, en particular, se han caracterizado por cierta invisibilidad que ha ido disipándose a lo largo de estas dos últimas décadas, empezando a ocupar un lugar destacado tanto en la teoría sociológica como en la investigación social.


			El marco legislativo ha sido fundamental para impulsar la mejora de los derechos de las personas con discapacidad e imprescindible para fomentar la investigación sobre estas. En concreto, la Convención Internacional de Naciones Unidas sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de 2006, ratificada por España en 2008, especificando que los Estados parte se comprometen a recopilar información adecuada, incluidos datos estadísticos y de investigación, que les permita formular y aplicar políticas (artículo 31). La investigación social va a permitir precisamente eso, el diseño, la planificación y el desarrollo de políticas, planes y programas en distintos ámbitos, la gestión de los recursos, y la mejora de los servicios para, con todo ello, mejorar su calidad de vida y siempre en clave de derechos.


			Además, esta convención marca la base de lo que más actualmente se viene a desarrollar en los Objetivos de Desarrollo Sostenible (ODS), convirtiéndose la discapacidad en un asunto transversal en la Agenda 2030 y específicamente incluida en el ODS 4, sobre educación inclusiva; en el ODS 8, sobre crecimiento económico, pleno empleo y trabajo decente; en el ODS 10, sobre reducción de las desigualdades; en el ODS 11, sobre ciudades y comunidades inclusivas y sostenibles, y en el ODS 17, sobre implementación de la Agenda y las alianzas necesarias, por supuesto, haciendo frente con ello al cambio climático y atendiendo a los derechos de la naturaleza.


			Sin embargo, y aunque se ha avanzado en relación con otras épocas, la vulneración de los derechos de las personas con discapacidad sigue siendo una realidad social hoy en día y la igualdad de oportunidades en el ejercicio de estos derechos no está garantizada en su totalidad ya que siguen existiendo, y de forma extendida, barreras y limitaciones en muchos ámbitos: educativo, económico, laboral, sanitario, residencial… y, por supuesto, también, en cuanto al ámbito participativo.


			La participación de las personas con discapacidad es esencial en una sociedad inclusiva, ya que esa participación ciudadana les otorga presencia en el ámbito público, representación y visibilidad, permitiendo que su voz, y con ella sus demandas, ocupen un lugar a escala local a través de los consejos locales de la discapacidad y la democracia asociativa, a escala regional y a escala estatal, en el sistema político democrático del cual, todos, también las personas con discapacidad, formamos parte.


			Si nos centramos específicamente en la inclusión en el contexto de las sociedades modernas, es importante considerar, además, el concepto de responsabilidad social corporativa, a partir del cual se atiende de manera socialmente responsable no solo a las relaciones que confluyen en el ámbito laboral, sino también en otros ámbitos como la salud, la formación, la seguridad, la igualdad de oportunidades o el fomento de la diversidad; o, por ejemplo, los nuevos retos a los que se enfrentan los Estados a la hora de atender a las personas con discapacidad en contextos de conflicto armado y emergencias humanitarias y en los que el movimiento asociativo cobra un papel esencial en el reconocimiento de los derechos como ciudadanos iguales y, por lo tanto, integrando sistemáticamente la legislación y las políticas públicas para tal fin.


			Ahora bien, Una mirada poliédrica hacia la discapacidad aspira a otorgar la necesaria visibilidad también a los aspectos más específicos que están presentes en las situaciones de discapacidad. De esta manera, el lector o la lectora encontrará problemáticas en torno a patologías orgánicas que carecen de una legitimación social por la invisibilidad de sus síntomas o por un menor o inexistente reconocimiento médico, produciéndose, por ello, una falta de reconocimiento de la discapacidad e incluso de la incapacidad laboral llegando a desvalorizar sus vidas o transformando sus identidades.


			Si a todo ello sumamos la regulación del mercado laboral en las últimas décadas, el resultado es una tasa de desempleo muy superior entre las personas con discapacidad, en comparación con las personas sin ella, al igual que en relación con la temporalidad y la parcialidad en el caso de que haya contratación, empeorando tal situación como consecuencia de las sucesivas crisis del mundo laboral y de la ciudadanía social. Y empeorando la situación en el caso de las mujeres con discapacidad o personas con discapacidad intelectual como es el caso de las personas con síndrome de Down.


			Así, la responsabilidad social corporativa, tan necesaria en las ensoñadas sociedades inclusivas, se disipa en la medida en que la progresiva desregularización del mercado de trabajo abarata y facilita el despido, poniendo el foco de la responsabilidad en el propio individuo.


			Una de las salidas a todo ello sería el emprendimiento en las personas con discapacidad, siendo indispensable para lograrlo contar con una serie de competencias, relacionadas con el autoconocimiento personal, la autogestión, la conciencia social y la gestión de las relaciones, que potenciarían su empoderamiento y reducirían las barreras que se encuentran en ese proceso de emprender, y estas relacionadas con factores institucionales y legales, personales y psicológicos, sociales, económicos, culturales, educativos o formativos, entre otros.


			En el sector turístico, por ejemplo, si bien existe una actitud favorable para contratar a personas con discapacidad, en la práctica no se refleja. La mayoría de las veces el motivo de la contratación ocurre puramente por obligación legal, y en caso de ser voluntario, esta contratación es mínima, al igual que el grado de discapacidad de la persona contratada.


			Pero, además del empleo, existen otros ámbitos de estudio que se han ido haciendo hueco en el espacio de la investigación social sobre las personas con discapacidad, como es el caso de la sexualidad, en la que una de las diferencias destacadas en su estudio puede depender del tipo de discapacidad que sea, si adquirida o congénita, si intelectual, física u orgánica, de la relación con la figura del asistente sexual o de la interseccionalidad de esta con su género. O el caso de la situación de las personas con discapacidad en el sistema penal en calidad de sospechosos o detenidos, considerando como eje principal que la identificación de la vulnerabilidad es difícil, sobre todo si esta vulnerabilidad es mental, por lo que el trato que manifiestan los profesionales de la organización policial a las personas con discapacidad intelectual requiere, además de una identificación correcta, de formación y protocolos específicos.


			Tenemos entre las manos una recopilación de investigaciones sociales, tanto teóricas como aplicadas, que manifiestan la importancia de la investigación de la discapacidad y la necesaria interdisciplinariedad de esta investigación para que su abordaje incluya la mirada poliédrica, es decir, todas las miradas necesarias para un entendimiento tanto global como parcial de la discapacidad, en clave de derechos y que se dirija hacia la consecución de una sociedad inclusiva real.


			Finalmente, agradezco el apoyo del Departamento de Filosofía, Antropología, Sociología y Estética de la Universidad de Castilla-La Mancha a este proyecto y, por supuesto, a todas las personas que han participado en este libro y que han hecho posible que se materializara, docentes de distintas universidades del ámbito nacional, Universidad de Castilla-La Mancha, Universidad de Valencia, Universidad de Alicante, Universidad del País Vasco, Universidad de Murcia, Universidad Complutense de Madrid, Universidad de Salamanca, Universidad Autónoma de Barcelona y Universidad de Alcalá. Y, especialmente, al rector de la Universidad de Castilla-La Mancha, D. José Julián Garde López-Brea por su presentación y al director general de Derechos de las Personas con Discapacidad del Ministerio de Derechos Sociales y Agenda 2030, D. Jesús Martín Blanco por su prólogo, esperando que el público lector interesado en la discapacidad pueda disfrutar de su lectura.






			Natalia Simón Medina









			Capítulo 1


			
Fundamentos para una sociología crítica 
de la discapacidad



			Julio César de Cisneros de Britto






			Introducción


			La sociología de la discapacidad ha sido considerada por mucho tiempo una disciplina discapacitada por el alto desinterés que ha tenido la sociología, en general, sobre la naturaleza del objeto de esta (Oliver, 1998: 35). Sin embargo, una aproximación a los enfoques epistemológicos solo supone un paso más en el desarrollo de un marco de referencias teórico. Estos y otros aspectos forman parte de un problema esencial ligado a la dificultad de la propia sociología para incorporar la discapacidad como campo de hechos sociales siendo una parte fundamental de la estructura social general.


			Por tanto, se debe considerar que dar respuesta a esta discapacidad de la disciplina está vinculado a un mayor conocimiento de la metodología que se aplica en torno a la discapacidad, así como la línea de referencia bibliográfica que se utiliza entre aquellos investigadores que realizan incursiones sociológicas en los hechos sociales que afectan a las personas con discapacidad. Estas han estado sometidas, durante mucho tiempo, al peso del modelo del diagnóstico médico y a la observación de la perspectiva de la salud en cuanto accidente natural (Barton, 1998: 24), del que toma prestada dos acepciones: una, la reparadora, cuando la discapacidad es temporal; y otra, la asistencial, cuando es permanente. En ambos casos, el cuerpo de la persona afectada es considerado como objeto o activo productivo, en la primera, y como consumidor de servicios, en la segunda.


			La perspectiva teórica estructural-funcionalista de Talcott Parsons observa la discapacidad como parte del problema de la desviación: “Se trata de la importancia del ‘papel del enfermo’ en relación con la discapacidad y su asociación con la desviación social y la idea de salud como adaptación (Bury, 1982)” (Oliver, 1998: 36). A primera vista, salta que la definición del objeto de la sociología de la discapacidad surge de las implicaciones sociales derivadas de los exámenes médicos, que se construyen en las instituciones sanitarias y que influyen en el posicionamiento de la conducta social a la vez que se cuestiona la asepsia de las instituciones como instrumentos de gestión y certificación.


			Si nos fijamos en la distinción entre lo natural y lo social, propio del sesgo que caracteriza al modelo médico o fisiológico, la tarea que nos reclama una mirada sociológica de la discapacidad puede ser la deconstrucción misma del concepto. Así pues, podemos decir que se requiere un análisis de esa división entre lo natural, lo social o cultural propia del modelo fisiológico: “Una deconstrucción de cuyos resultados se pueda derivar una nueva consideración del fenómeno a la luz del entramado sociohistórico-­cultural que sirve de arquitectura a su definición y al establecimiento de las estructuras y dinámicas que lo configuran como una forma de opresión” (Ferreira y Rodríguez-Caamaño, 2006).


			Dicha propuesta incluye una metodología basada en técnicas narrativas, propias de la investigación cualitativa y fundamentada en el significado del discurso a partir de la experiencia protagonizada por los sujetos. En ese instante podemos identificar un pensamiento sociológico que incide en el papel del cuerpo como huella tangible del poder. Los trabajos de Michael Foucault han incidido significativamente en la concepción de la sociología del cuerpo, incluyendo en el mismo las formas de organización de las instituciones donde se condicionan, arrestan, procesan, enclaustran y clasifican los individuos que no se ajustan al promedio.


			Igualmente, desde la perspectiva del interaccionismo simbólico de Erwing Goffman, se nos ofrece una perspectiva del papel que juega “el estigma” como concepto central para la construcción social de las relaciones sociales a partir de experiencias como el paso por las instituciones psiquiátricas. Concepto que también conecta con la sociología del cuerpo. Parece que el discurso constituye la base sobre la que se interpreta el sentido y significado que los sujetos dan a su experiencia de cara a la acción social, sea esta reivindicativa, movilizadora o disruptiva.


			Visto desde otra perspectiva, y no lejos de la importancia de la narrativa y el tratamiento cultural de la experiencia, existen enfoques que destacan las diferencias de significación dependiendo de las culturas donde se desarrollan. Son aspectos tan relevantes como los que afectan a la tipología norte-sur, donde se destacan las disonancias en la investigación de la discapacidad dependiendo del lugar donde se desarrolla, sobre todo a partir de las diferencias culturales y estructurales de las sociedades donde se habita. De este modo, se debe destacar la dificultad que supone tomar como modelo estándar de investigación la tesis de la voz excluida, centrada en el análisis del discurso al que no le es ajeno ni el universo de significados ni las referencias culturales en donde se desenvuelve: “La confianza en las teorías desarrolladas en el norte global puede reforzar la vulnerabilidad epistémica de los estudios sobre discapacidad en el sur global. Hoy en día, se puede afirmar que el 80% de las personas con discapacidad habitan en el sur global (WHO y World Bank, 2011), lo que nos muestra hasta qué punto estamos lejos de tener una comprensión completa de la discapacidad como fenómeno social” (Grech, 2005; Watermeyer, McKenzie y Swartz, 2019, citado en Katsui y Swartz, 2021: 204).


			En la línea de la discusión sobre el valor o significación de los enfoques teóricos y sus prácticas derivadas, podemos encontrar distintas formas de abordar el fenómeno social de la discapacidad por el modo en que interactúan las instituciones y los actores que la rodean.


			Así pues, el modelo social de la discapacidad, como modelo crítico, no oculta la dificultad que entraña su sectorización fijando la mirada del investigador en los actores y sus luchas con las instituciones, en el sentido de considerar dichas instituciones como los artífices de la propia discapacidad (Pérez y Chhabra, 2019).


			Objetivos


			Así pues, el objetivo principal es conocer el ámbito de desarrollo de las investigaciones actuales teniendo en cuenta una serie de objetivos secundarios, como el punto de confluencia temática de los contenidos estudiados a través de las palabras clave “sociología” y “discapacidad”, las principales referencias de autores más comunes y la distribución de las disciplinas que más publican sobre esta temática y su comparación.


			Metodología


			Se ha seguido una metodología cualitativa de análisis de contenido sobre los textos referenciados, combinada con un análisis de los datos cuantitativos y cualitativos obtenidos en Scopus, y la recopilación de datos relevantes en un conjunto de 464 referencias sobre las que se han podido analizar diversos aspectos relacionados con los objetivos planteados. Se han utilizado dos herramientas para el análisis bibliográfico: tanto las propias estadísticas y gráficos que proporciona la plataforma de Scopus como las gráficas para el análisis de palabras clave con herramienta VOS Viewer.


			Partiendo del cómputo por países, donde se han publicado artículos sobre las palabras clave de “sociología” y de “discapacidad”, se observa la relevancia de las publicaciones entre 2010 y 2020.


			Se puede apreciar el papel destacado de España en los temas que están relacionados con la discapacidad, sobre todo en el ámbito de las ciencias sociales.


			La Revista Internacional de Sociología ha mantenido la atención más longeva a la relación entre sociología y discapacidad por delante de la Revista Española de Orientación y Psicopedagogía y, uniéndose a ellas, a partir del 2013, la Revista Prisma, seguida de Retos y, finalmente, la International Journal of Environmental Research and Public Health.


			Además, el 50% de las publicaciones realizadas en los últimos 10 u 11 años nos muestra el ámbito disciplinar que ha atendido preferentemente este tema, las ciencias sociales.


			Entre el año 2008 y el año 2020 se han incrementado muy significativamente los artículos relacionados con la discapacidad.


			Podemos destacar dos grupos claramente diferenciados. Por un lado, el que aglutina un conjunto de autores españoles e iberoamericanos y, por otro, con autores del mundo anglosajón. Se trata de una relación que muestra la conexión profunda entre los autores anglosajones, principalmente desde el ámbito del modelo social de la discapacidad, con los autores hispanos.


			Por otra parte, puede afirmarse que existen hasta seis agrupamientos a partir de las palabras clave resaltadas en dichas publicaciones. Siendo la principal la que ocupa el término “discapacidad”, íntimamente relacionado con “políticas públicas”, “discapacidad intelectual”, “diversidad funcional”, “vulnerabilidad” y “cuerpo”.


			Discusión


			Resulta un tanto paradójico reducir el problema de las personas con discapacidad a su propia responsabilidad, sea reivindicativa o conceptual, al tiempo que se presupone que la solución ha de venir de las facilidades o garantías que deben ser ofrecidas por las instituciones (políticas o económicas).
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