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RESUMEN

Se presentan la evolucién y las diversas definiciones que sobre la discapacidad
se han propuesto, comentando que la discapacidad y los discapacitados han
estado ausentes en la historia, la cual ha sido medicalizada. La Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) designé con el término “discapacidad” un déficit,
unalimitacién de laactividad ylarestriccion de la participacién social. En el XII
Censo General de Poblacién y Vivienda 2000 se estim6 la prevalencia de dis-
capacidad de 42 a 1 605 casos por 10 000 habitantes, dependiendo del grupo de
edad. Se resenaron los esfuerzos por generar conceptosy definirala discapacidad
a través de la historia. Al comentar las limitaciones de relacionarla con la his-
toria natural de la enfermedad se propone ampliar la perspectiva y recurrir a
laantropologia en sudoble vertiente biol6gicay cultural. De manera preliminar,
se discuten las nociones sobre identidad y alteridad en su relacién con la cor-
poreidad. Se enfatiza que hay alteridades radicales que convierten al otro en un
extrano por enfermedad, por malformaciones, por secuelas o por cambios en
la conducta. En la historia, la alteridad ha producido el rechazo y la marginacién.
La vision antropoldégica de la discapacidad esta por construirse. La conciencia
de la diversidad estd ausente en la cultura.

PALABRAS CLAVE: antropologia, alteridad, discapacidad, identidad, invalidez.
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ABSTRACT

The authors discuse the evolution and the diverse definitions of disability, com-
menting that they have been absentin the history, which has been medicalizated.
The World Organization of the Health (OMS) designated with the term disability
a deficit, alimitation of the activity and the restriction of the social participation.
In the XII General Census of Population and Housing 2000 was considered the
prevalence of disability from 42 to 1 605 cases for 10 000 inha-bitants, depen-
ding on the age group. The efforts were pointed out to conceptualize and to
define the disability through history. When commenting the limitations of
relating disability with the natural history of the illness we intended to widen
the scope and to appeal to Anthropology in their double biological and cultural
perspectives. In a preliminary way, the notions of identity and alterity are dis-
cussed in their relationship with the human body notions. Itis emphasized that
there is radical alterity that transform the other into a strange person, for
illness, malformations and sequels or for behavioral changes. Along the history,
alterity has produced the rejection and the margination of society. The anthro-
pological vision of disability is to be built. The conscience of the diversity is
absent in culture.

KEY WORDS: anthropology, alterity, disability, identity, handicap.

La discapacidad esta considerada como un problema de salud publica
puesto que afecta a millones de personas en el mundo y les impide el
acceso a unavida plenay su integracion adecuada a la vida social. Esta
situacion agrupa un complicado conjunto de condiciones, muchas de
las cuales emergen del complejo contexto/entorno social. La Clasi-
ficacion Internacional del Funcionamiento de la Discapacidad y de la
Salud (CIF), de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), senala que
el concepto “discapacidad” se refiere a un déficit, una limitacion de la
actividad y a la restriccion de la participacion social (2001). Aunque
hay politicas, reformas al marco juridico y senalamientos para atender
alas personas con discapacidad, y para crear una cultura de aceptacion
y respeto, en la realidad los avances son limitados.

En lainvestigacion historica sobre la discapacidad se han omitido
la experiencia vivay los fenéomenos sociales: los discapacitados y la dis-
capacidad han sido invisibles para la historia. La experienciasélo se ha
documentado desde el lado médico, es decir, ha sido medicalizada. Es-
ta vision ha dominado las politicas, la practica profesional y aun los
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ajustes sociales, pues en general éstos ultimos se reducen a la cons-
truccion de rampas en las aceras. La discapacidad se ha personalizado
(individualizado) como un problema que requiere tratamiento para
corregir el déficit fisiologico. Con este marco referencial el estudio y
el tratamiento de la discapacidad se han considerado materias apro-
piadas solamente del campo médico ysiacaso de laeducacion especial.
Mientras persista el paradigma del déficity se enfoque el problema al
sujeto desviante mds que a las estructuras sociales, que etiquetan la
diferencia como desviacion o patologia, no sera posible alcanzar solu-
ciones de fondo, es decir, con impacto social. Por lo tanto, la disca-
pacidad no hasido vista como un problema social, histérico o cultural,
sino s6lo como un problema médico (Longmore y Umansky 2001).

La explicacion de la discapacidad como patologiaindividualizada
privatiza las causas de una incapacidad social. Evita el analisis de los
factores sociales, politicos y culturales en la construccién de lanocién
de discapacidad.

Desde el punto de vista historico, la discapacidad ha recibido de-
nominaciones como invalidezy minusvalia. Aunque los factores sociales
participan en su determinacion, para esta perspectiva solo interesa el
aspecto médico ligado con los procesos de salud y enfermedad. Los
términos en si mismos representan dificultades para su comprension.
Las definiciones suelen ser demasiado extensas o restrictivas. Si se
acepta que salud y enfermedad son conceptos ttiles para interpretar
datos empiricos, se puede afirmar que la enfermedad, en general, pue-
de tener varias vias de salida. Esta suele desaparecer sin dejar huella o
conducir a la muerte; pero también puede suceder que, sin causar la
muerte, no se restituya la salud, es decir, no se obtenga un estado 6p-
timo de funcionamiento organico, psicolégicoy de interaccién social.
La alteracion residual se denomina genéricamente secuela y es la
condiciéon médica de la discapacidad. Por lo tanto, la discapacidad esta
considerada un problema de salud que agrupa un complicado conjunto
de condiciones, muchas de las cuales emergen del complejo contexto/
entorno social.

Diversas estrategias se han disenado para conocer la magnitud y
las caracteristicas generales de la discapacidad en México. Una de las
masimportantes fue suinclusién en el XII Censo General de Poblacion
y Vivienda 2000. Los tipos de discapacidades registrados fueron: mo-
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triz, visual, auditiva, de lenguaje y mental. La prevalencia de discapa-
cidad reportada se estimo por 10 000 habitantes. Los grupos de edad
se definieron con base en la hipoétesis de que en cada uno de ellos la
discapacidad obedece a una etiologia diferente, por ejemplo, de 0-4
anos el mayor peso es de origen perinatal; en adultos jévenes es debida
a accidentes de transito y laborales; y en los mayores de 70 anos, por
enfermedades cronico-degenerativas y envejecimiento. La cifra de pre-
valencia mas baja, de 42 discapacitados por 10 000 habitantes, corres-
pondio6 al grupo de 0 a 4 anos. A partir de esta edad la cifra aumento
de manera progresivay alcanzo los valores mas elevados en los grupos de
60 anos y mas. En los sujetos de 70 anos y mas se reportaron 1 605 disca-
pacitados por cada 10 000 sujetos, es decir, aproximadamente uno de
cada seis sujetos de este grupo de edad tuvo una o mas de las discapa-
cidades investigadas. En todos los grupos de edad, excepto en los mayores
de 70 anos, los hombres tuvieron una tasa ligeramente mas alta que las
mujeres (2000). Estos resultados sugieren que las secuelas se presentan
con mayor frecuencia en supervivientes de episodios perinatales adversos,
o se trata de secuelas de enfermedades cronicas y degenerativas. En
ambos casos se encuentran las entidades federativas que han reducido
significativamente la mortalidad fetal, neonatal e infantil, y que tienen
poblaciones con factores de riesgo asociados con un nivel de vida mas
elevado.

Almargen de sus definiciones, es necesario ubicaraladiscapacidad
en los contextos politico, social y cultural, pues la realidad es otray es
paradoéjica; aunque predomine el enfoque médico, en la vida diaria
las personas con discapacidad tienen escasa relacion y contacto con las
instituciones médicas, a menos que se internen de por vida.

En la antigiiedad no existi6 la nocion de invalidez ni otras rela-
cionadas. En este ensayo dicho término aparece porque es el de mayor
peso historico social. Las personas con alguna secuela se integraron
socialmente de acuerdo con sus condiciones particulares, es decir, un
cojo o un manco podrian trabajar e inclusive ir a la guerra. Al parecer,
Filipo II tenia una cojera de cierto grado. Algunos casos malformados,
sordos o ciegos pudieron integrarse a la vida diaria, pero siempre de
manera individual (Grmek 1989, Hubert 2000). Con el paso de los
siglos y con la Reforma y la Revolucion Industrial surgieron las nocio-
nes del valor de la persona, sobre todo desde el punto de vista laboral,
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y de ahila calificacién de no valido-invalido. Esta nocién coincidi6é con
la de lisiado para referirse a las secuelas mds comunes: paralitico, cojo,
manco, ciego, etcétera.

Al esbozar la compleja evolucion de las definiciones de la disca-
pacidad se pueden hacer algunas consideraciones. Tanto en la evo-
lucion histérica como en los sistemas médico-asistenciales se consideran
ciertos momentos o etapas del proceso. A partir de un estado de salud,
sin importar como se defina, todos tienen una percepcion de lo que es
la salud; se suele presentar una enfermedad o desarrollarse unalesion
que puede condicionar la muerte del individuo o su curacién. Sin em-
bargo, esto no siempre sucede asi; en algunas condiciones desaparece
la enfermedad, pero deja un problema anatémico-funcional residual,
en el que yano se reconoce el padecimiento agudo. Esta secuela podra
onoimpedirlainteracciéonsocial del individuo, de tal manera que esta
diferenciacion determina el perfil de la mayoria de las clasificaciones.

Se han propuesto numerosas clasificaciones y definiciones, entre
ellas aparece impedimento, como la presencia de una deficiencia mé-
dicamente diagnosticada que reduce la aptitud del individuo para hacer
frente a las exigencias de la vida diaria; la discapacidad (incapacidad
o invalidez) se entiende como una apreciacion compleja de la merma
de aptitud de la persona para dedicarse a un trabajo remunerado. En
algunos paises la incapacidad se define en relacién con la profesion pri-
mitiva del enfermo. Con estos conceptos se sanciona la vision funcio-
nalista y reducida de los médicos de la posguerra, que al utilizar la
terminologia usual y ya conocida la habian caracterizado de acuerdo
con su experiencia en los adultos. Aparece también el concepto de
invalido, que genero6 desde entonces muchas controversias. Si toda
definicion tiene como funcién identificar, describir y explicar los fe-
némenos, ademas de orientar las acciones humanas para su transfor-
macion, el término invalido y su asociaciéon con un trabajo remunerado
emergieron, de hecho, de su descalificaciéon como fuerza de trabajo en
unarelacion costo-productividad, es decir, fue aceptado implicitamente
como sujeto sin valor. El mismo concepto condujo asancionarla desin-
tegraciéon y marginaciéon dentro de una sociedad que pondera la pro-
ductividad. El concepto de incapacidad quedo6 incluido dentro del
ambito educativo, en el que se hace referencia en oposicion a la capa-
cidad para adquirirla educacion, el entrenamiento o el adiestramiento;



944 M. A. MANDUJANO V., P. ARROYO A., M. DEL C. SANCHEZ P. Y P. MUNOZ-L.

mientras que invalidez (invalido) se relaciona con el trabajo productivo.
Se puede centrar y recalcar el problema en la “capacidad para llevar
una vida cotidiana util” (Rusk 1972). En la vida cotidiana los sujetos
efectiian actividades de auto cuidado, trabajo y relacién social, por lo
que la connotacion de invalido queda dentro de la misma percepcion
de sujeto sin valor; solo se le adjudica, ademas, la manifestacion psi-
quica de su no adaptacion al problema; con esta vision quedan con-
siderados explicitamente los ninos cuando se habla de la persona
impedida: “Persona que presenta una disminucién temporal o per-
manente de su integridad fisica o mental, de origen congénito o pro-
ducida porla edad, una enfermedad o un accidente, disminucién que
dificulta su autonomia, su capacidad para asistir a la escuela o para
ocupar un empleo”. La capacidad para ir a la escuela se equipara a la
actividad del trabajo, claro reflejo de las condiciones sociales mundiales,
en donde la educacion es considerada un proceso natural y genera-
lizado.

De manera reiterada, los organismos internacionales sancionan
las practicas individualistas de asistencia, donde la responsabilidad del
problema y su posible solucion son adjudicadas a los individuos, sin
analizar el medio social que condicionay limita todas las posibilidades.
Sin embargo, las aportaciones que realizaron paraimpulsarlos modelos
de atenci6n al problema de la invalidez fueron sustanciales, ya que
influyeron en las decisiones de los paises miembros para que, a pesar
de sus diferencias en torno a la magnitud del problema de las secuelas
y la invalidez, iniciaran acciones que adelantaban respuestas a estos
problemas.

Desde 1950, dentro de la salud publica, apareci6 el esquema ya
clasico de Leavell y Clark sobre la historia natural de la enfermedad
(Leavell 1958). A partir de este modelo la OMS redefini6 los conceptos
y establecio nuevos acuerdos. El término invalido fue sustituido por
minusvalido, que se refiere amenor valor. Se reconocié la diversificacion
delasactividades de loshombres en el seno de diferentes organizaciones
sociales,y el modelo comenzo6 a variar al plantearse que las normas son
diferentes segun la edad, el género, etcétera; por lo tanto, quedé so-
breentendido que éstas obedecen a condiciones externas al minusva-
lido. Lanormatiene asilasancion delo “mas frecuente”; el minusvalido
no estd considerado dentro de este contexto, ya que sale de la norma,



HACIA UNA VISION ANTROPOLOGICA DE LA DISCAPACIDAD 945

por estar en desventaja en tanto incapacidad estructural, funcional o
ambas. La relatividad del fenémeno qued6 comprendida, pero su des-
ventaja prosigue porque aun se le contrasta con esa norma de origen
indiscutiblemente social.

Las acciones toman en cuentala prevencion y realzan el avance de los
conocimientos sobre causalidad, y la efectividad de medidas que anulen
o limiten la relacion de dichos factores en el proceso que va de la enfer-
medad alaminusvalia. Larehabilitacién, que contintia en su connotacion
de proceso, ahorase ajusta areducir los efectos indeseables, desde las accio-
nes preventivas en los individuos hasta las que modifican los elementos
del entorno.

La utilizacién del modelo de historia natural de la enfermedad es
muy util en el analisis sanitarista de las enfermedades y se genero a fin
de aplicarlo como pauta para la conceptualizacion de la salud y la enfer-
medad. De aqui que los andlisis sobre la secuela que sustentaron las
practicas médicas con fines de rehabilitacion lo emplearan para generar
planteamientos sancionados por los expertos de la OMS.

Aunque en el esquema de historia natural de la enfermedad la
nociéon de medio ambiente incluye los aspectos ecologicos y sociales,
no establece el peso de unos con respecto alos otros parala produccion
de diversas enfermedades. Esta limitacion dificulta el analisis del po-
der de cada uno en la determinacion de los procesos patolégicos, con-
siderando al hospedero como un “receptor” de las influencias del agente
ydel medio ambiente en el periodo prepatogénico; mientras que en el
patogénico abstrae las caracteristicas mas representativas de la forma
de evolucion de la enfermedad, eliminando las influencias atribuidas
al medio ambiente en la etapa anterior. En este esquema, el periodo
prepatogénico se plantea como un proceso “en el ambiente” y el pe-
riodo patogénico como uno “en el hombre”, con un desenlace de la
enfermedad, en la recuperacion, la muerte o la incapacidad. En esta
continuidad del estado créonico queda entendido que toda enfer-
medad es riesgo de muerte o incapacidad y deja de ser considerada
como tal al producirse el efecto final.

En los hechos, las limitaciones de esta concepcion aparecieron
rapidamente y se han aceptado a lo largo del tiempo, en virtud de la
division social de las practicas asistenciales, sea desde el punto de vista
de lasaccionesinstitucionales o de las diversas profesiones. Algunos de
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los elementos masrelevantes en este problema han sido laimposibilidad
de lograr la demarcacion precisa en un padecimiento, su evolucién
cronicay la presencia de la secuela como tal, como en la anquilosis y
deformidad articular de las enfermedades reumaticas, o la presencia
de enfermedades en donde el proceso patolégico y las secuelas son un
fenémeno conjunto, como la ceguera o la sordera ocasionada por la
diabetes mellitus; de igual manera en problemas donde la expresion
delasecuelaestardiayse conforma pocoapocodeacuerdo con expre-
siones funcionales propias, en ambientes impuestos de muy diversas
formas y modalidades, como el retardo mental o la paralisis cerebral,
consecutivas al dano neurolégico perinatal.

Como consecuencia de inferir que hasta que termina el proceso
morboso se instala la secuela con una diferenciacion tajante, se determino
una division arbitraria entre las practicas curativas y las de rehabilitacion,
en donde se conservo el esquema de que prevenir una secuela es curar
y que la prevencion de la enfermedad, al prevenir la secuela, no tiene
ninguna relaciéon con la accion rehabilitatoria.

Enrelacion conlosocial, es pertinente enfatizar el mecanismo de
la interaccion de individuos o de grupos con la totalidad social, en-
marcados porla dindmica econoémico-politica, producto del desarrollo
socio-historico cambiante. Lainteraccion de los individuos varia en los
diversos grupos en funciéon de distintos factores, pero son fundamen-
talmente las normas establecidas por el grupo social dominante (ideo-
logia) las que determinan sus caracteristicas, a su vez, en relacion con
el propio desarrollo evolutivo de losindividuos (crecimientoy desarrollo
delhombre). Se entiende por marginacion o proceso de desintegracion
social el quedar de lado o fuera de la interaccion en la que los indi-
viduos olos grupos se desarrollan ysatisfacen las necesidades inherentes
asu condicion bio-psico-social, la cual es de cardcter histérico. Ademas,
se limitala posibilidad de expresion de las potencialidades individuales
o grupales que dependen de la igualdad de oportunidades ante la
conciencia colectiva correspondiente.

En cadaunade las etapas del desarrollo humano existen distintos
momentos en los que el individuo interactia con su entorno; son los que
se identifican como entidades integradoras o aglutinadoras. Las primeras
ofrecen alindividuolos elementos necesarios parasuformacionydesarrollo;
mientras que en las segundas el sujeto interactiia con el grupo sin una
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intencion de formacion o desarrollo con €l, y basicamente aplica los
valores aprendidos en la entidad integradora; aunque esto varia, a su
vez, con la propia evolucion individuo-entorno. En el proceso de
crecimientoydesarrollo del individuo se observan fundamentalmente
la estructura familiar, la escuela o su equivalente y el trabajo como
etapas o niveles de integracion en las que se posibilita la interaccion
con el grupo, con distinto grado de independencia, en donde en forma
general se puede decir que en cada nivel se tiene mayor capacidad para
desempenarse en formaindependiente. La estructura familiar también
conviene dividirla con respecto ala evolucion del individuo en relacion con
la dependencia, cuando se da en la familia de ascendientes o cuando la
interaccion se da en la vejez con la familia descendiente. El individuo
nace ensociedad, generalmente en el seno familiar; con esto no se quiere
decir que nace integrado (aunque considerado de manerarelativa), ya
que laintegracion social es un proceso inmerso en el propio desarrollo.
Se considera a la familia como la primera entidad de integracion, y la
primera etapa del desarrollo individual se manifiesta en la interacciéon
primero con la madre y posteriormente con los demas integrantes de
la familia. La primera relacion se encuentra ligada con la satisfaccion
de las necesidades de supervivencia, y la segunda responde paula-
tinamente a la satisfaccion de las necesidades propias y las que el
entorno crea y modela. En esta etapa, desde los inicios se desarrollan
habilidades motrices y cognitivas para obtener satisfactores internos y
externos, tanto de caracter intrinseco como derivadas de la estructura
social. Cada vez se logra mas autosuficiencia y menos dependencia,
factores que se mantienen dentro del proceso de integracion. Esta
etapa se distingue de las otras porque existe mayor dependencia del
individuo hacia la entidad, y es también el sustrato que determina la
formadeintegracion enlasiguiente etapa, esdecir,elmodo de interaccién
con el grupo en que esta inmersa la familia, que es una entidad inte-
gradora, presente a lo largo de la vida de los individuos.

En la escuela o su equivalente de formacion para el trabajo, el
individuo a determinada edad (generalmente alrededor de los seis
anos) vive un cambio en el que se desprende relativamente del nicleo
familiar para interactuar con sujetos que no son necesariamente fa-
miliares. De esta manera se extiende el entorno a través de su socia-
lizacion, que poco a poco se ampliay se vuelve mas compleja. La entidad
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escolar aceptada como norma no siempre se cubre, sea porque el
individuo no puede tener acceso a la escuela o porque sus deter-
minantes culturales y necesidades especificas adquiridas en el seno de
su familia no lo posibilitan, y la interaccién escolar puede no darse o
producirse tardiamente. Dentro de la amplia gama social, la caracte-
risticaes elrequerimiento de educacion formal o informal que posibilite
al individuo interactuar a su vez en otras entidades mas especificas
como el trabajo, por lo que la funcion en ultima instancia es el adies-
tramiento o capacitaciony el aprendizaje de laactividad econémica de
la familia. A estas entidades se les considera como integradoras, por-
que en ellas el individuo en su proceso continuo de desarrollo bio-
psico-social tiende a adquirir habilidades, conocimientos y actitudes
que lo hacen cadavez mas autosuficiente parasatisfacer susnecesidades,
de ahi que convencionalmente a esta etapa se le identifique como de
formacion para el trabajo.

En esta etapa el individuo no sélo interactia con fines educativos
sino que adquiere unavisién y un contacto mas amplios de lasociedad,
lo que hace posibles momentos de interaccion que, aunque intervienen
en su proceso formativo como individuo, no corresponden alaformacién
unicamente de ser productivo. Las entidades aglutinadoras o circunstancias
de interaccion en las que el individuo se redne con otros con fines de
juego, recreacion, deportivos, culturales, entre otros, es en donde aplica
y enriquece los conocimientosy habilidades adquiridos, ademds de los
valores asimilados durante su desarrollo.

Hasta aqui se ha hecho una breve resena de los esfuerzos por
conceptualizary definir ala discapacidad a través de la historia. De ella
se desprende el énfasis puesto en la praxis con una fuerte carga del
quehacer médico: la llamada medicalizacion de los conceptos y de las
acciones. Es necesario ampliar la perspectiva y para ello recurrir a la
antropologia en su doble vertiente biol6égicay cultural, es decir, tratar
de percibir la discapacidad desde una perspectiva evolutiva y desde el
ambito de la produccion de la cultura. La salud y la enfermedad son
expresiones de la evolucion, de la cultura y de la historia. Las enfer-
medades dependen de: a) factores biol6gicos, como las infecciones; b)
la actividad del hombre, como los accidentes y las heridas resultantes
de causas violentas; c¢) falta de alimentos, a la intolerancia de ciertos
alimentos o a sus consecuencias, como la acumulacién de grasay d)
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cuestiones ligadas con la tecnologia. Asi, se reconoce que la mayoria
de los padecimientos tienen una base evolutiva o cultural (Wooding
2004). La comprension de la evolucion y de la historia de la cultura es
esencial para entender a la humanidad, en la doble dimensi6n de la
similitud entre individuos y la diferencia de cada persona. Para el de-
sarrollo armoénico de la personalidad y de las relaciones sociales se
necesita estudiar, conocer y respetar la variacion individual, sea bio-
légica o cultural. La variabilidad humana es muy compleja; se reconoce
que cada persona es diferente en cuanto a género, grupo étnico, edad,
cultura, religion, preferencias, etcétera. La concienciade esa diversidad
puede ser compatible conla construccion de identidades, pero también
hay otras formas de diversidad que resultan extranas y conforman
alteridad. Una de ellas se integra por la enfermedad, por las secuelas
y por la discapacidad.

La teoriay la practica de la medicina se basan en la construccién
de una clase de alteridad: yo, nosotros, el médicoy el otro, el enfermo.
En la historia de la humanidad, este ultimo aparece con mil rostros:
el pecador, el trasgresor de la ley, el pobre, el deforme, el monstruo, el
loco, el contagioso, el peligroso y muchos mas; pero el hombre en su
manera de ser, con su forma de concebir el mundo desarrolla la abs-
traccion de la enfermedad como proceso y como nocion. Cuando el
individuo por enfermedad o por secuela se convierte en otro, en una
persona diferente que va a interactuar con los demads, con nuevas
reglas del juego en el que sera o no aceptado por su grupo, podra
mantener una convivencia natural o quedard al margen de la vida
cotidiana; podra, inclusive, ser abandonado a su propia suerte, muerto
en vida o realmente muerto.

La alteridad provocada por las secuelas (invalidez), aunque
aparece paulatinamente desde los albores de la humanidad, empieza
a perfilarse hasta el siglo XIX y toma importancia durante la segunda
mitad del siglo XX. A este respecto, en el campo de la antropologia se
han postulado ideas con un doble significado, algunas pueden con-
siderarse como relaciéon discapacidad y cultura, mientras que otras
corresponden a elementos contrastantes de la alteridad que permiten
consolidar y afirmar la identidad del nosotros:

...for every society, the relation between normal and special modes of behavior is
one of complementarity. That is obvious in the case of shamanism and spirit
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possession; butitwould be noless true of modes of behavior which our own society
refuses to group and legitimize as vocations. For there are individuals who, for
social, historical, or physiological reasons (it does not much matter which), are
sensitive to the contradictions and gaps in the social structure; and our society
hands over to those individuals the task of realizing a statistical equivalent (by
constituting that compliment, ‘abnormality’, which alone can supply a definition
of ‘the normal” (Lévi-Strauss 1995, McDermott and Varenne 1995).

¢De qué otras formas pueden estructurarse la identidad y la al-
teridad? ;Puede organizarse unavision antropologica de la discapacidad
con base en estas nociones? Deben existir muchas formas, pero se
puede iniciar el analisis por la integracion del ego o del yo, por las con-
sideraciones sobre cuerpoy corporeidadylas construcciones empiricas
o sociales de las diferencias. Segun Sartré, lo propio del hombre es su
existencia. Es compleja esta definicion sartreana en la traduccion de
una de sus famosas sentencias “el hombre es lo que no esyno eslo que
es”; este aparente trabalenguas es util para definir la salud y la en-
fermedad. Gutiérrez Saenz lo aclara senalando que el hombre no se
define por sus caracteristicas aparentes, por lo determinado, sino por
su potencialidad, por su libertad de desarrollo, es decir, el “hombre es
lo que no esta determinado y no es lo que es determinado” (Gutiérrez
Sdenz 2001). En este ensayo no es posible describir los enfoques fi-
losoficos del ser, de la esencia y de la existencia; tampoco es posible
describirlarelacion de laenfermedad en el desarrollo de la civilizacion,
ni la historia de la ciencia o de la medicina. Sin embargo, se puede
postular que el conjunto de esos saberes ha impregnado e influido
sobre el pensamiento antropolégico y la construccion tedrica de la
identidad y de laalteridad. Ariesgo de sobre simplificar la complejidad
del tema, se discuten algunas ideas en torno de la descripcion del “Yo”.
Algo deberasuceder para que una persona tome concienciay distancia
de las demas y de los objetos de su entorno. Los aspectos perceptuales,
especialmente la propiocepcién, la ubicacion y la orientacién en el
espacio, la sensacion y el movimiento, el dolor, las necesidades de
alimentacion, los desechos de orina y excremento, las emociones, los
procesos cognitivos, el desarrollo del lenguaje y las necesidades de
comunicacion, todo esto contribuye a construir un organismo hacia si
y para si. Una identidad hacia adentro. Yo soy, quiere decir que no soy
el otro, tampoco otra persona o algtin objeto. Mi (el) cuerpo eslarealidad
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por la cual yo puedo hacer. El cuerpo como ser para si es la condicion
necesaria de la facticidad de la existencia humana, sensacion, accion.
Segtun los psicélogos, en el seno de una diversidad de elementos algunas
de las siguientes cualidades o caracteristicas integran la identidad
personal: autenticidad, expansion de la conciencia, aptitudesy potencia-
lidades, valores morales, emociones, capacidad de resolver conflictos,
libertad, educacion, creatividad (Gutiérrez-Saenz op. cit.). Pero el hu-
mano no puede ser para si mismo; ser en el mundo es la constitucion
fundamental de su existencia; sin otros hombres no hay y no puede
haber existencia humana (Lain-Entralgo 1988).

El otro se percibe dentro de la situacion total en que es viviente
ysignificante. Mi ser para otro corresponde con el ser del otro para mi.
A través de un mundo compartido, al cual pertenecen mi cuerpoy el
ajeno, el cuerpo del otroy el mio forman un todo; sin embargo, alavez,
el cuerpo del otro es el lugar de emergencia de comportamientos que
no son mi comportamiento, pero en un mundo compartido me puedo
comunicar con quien, no siendo yo, es capaz de comunicarse como yo
mismo. La mirada, la mia o la del otro, se convierte en inhumana, si las
acciones, en lugar de ser comprendidas, son observadas, como se
observaria a un insecto.

¢De qué depende el encuentro interhumano? Seguramente de
una constelaciéon de elementos intuitivos, de conocimiento, de profun-
do arraigo histoérico social; pero deberd incluir, como minimo, algunos de
los siguientes: el habitus exterior, es decir, la posiciéon bipeda mediante
esta posicion se caracteriza el hombre porque se facilita el contacto vi-
sual directo, y porque se liberaron las manos para facilitar la actividad
transformadorasobre lanaturaleza; se requiere un estado de conciencia
que depende de la vigilia, un sistema sensitivo-motor que favorezca la
relacion interpersonal, capacidades e intencién para comunicarse, y
algunas otras caracteristicas que le permitan a ambos entender que
tienen intereses comunes (Lain-Entralgo op. cit.).

Ser en el mundo, el ser en el contexto de los demas implica en
primer término una extension del si mismo hacia el exterior. La iden-
tidad hacia fuera, si soy de alguna manera, ¢a quiénes me parezco, con
quiénes me retino, con quién o con quiénes soy una especie de uno?
El ser para si que incluye la pluralidad es el nosotros. Este nosotros es
una extension del yo (mismo). Los integrantes del nosotros también
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tienen procesos similares, tal vez deberiamos decir reciprocos. El grupo
social al que se pertenece es muy importante para condicionar el estilo
de vida de las personasy es frecuente que se requiera la aprobacion del
grupo respecto a la conducta de los individuos para poder obtener la
satisfaccion de las necesidades. El grupo al que se pertenece se llama
nosotros en oposicion al que no se pertenece y que se denomina como
ellos. El tamano del nosotros es variable: la familia, tal vez exceptuando
a algunos miembros, los amigos o los companeros de trabajo o de es-
cuela, la comunidad, las asociaciones. Ademas, la construccion del
conocimiento no se basa exclusivamente en las posibilidades de expe-
riencia del propio sujeto, sino de las experiencias de otros; en forma
de conocimientos, de 6rdenes, de consejosy de la transmision de ideas
potencialmente ttiles. De manera consiente o subconsciente usamos
ese sistema de conocimientos para guiar nuestra conducta.

Pero, realmente, ¢;todos los hombres son hombres? Es obvio que
entre uno y otro existen diferencias sustanciales. Ellos, los que son dife-
rentes o no pertenecen al nosotros; ;por qué son diferentes, o de quién
o quiénes soy diferente?

Siaquino se abordaralaalteridad por cuestiones de etnicidad, de
géneronide grupo etareo, ;qué diferencias importan en la construccion
de otras alteridades? ;Qué otras diferencias han interesado en el trans-
curso histérico de la humanidad? En primer lugar las malformaciones,
pero también las diferencias por enfermedad o por accidentes; otras
alteridades no tienen una base fisica directa, pero se notan en la con-
ducta o en la interaccion y atin por la imaginacion, como en las enfer-
medades mentales. El diferente participa en este juego, tan antiguo
como la humanidad. Hay dos clases de otro: el cercano, cuya diferencia
es familiar, ordinaria; mientras que el lejano o muy extrano, cuya dife-
rencia es radical (Boia 1997).

¢Qué hace que una diferencia cuente? ;Bajo qué condiciones, me-
diante cuales mecanismosy cuales razones? ;:Cuando, comoy por qué?
Seguramente se trata de mecanismos culturales muy profundos; depen-
diendo de como se percibe la diferencia, como se identifica, como se
llena de significados, la vida de aquellas personas calificadas como dife-
rentes cambia con respecto al segmento de la sociedad que la segrega.
¢Qué es lo que estd mal en la persona o las personas?, o ¢algo esta mal
en la cultura o en la historia que los ha hecho diferentes y los margina?
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Para ubicar la alteridad, sea ordinaria o radical, para ver los mil
rostros de ese ser humano diferente, estamos obligados a desplazarnos
mas alla del perimetro natural y entrar a una zona de contornos in-
definidos que con frecuencia transgreden las normas generalmente
admitidas de la condiciéon humana. La alteridad radical implica la
existenciade humanidades distintas, “hombre diferente”,”ser humano
diferente”, con un doble significado: ser humano, pero diferente; dife-
rente, pero ser humano. No hay fronteras precisas ni definitivas. Desde
el punto de vista biologico no hay variaciones de un siglo al otro, pero
lafronterade la alteridad se ha desplazado. La concepcion de hombres
distintos es al menos tan antigua como la historia. La invencioén de las
alteridades radicales se basa en alguna expresion material, pero tal vez
como un pretexto; la sustancia que la constituye es la imaginacion; sin
embargo, pueden distinguirse cuatro ambitos fundamentales: el cuerpo,
el espiritu, el comportamientoy el engranaje social de las humanidades
diferentes (Boia 1997).

¢Dénde se encuentran las humanidades diferentes? Por todas
partes. Muylejos y muy cerca de nosotros. La enfermedad es una forma
de alteridad; no s6lo ha acompanado al hombre desde su origen, es un
proceso biologico inherente alavida, alade todoslos seres que la com-
parten; sin embargo, lainvalidez, la discapacidad, o como se clasifique
lalimitacion de las personas para la participacion social, en tanto concep-
to es muy reciente.

La historia de la humanidad, en cierta manera, es la historia de la
marginacion. Desde tiempos inmemoriales se ha marginado al dife-
rente, sin importar la naturaleza de la diferencia; sin embargo, en la
historia no se encuentran modelos sociales de marginacion anteriores
al siglo XIX, en relacion con las secuelas; pero hay una enfermedad que
si no constituy6 una entidad patolégica especifica, si fue una marca
social especifica; ésta es la lepra. El analisis historico del destino social
de los leprosos es un modelo para comprender el costo de la alteridad
(Sauton 1901). De las grandes plagas que afectaron al hombre, lalepra
ha sido diferente; la sifilis no condicion6 gran marginacion social, era
una enfermedad galante; la peste y el c6lera mataban sin medida y su
trascendencia social fue otra (Sigerist 1970). La lepra ejemplifica un
modelo de alteridad que produjo un rechazo social absoluto, del cual
persisten modelos contempordneos de magnitud equiparable. Esta
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alteridad, entre otras raices, tiene a la teoria del contagio, pero tam-
bién la imaginacion. En el caso de enfermedades contagiosas, el en-
fermo se vuelve una amenaza paralasalud de los demas; la sociedad en
su afan de proteccién convierte al enfermo, al otro, en objeto de le-
gislacion. Pero también la imaginacion y los prejuicios operan de la
misma manera. La enfermedad contagiosa ya no es asunto privado, es
un problema de la comunidad que se encuentra amenazada. ¢Es tam-
bién una amenaza social la discapacidad? ¢La integracion de los otros
es acaso una amenaza para el nosotros? La teoria antropolégica sobre
la discapacidad estda atin en espera de construirse. La conciencia de la diver-
sidad humana en todas sus dimensiones aun esta ausente de la cultura.
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