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Prologo
Roser Ros Riu

Apreciado lector: tanto si es un experto como si es un simple interesado en el
titulo del libro, antes de empezar su lectura, es necesario que se detenga en las
advertencias de su prologo. En ningtn caso encontrara, en este trabajo, conoci-
mientos tedricos, ni consejos practicos sobre el tema que nos ocupa. Si lo que busca
es interés o ansias de saber o hacer, sepa que en las lineas de cada capitulo de este
libro hallara algo que, en realidad, le busca a usted. En definitiva, el libro le retara
a usted, y no al contrario. Esto significa e implica un lector activo en si mismo y
con los otros. Porque con lo que se topara, palabra por palabra, letra por letra, sera
esencialmente con dos ejercicios: el de mirarse al espejo y el de transformarse en
agente de cambio social. Obviamente, si supera el primero, llegara al segundo casi
sin darse cuenta y, justo es decirlo, se sentird profundamente reconfortado, tran-
quilo y fuerte consigo mismo y en relaciéon con los demas. La tarea de mirarse al
espejo es el procedimiento de esta obra y convertirse en agente de cambio social su
consecuencia inmediata. Para empezar a conocer si se esta preparado para recorrer
este camino, conviene que nos confrontemos con aquello que anunciaba Nuria
Pérez de Lara, ya hace algunos afos, y que rezaba de la siguiente manera: «[...] lo
que salta a la vista cuando miramos el mundo de hoy es, precisamente, la realidad
de que nuestro mundo es un mundo en el que la presencia de seres diferentes a los
demas, diferentes a esos demas caracterizados por el espejismo de la normalidad, es
vivida con una gran perturbacién» (Perez de Lara, 2001: 294-295).

El nacleo del libro es, pues, este mirarse al espejo y ver la perturbacion que senti-
mos frente a una situacion de dependencia que nos hace ser, en fin, diferentes frente
a los demas. Todos hemos experimentado este miedo, por més normales que poda-
mos ser fisica o psicolégicamente. Es el mismo tipo de miedo que tenemos cuando
no sabemos pedir ayuda para resolver una cuestion personal o la falta de coraje
para pedir una hoja de reclamacién en una tienda donde todo el mundo se siente
satisfecho. Lo vivimos cuando tenemos que ser el centro de atencion de todas las
miradas al exponer un discurso o si alguien nos llama por la calle y somos sefiala-
dos por las cabezas que se fijan en nosotros de reojo. Nos da escalofrios la simple
idea de sobresalir de aquello que socialmente se indica como normal; es decir, del
canon que entre todos marcamos, consciente o inconscientemente, sobre lo que
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debe ser una conducta, un aspecto fisico o psicolégico estdndar o normal. Por tanto,
serd normal sOlo y exclusivamente porque estadisticamente es aquello que la mayo-
ria de la poblacién es, hace o piensa. De esta manera, lo que mayoritariamente se
es, se hace o se piensa se establece como norma y, en consecuencia, como lo que
es normal. Pero si ojeamos las estadisticas, observamos también como una parte de
la poblacion sobresale de la norma social, ya sea por arriba o por abajo. Por arriba,
quienes son considerados superhombres, aquellos (y, en segundo lugar, aquellas)
que sobresalen por su dinero, fama, belleza o prodigios. Por debajo, aquellos (y,
en segundo lugar, aquellas) que son considerados infrahombres, que sobresalen por
su pobreza, anonimato, fealdad o baja inteligencia. A los primeros, los alabamos,
y a los segundos, les damos la espalda para alabarnos en lo que somos. Aun asi, en
ninguno de los dos grupos pretenderiamos estar. En los superhombres —pensamos—
por el peso de la fama, la dificultad o el esfuerzo de ser bello u obtener riqueza; en
los infrahombres —razonamos— por las dificultades fisicas y las molestias sociales
que la fealdad y la baja inteligencia suponen. Los dos nos provocan miedo, un
mecanismo de defensa que nos vuelve a situar en la normalidad y nos aleja de la
amenaza de la anormalidad. Porque, por muchas razones que hallemos para no
querer sobresalir o infrasalir del resto de la sociedad, aquello que nos molesta real-
mente es la idea de ser anormales. Y es que serlo, implica enfrentarse a algo que
actualmente provoca terror: ser diferente a los demas.

Una de las grandezas del libro que nos ocupa es que pretende que escuchemos
a los anormales. Porque sOlo las palabras de los diferentes sobre la diferencia nos
pueden situar ante nuestras propias rarezas. De este modo, superaremos los sen-
timientos de miedo que las divergencias nos provocan. De esto trata este mirarse
al espejo. Pero no estamos ante una compilacién de opiniones sobre las vivencias
de los que son diferentes; mas bien estamos ante una construccién identitaria, un
modus vivendi encarnado en la diferencia y que atraviesa la vida de los que vemos
como distintos. S6lo con ellos, que viven en la diferencia, extraeremos todo el saber
para realizar aquel primer ejercicio.

Ellos y ellas, por su condicién vital, nos brindan la posibilidad de experimentar
hasta qué punto es posible aquello que Foucault denominaba penser autrement. Y
lo es porque su ontologia del presente coincide con el intento de creacion de lib-
ertad con el que contaba el fil6sofo para pensar de forma diferente. Mas que ellos
mismos, los anormales nos muestran en carne y hueso el origen de ciertas practicas
o saberes que han llegado a considerarse anormales, merced a un entramado com-
plejo de inercias que limitan la creaciéon de nuevas posibilidades de hacer y saber,
de nuevos paradigmas o, en la terminologia foucaultiana, de nuevas series de epis-
temes. De aqui que sea tan necesario mostrar que el origen de nuestro presente, el
mirarse al espejo, pensar de otro modo y convertirse en un agente de cambio social,
sean tres ideas interrelacionadas. Porque el presente dibuja lo que somos, decimos
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y hacemos y este presente tiene su historia, a pesar de que la opinién comun nos
haga creer lo opuesto.

Asi, aquello que persiguen tanto Foucault como los diferentes es la defensa de
la disension y el derecho a la diferencia, con un rechazo enérgico de la confusion
(comtn) entre aquello normal y aquello moral. Y la manera de que esto se encar-
ne en cada uno de nosotros es mostrar los mecanismos que han posibilitado que
seamos quienes somos. Estamos sujetados por varias formas discursivas, practicas y
ciertos tipos de relacion entre el saber y el poder. El primer propésito de este libro
es buscar estos campos de conocimiento, dentro de los cuales se alojan los pensa-
mientos y los comportamientos humanos que producen el rechazo a la diferencia,
partiendo de la premisa de que siguen unas reglas que no estan hechas por los pro-
pios humanos, o que lo estdn a un nivel inconsciente y llevan una carga historica
que, por las relaciones entre saber y poder, han ido trazando aquel rechazo.

S6lo siguiendo los pasos de aquéllos categorizados como diferentes, poniéndonos
en su piel, escuchando lo que han de decirnos, captaremos la profundidad de su
propuesta. Nuestros maestros seran los anormales. Es todo un mérito si pensamos
cuantos voliumenes académicos existen que les den la autoridad de ser escuchados
como maestras y maestros de vida y conocimiento. Pero es que el volumen que
nos ocupa busca, ademas, una forma radical, un cambio en el modo de entender
la relaciéon entre lo normal y lo anormal, la pedagogia, el saber, el poder e incluso la
politica. De lo que se trata, aqui, es de que nosotros mismos encarnemos la diferen-
cia y esto, al vivir en sociedad, se transforma automaticamente. Es decir, al politizar
nuestra experiencia la convertimos en objeto de controversia politica. Si vivimos
nuestra diferencia, si no la tememos, chocara tarde o temprano con los discursos
politicos imperantes que se han ido construyendo a través de las relaciones entre
poder y saber. Para éstos, serd forzosamente una controversia que hara el mismo
efecto espejo, pero ahora en el &mbito publico. De aqui que el ejercicio de mirarse al
espejo, en el sentido més desnudo del concepto, nos conduzca casi naturalmente al
segundo ejercicio, el de ser agente de cambio social.

Nos encontramos, por tanto, con un tipo de conocimiento encarnado que busca
el cuerpo del otro, en la pedagogia y en la politica. Esto implica acercar el oido
al otro, para escuchar este saber, que es experiencia, conceptualizacion, teoria y
préctica, sujeto y objeto a la par. Implica, pues, desengancharse de las viejas oposi-
ciones positivistas en las que el experto-especialista estudiaba el objeto diferente a
¢él. Todavia mas lejos: olvidar la vieja fractura cartesiana entre cuerpo y alma, razén
y sentimiento y, todavia mas, atrevernos a des-sujetarnos de un modo de pensar
que descansa sobre la seguridad de la metafisica. Aquellos que buscan seguridad
en el pensamiento ya pueden abandonar la lectura, porque aqui se intenta que el
sujeto se aguante por si solo. En todo caso, que pueda apoyarse en la certeza de
que la realidad y el conocimiento propio son cambiantes, fluctuantes, a menudo
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incontrolables, inconscientes, diversos y asistematicos. Y es desde este punto que
podremos empezar a construir una nueva relacién con uno mismo y con los otros,
en definitiva, una relacién de amor. Porque si bien el desprecio hacia la diferencia
es, en el fondo, el desprecio hacia uno mismo, el amor a la diferencia es el amor a
uno mismo (Lagarde cit. Duch y Melich, 2005: 204). Y esto nos llevara a descubrir
que este amor estd ya en nosotros, antes de realizar cualquier ejercicio de espejos,
porque sin €l, es imposible rechazarnos o amarnos. El amor, es, por lo tanto, el
principio y el fin, ahora medio descubierto, del libro que nos ocupa. Por eso, las
Unicas personas que le podrian dar autoridad, voz, serian las anormales. S6lo ellas
han vivido la diferencia y, en su camino, en un mundo normalizado, han sabido
apreciarla, vivirla positivamente y transformarla en motivo de seduccién para los
normales. De aqui que, como deciamos anteriormente, sean creadores de libertad y
pretendan que todos lo seamos.

Los autores son también plurales, sus discursos se diversifican en diferentes
voces. Aun asi, lo que es comun en ellos lo acabamos de exponer. Quizas seria
necesario ahora honorar su diversidad cuando abordan la diferencia. Globalmente,
la estrategia seguida se concretaria en una propuesta critica y genealogica (al mas
puro estilo foucaultiano) de algunos términos que nos producen panico como, por
ejemplo, la dependencia, la discapacidad, la anormalidad... la diferencia. Estos nos
catapultan hacia su deconstruccién y a una mirada social sobre dichos términos.
Entenderemos que lo que incapacita a las «personas como discapacitadas» no es la
discapacidad, sino la sociedad, con sus distintas barreras. Romperemos, pues, con el
modelo médico-rehabilitador que pretendia modificar la anormalidad corporal de la
persona para adaptarla a lo que era y es considerado normal. Captaremos que éste
es un marco epistemoldgico todavia imperante, por la confusién antes mencionada
entre moralidad y normalidad, entre moralidad y mundo natural.

Pero todavia iremos mas alld, porque la propuesta del modelo social de la disca-
pacidad se queda corta para conseguir una pedagogia y una politica transgresora.
Para politizarnos y ser agentes de cambio social, es necesario resemantizar, volver a
dar significado a las palabras y regresar a un concepto de dignidad humana inhe-
rentemente interdependiente. Darnos sentido en la debilidad, sabernos débiles, nos
permitira reconstruir las relaciones con nosotros mismos y con los otros (y la propia
profesion de educador social, si es el caso) desde una 6ptica totalmente nueva, la
del tacto y la de preocuparse por. Ello es posible inicamente si hacemos pivotar todo
el proceso en una especie de ejercicio de extensién del mismo concepto de huma-
nidad, ahora entendida desde su fragilidad y vulnerabilidad.

Todos, desde el momento del nacimiento hasta la vejez, pasamos por, como
minimo, estas dos etapas en las que somos dependientes. Pero en una sociedad
utilitarista y mercantilista como la nuestra se propone el icono de aquel hombre
independiente y fuerte que los mercados nos intentan vender. El hombre aislado
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no existe, porque somos sociales por naturaleza. Saberse fragiles nos humilla ante
los otros, por eso, esta tan interrelacionado con el amor. Necesitamos de afecto(s)
para sobrevivir, dependemos constantemente del amor y, por lo tanto, de los otros.
Entonces, jporqué no vivir este amor y la dependencia con los otros como un
enriquecimiento personal, con alegria y no como algo que tengo que reprimir para
demostrar mi fortaleza?

Se trataria asi de cambiar la autoridad del discurso del experto que nos habla
de discapacidad por el de una persona que vive una discapacidad manifiesta y que
nos puede ensefiar a aceptar nuestra fragilidad inherente. Y damos un paso mas
cuando rompemos incluso con el modelo de integracion social, para afirmar en voz
alta que estas personas tienen la posibilidad de contribuir positivamente a nuestra
sociedad. De aqui que la voz del experto sea unanime y la de los anormales sea
plural. En el libro, encontraremos que unos se denominan diversos funcionales y 1os
otros no estdndares, puesto que ambos pretenden universalizar su estar en el mundo
diferente acercandolo al resto. Aun asi, surgen aqui algunas diferencias entre ambos
movimientos que vale la pena observar. Estos dos movimientos, pioneros en nues-
tro pais, siguen a los surgidos en los setenta en Gran Bretafia que implantaron lo
que se denomina Disability Studies. Sin saberlo, en la década de los noventa, naci6é
la Asociacion de Mujeres No Estdndar (Barcelona), que pretendia universalizar el
concepto de mujer a todos los hombres (puesto que el hombre incluye hombre y
mujer) y el de no estandar a toda la poblacion estdndar (pues lo estdndar excluye a
lo no estdndar). Su objetivo era reconocer abiertamente su anormalidad —ya en su
nombre— y sentirse orgullosas de serlo. De este modo, se acercaban al ciudadano
normal desde una perspectiva optimista, seductora, sobrepasando la evidencia de la
provocacion hasta lograr la sonrisa del otro. Nace aqui una mirada diferente hacia
la anormalidad.

Mas adelante, a principios de nuestro milenio, un grupo de personas se identi-
ficaron y definieron como diversos funcionales. Provenian de las influencias de un
movimiento homoénimo en Estados Unidos. Su lucha era parecida pero opuesta a
los nombres de aquellas mujeres no estandar. Ellos no se consideraban anormales,
sino diversos. Aqui el colectivo se atomiza en el término diversidad. Se enfatiza el
individuo por encima de colectivos normales y anormales. Al mismo tiempo, se
niega su anormalidad, y, por lo tanto, cualquier referencia a la sociedad en su sig-
nificado. En el fondo, se busca acercarse a los otros desde su lado menos diferente
para relacionarse como personas que simplemente funcionan diversamente. Asi,
enseflan que la persona normal también tiene una forma unica y, por lo tanto,
diversa, de moverse. Se trata, en el fondo, de la universalizaciéon de la diferencia
desde la extension de que td también eres diverso o desde la extension del orgullo
y la alegria del reconocimiento que socialmente (el otro) me hace al denominarme
anormal. Son dos operaciones diferentes que nos conducen a la interaccién con
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el otro. El del Foro de Vida Independiente, recalcando mas el caracter individual y
unico de cada persona y, por lo tanto, haciendo hincapié en la diversidad. El de la
Asociacion Mujeres No Estdndar, tomando como referencia lo que los normales dicen
de los anormales para cambiarlo y dejar expectante al normal, que se acercara enton-
ces de una forma positiva a la diferencia.

En resumen, los dos funcionan como efecto espejo 'y persiguen acercarse al otro de
una forma diferente a como lo hicieron el modelo médico-rehabilitador y el social.
Van mas alla, se acercan al otro con autoridad y constituyen sus actos y su mero
existir en un acto politico. Convertirse en agente de cambio social significa encar-
nar la propia diferencia y esto siempre implica que hay otro que te mira, puesto que
ta la encarnas y la muestras sin miedo. Pero es que, incluso, puedes reivindicarla y,
todavia mas, puedes reconocerla como un valor inico e inviolable que fuera fuente
de riqueza social y politica. De este modo, te conviertes en politico, tu modus viven-
di, ahora mas tnico, diverso y diferenciado de los otros, tu yo, ahora mas yo, tiene
algo que decir al yo débil, que esconde las diferencias por miedo o presién social.
Por lo tanto, una vez hemos deconstruido los conceptos que nos angustian de aquel
que es diferente y los hemos resemantizado, transformandolos en universal, ahora
s6lo nos queda proponer un nuevo pacto social (y politico) y una nueva pedagogia
que, tomada por sus profesionales y en el &mbito en el que trabajen, funcione como
herramienta para la multiplicacién del poder del ejercicio de mirarse al espejo.

Siguiendo la propuesta de la que ha sido la impulsora de esta obra, Asun Pie,
debemos realizar también una genealogia del presente para comprender mejor por
qué tipo de nuevo pacto social apuestan las personas que encarnan la diferencia.
El Estado del Bienestar ha terminado por despolitizar la vida ptblica, en el sentido
de que ha actuado de una forma tan paternalista hacia los ciudadanos que, incluso
las mismas asociaciones de personas con discapacidad, han sido poco criticas con
algunas leyes que les eran claramente desfavorables, como por ejemplo con la mal
llamada Ley de Dependencia. Asi, se ha conseguido sacar del escenario politico a
muchos de los que deberian ser sus principales actores. La relacion de dominaciéon
se establece aqui por un intercambio entre poder y recursos. Para romper definitiva-
mente con este motor que encadena a las personas anormales al anonimato y a las
normales al anonimato de la no complicidad, deberiamos tratar la dependencia como
problema politico. Esto es, revisar la dignidad humana desde los derechos humanos.
Es aquello que denomindbamos sentirnos débiles y desde aqui, reconocer la propia
vulnerabilidad para valorarnos en la diferencia. En este sentido, Martha Nussbaum
propone un nuevo pacto social que incluya a todos los ciudadanos. Esto significa
que su misién mas primaria tendra que ser la de buscar un minimo social bdsico en
los recursos para posibilitar que cada ciudadano pueda desarrollar sus capacidades.
Asi se configura el mecanismo politico: desde la universalizaciéon de nuestras inca-
pacidades, encontramos la rendija para reorganizar la sociedad hacia la consecu-
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cion de nuestras capacidades, es decir, nuestra autonomia personal. Asi conseguimos
cambiar el paradigma social y politico desde el &mbito mas personal; por ello lo
denominamos lucha encarnada.

Desde el Estado del Bienestar actual, se presupone una distancia entre agente
politico y ciudadano. Desde la lucha encarnada, el ciudadano es el agente politico.
Desde el primero, hay una distancia en el tratamiento de los asuntos publicos que
le hacen asumir un rol paternalista y de dominacién que acaba en una reproduc-
cion de las desigualdades sociales para la autoconservacion de su rol. Esto también
alimenta que se trate la dependencia desde arriba, traduciéndose en institucionaliza-
cion, expertos, educadores e integradores y, lo que es peor, en fomento del miedo
a esta diferencia. Ademas, esto se agrava porque el politico, desde la distancia, toma
el poder de la falsa imparcialidad con la que su palabra parece tener mas fuerza y
autoridad. Por lo tanto, contintia perpetuando la posicion subordinada de los que
estan por debajo de él. Todavia mas, al posicionarse de este modo, también provoca
que se prolongue un modelo cartesiano y utilitarista de la persona. Cartesiano por-
que el ideal de imparcialidad que reviste su aura divide la persona en dicotomias,
sobre todo en la de la razon y sentimiento. Obviamente, la razoén esta por encima
y es la imparcial y el sentimiento es el que esta por debajo y es parcial e indeseable.
El politico da este mensaje a la poblacién, que ejerce el mismo con sus conciuda-
danos. Aun asi, como la dialéctica hegeliana, nuestra sociedad tiene un esclavo, el
anormal, que toma la conciencia. £l nos transmite y nos encarna el mensaje contra-
rio: que si ellos son normales, racionales o independientes es porque nosotros somos
anormales, irracionales y dependientes. Y ya fuera hora de que se dieran cuenta de
que no se trata de girar completamente los papeles, sino de ser conscientes de que
ellos y nosotros somos amos y esclavos, dependientes e independientes; interdependien-
tes, sujetos y objetos, agentes activos y pasivos de la politica, teoria y practica, razén
y emocion, cuerpo y alma, naturaleza y tecnologia, hombre y mujer...

Todo ello es un camino largo, pero enriquecedor y divertido una vez estas den-
tro. Personalmente, he vivido en segunda persona lo que era la diferencia puesto
que he tenido la suerte de ser hija de una persona anormal, y en primera persona lo
que ha sido la lucha encarnada cuando algunos te preguntaban si eras adoptada o se
sorprendian de la naturalidad con la que hablabas de la discapacidad de tu madre.
Muchas de estas personas han acabado admirando la lucha encarnada de nuestra
familia, el ejemplo de amor de mis padres y de mi propio amor a mis debilidades.
Y sobre todo, lo que mdas admiran es que sin ella —esta diferencia— no seria quien
soy, sin el aprendizaje encarnado que me ha regalado la vida yo no amaria con la
profundidad de que soy capaz. Pero sobre todo, porque sin mi, sin cada uno de
nosotros, en cuanto que unicos, no existirian los otros yoes.

Aun asi, no olvidemos que la lucha encarnada, al ser un acto politico, es, esen-
cialmente, un acto pedagégico. La politica supone organizar la sociedad tanto
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como la pedagogia supone organizarse a si mismo. Por eso, este libro es fundamen-
talmente politico y pedagdgico. Ademas, en un mundo donde los especialistas han
adquirido la aureola de dioses, es imprescindible su fuerza para impulsar nuestra
propuesta. SOlo los mas compasivos podran llevar a cabo esta tarea y esto implica
que seran los mas valientes, porque compasion es vivir junto al otro y en nuestra
panoramica social esto no se da muy a menudo y, todavia menos, en las relaciones
profesional -persona atendida.

Antes hemos argumentado cémo el papel de la imparcialidad del politico se
transmite a los ciudadanos. Pues bien, éste, en gran medida, se transmite por la
repeticion que los profesionales de la salud y la educacion traspasan a las personas
que atienden: principalmente personas dependientes. No es casual tampoco que la
propia pedagogia haya tenido tanta demanda en los ultimos siglos: algo se esta
moviendo entre profesionales y dependientes. Por eso, es clave que los pedagogos,
educadores sociales, psicologos, profesores... empiecen a cambiar su manera de
entender la pedagogia y encarnen otro hacer pedagdgico que vaya todavia mas alla
de las pedagogias criticas. Un modo de hacer que valore los afectos, que establezca
relaciones con el destinatario de sus actos pedagogicos intersubjetivos, basadas en
el tacto, el sujeto, donde el dejar fluir y la vida sean mas importantes que los prin-
cipios objetivos. Un modo de ser educador y pedagogo que acabe transgrediendo
la misma profesion de pedagogo y educador para situarse en un yo-hacia-un-ta, en
un yo-en-un-espejo, para empezar el proceso del que hablabamos al principio y que
ahora tiene que volver a empezar en vosotros, apreciados lectores.
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Capitulo 1

Fundamentos de la educacion para la autonomia: los
disability studies

Asun Pie Balaguer

1. Analisis terminologico: de las definiciones oficiales a la
libre controversia

A continuacion abordaremos las definiciones de dependencia, discapacidad y
autonomia, pero lo haremos desde la controversia producida por el disefio y des-
pliegue de la Ley 39/2006 —de Promocién de la Autonomia Personal y Atencién
a las Personas en Situaciéon de Dependencia—. Por lo tanto, hemos optado por un
enfoque dialéctico que pudiera hacerse cargo del debate actual en esta materia. Asi
mismo, revisaremos las definiciones oficiales mas recientes que se han dado sobre
discapacidad y, en consecuencia, también su dialéctica constante y su relacion con
el concepto de sujeto «de la dependencia». Finalmente, apostamos por pensar la
dependencia dentro de un registro mas amplio que considere al ser humano, en
su sentido ontoldgico y evolutivo, como sujeto real o potencial de dependencia,
cuestion esta que ampliaremos en apartados posteriores a partir de la tematica de
la interdependencia.

«Segan el Diccionario de la Real Academia Espafiola de la Lengua “dependen-
cia”, en su acepcion juridica, es la situacion de una persona que no puede valerse
por si misma» (Garcia, 2007: 34). En su acepcion médico-psicologica, nos dice la
misma autora, se define en funciéon de los efectos producidos por la privacion de
una droga. Casado sefiala lo siguiente: «[...] la dependencia de mayor actualidad es
la que consiste en necesidad de ayuda funcional para la realizacién de actividades
comunes: levantarse de la cama, asearse, comer, desplazarse, hacer compras, estu-
diar o trabajar, tomar decisiones concernientes a la propia vida y a los familiares sin
capacidad juridica» (Casado, 2006: 2). Esta es una definicién instrumental y restrin-
gida que no considera otras posibles situaciones que requieran apoyo interpersonal
mas alla de las actividades de la vida diaria. Por lo tanto, que el lenguaje utilizado
no incluya una perspectiva mas holistica significa obviar o negar la dimension mas
humana de la dependencia. Es evidente que en términos de nomenclatura nos
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podemos aproximar desde diferentes disciplinas pero lo que parece una constante
es la preponderancia de la biomedicina y la 16gica positivista con todas las conse-
cuencias y efectos que éstas tienen en la misma construccion de la realidad social
y cultural.

La Ley 39/2006 ha venido acomparfiada de la exigencia de tener que reformular
y consensuar la definiciéon de dependencia en el contexto de la terminologia de
la OMS. En 2006, en el documento de PRODEP! Definicion operativa de dependen-
cia en personas con discapacidad psiquica, se afirmaba que el alcance del concepto
de dependencia no estaba resuelto. La citada ley ha generado definiciones de lo
que es una persona dependiente o autébnoma y del tipo de atencién adecuada en
funcion del grado de dependencia y el tipo de necesidades. Definiciones que han
provocado controversias entre expertos y grupos de ciudadanos. En cualquier
caso, esta en juego lo que consideramos es una nueva categoria: «sujetos de la
dependencia» que, de hecho, se ha configurado como territorio de resistencias,
debates y luchas. Lo que querriamos destacar a priori sobre el concepto de depen-
dencia es la beligerancia de las diferentes definiciones al uso. En este sentido, es
importante sefialar la verdadera funcién de esta categoria, que no es otra que
filtrar a la poblaciéon entre aquellos que pueden o no pueden acceder al sistema
de distribucién basado en las necesidades. Aqui el problema ha sido elaborar una
categoria suficientemente amplia para que todas aquellas personas, a priori con-
cernidas, pudieran quedar incluidas, y suficientemente restringida para evitar una
vocacion universal que diera facilmente acceso a prestaciones. Esta limitaciéon o
restriccién termina convirtiendo la ley en una ley «para los otros», cuestion que
ha sido sefialada por algunos autores y que tiene consecuencias importantes en su
misma redacciéon y aplicacion.

“Las situaciones de dependencia creo que estan muy minusvaloradas por la sociedad; en este
sentido nadie reflexiona que todos hemos sido bebés y que como tales vivimos en una situa-
cion de dependencia en la que la solucion natural es la familia; posteriormente podemos decir
que existe un paréntesis y ain mas tarde, en la vejez, volvemos a vivir situaciones de depen-
dencia. En este sentido, la gente que esta en el poder se sitia en dicho paréntesis y se olvida
que ha sido dependiente y se olvida también que volverd a serlo [...]. El tratamiento desde las
politicas sociales se hace como si aquellos que escriben las leyes fueran ajenos a las mismas;
esto es sistemético desde el punto de vista politico y desde el punto de vista ideoldgico. Es decir,
parece que esto sea para los otros de manera que siempre se construyen las soluciones para
dichos otros [...]” (Javier Romanach, en entrevista)?.

1. «En 2008, los Departamentos de Salud y de Bienestar y Familia de la Generalitat de Catalunya crearon el
programa transectorial PRODEP, con el objetivo de poner los fundamentos de la futura Agencia Catalana
de Dependencia» (PRODEP 2006: 2).

2 En el marco de la investigaciéon Controversias tecnocientificas y participacion ciudadana en torno a las politicas
de atencion a la dependencia de referencia CSO2008-06308-C02-02 de la Universitat Oberta de Catalunya.
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Los problemas terminoldgicos no se agotan aqui porque el &mbito de la discapa-
cidad arrastra una larga historia de conflictos y una carencia de consenso semantico
mas que destacable.

Por su parte, la ICIDH-2 o CIF (Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y la Salud) no incluye una definicion de dependencia, de forma
que para algunos autores fue adecuada la propuesta de la OMS de 1980 que clasifi-
caba la dependencia segin una escala de ocho niveles. Segin Palacios y Romafiach,
la CIF3 representa un intento de introducir nuevos conceptos con el afan de cons-
truir una nueva vision social de la discapacidad. A pesar de ello, seguin los autores,
si se analiza la propuesta se observa que contiene las palabras déficit, limitacion,
restriccion, barreras y discapacidad. «Ninguno de estos términos es positivo, ni
neutro, por lo que resultan un vano intento de cambiar una realidad lingiiistica y
conceptual en la que los propios autores del documento de la OMS no exponen una
vision neutra o positiva de la diversidad funcional» (Palacios y Romafiach, 2006:

3. Lasalud de las poblaciones ha sido tradicionalmente medida a través de estadisticas de mortalidad y en la
incidencia de enfermedades y otros problemas de salud. Para llevar a cabo esta medida se ha utilizado un
sistema de clasificaciéon de diagnésticos denominado Clasficacion Estadistica Internacional de Enfermedades
y Problemas Relacionados con la Salud (CIE). Las discapacidades quedaban incluidas en este sistema de cla-
sificacién. Nos encontramos con un sistema conceptual médico-biolégico. La CIE se situaba como ntcleo
central y enlazada a ella de manera directa o indirecta se situaban otras clasificaciones. El diagnoéstico de
una determinada patologia no supone, en si mismo, la concrecién de las necesidades en materia de servicios
sanitarios. Por lo tanto, se hizo evidente, junto con las medidas de salud de la CIE, que era necesario tener
en cuenta otras medidas que recogieran aspectos relacionados con las consecuencias de las enfermedades y
el funcionamiento humano. Estos aspectos constituyeron la esencia del concepto de discapacidad, el cual
empez6 a formularse como la repercusién, a medio y largo plazo, del estado de salud de un individuo sobre
su funcionamiento individual y social. De este modo, en un intento de corregir estas carencias y de disefiar
un sistema de evaluacién de repercusiones de las enfermedades y la discapacidad, la OMS inici6 en 1970 el
desarrollo de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). Desde
el punto de vista conceptual el uso de la CIDDM modificé la manera de considerar las discapacidades. La
CIDDM fue incorporada a la familia de clasificaciones ocupando un lugar secundario subordinado a la CIE
que constituia el nicleo principal centrado en el diagnéstico de la enfermedad.

Progresivamente se encontraron una serie de limitaciones a la hora de aplicar la CIDDM. En este sentido,
la principal critica se centr6 en su formulacién lineal que implicaba una causalidad de la deficiencia. Se
echaba de menos una formulacién mas compleja que considerara otros elementos relevantes para la dis-
capacidad (como por ejemplo aspectos contextuales y sociales que podian estar incidiendo en la situacién
de discapacidad). Por otro lado, las criticas también destacaban el predominio del abordaje negativo del
estado de salud de la persona, asi como el enfoque de la discapacidad como algo individual y no universal.
A consecuencia de este grueso de criticas, la OMS inicia en 1993 el proceso de revisiéon de la CIDDM. En
1997 la CIDDM-2 o ICDH-2 (en inglés) empieza a circular como borrador. Finalmente en el afio 2001 se
presenta la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), versién
definitiva de la CIDDM-2.

La CIF no se presenta subordinada a la CIE-10 como pasaba en la anterior version, sino que ocupa un lugar
complementario, es decir, ambas clasificaciones se complementan mutuamente. La CIF contempla el pro-
blema de la discapacidad entendida globalmente como una interacciéon multidireccional entre la persona
y el contexto. Es decir, entre las funciones y estructuras alteradas del cuerpo, las actividades que pueden
realizar como personas, su participacién real en las mismas y las interacciones con los factores externos,
los cuales pueden actuar como barreras o ayudas. A partir de este esquema basico, la CIF desarrolla todo un
sistema de clasificaciones y subclasificaciones con diferentes niveles de complejidad. La CIF agrupa dife-
rentes dominios de una persona en un determinado estado de salud (por ejemplo, lo que una persona con
una enfermedad hace o puede hacer). La clasificaciéon permite elaborar un perfil sobre el funcionamiento,
la discapacidad y la salud del individuo en diferentes dominios.
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106). Para estos autores, los intentos de cambiar la terminologia han tenido poco
éxito porque han sido concebidos desde la confusion de miles de afios de opresion,
discriminacion y segregacion.

Por otro lado, en el mismo documento de PRODEP, citado mas arriba, se expli-
caba que «la falta de una implicacion mas intensa de expertos en discapacidad
en los debates relacionados con el anteproyecto de ley ha provocado situaciones
paraddjicas, como la asuncién en la Ley 39/2006 del modelo de la CIF, tanto para
su desarrollo como para el sistema de evaluacién, sin su necesaria adaptacion para
este proposito. Debemos recordar que para la CIF las personas no son las unidades
de clasificacion, es decir, la CIF no clasifica personas, sino que describe la situacion de
cada persona dentro de un conjunto de dominios de la salud o dominios relacionados
con la salud» (PRODEP, 2006: 16). Por otro lado, la OMS elabor6 un instrumento
basado en la CIF que no ha sido tenido en cuenta en el desarrollo del sistema de
evaluacion de la Ley 39/2006. Pero si vamos mas alld, resulta que ni la misma CIF
ha sido previamente aceptada por una parte de los sectores implicados, de forma
que no disfruta de una amplia aprobacién ni de un consenso, tal como seria desea-
ble. Asi, segin Rodriguez y Ferreira, contintan claramente implicitas las nociones
de lo que es normal y saludable y de lo que no lo es. La CIF¢, para estos autores,
supone una clara expresion de tecnologia bio-politica, es decir, de control sobre las
poblaciones en los procesos especificos de la vida. En este sentido, «la discapaci-
dad se constituye en objeto de saber y objetivo de control, segin la nomenclatura
foucaultiana» (Rodriguez y Ferreira, 2008: 7). Para estos autores, el cardcter bio-
psico-social enmascara los mismos supuestos de base que la anterior versioén de la
OMS (CIDDM). Asi, afirman que «por debajo de la pretensién bio-psico-social, la
CIF mantiene la preeminencia de la ciencia médica como discurso legitimo de la
definicion de un objeto dado [...]. La CIF no es sino esa norma aplicada al cuerpo
colectivo, la que dictamina ese estado de salud orgénico que es el presupuesto
definitorio de la discapacidad, pues aunque ésta se haga ahora depender de las
posibilidades de funcionamiento, de desenvolvimiento en un entorno dado, dicho
funcionamiento lo es de un cuerpo clasificado por su “estado de salud”, un cuerpo
medicalizado, jerarquizado en sus capacidades funcionales y, por tanto, regulado
por el dictamen experto que rige la norma» (Rodriguez y Ferreira, 2008: 7-8).

4. Las presuntas mejoras de la CIF se planteaban de la siguiente manera: ha pasado de ser una clasificaciéon
de «consecuencias de enfermedades» (versiéon de 1980) a ser una clasificaciéon de «componentes de salud»
(2001). Tiene una aplicacioén universal. El término «discapacidad» se ha sustituido por el término neutro
«actividad» y las circunstancias negativas en esta dimensioén se describen como «limitaciones de la activi-
dad». El término «minusvalia» se ha sustituido por el de «participacién» y las circunstancias negativas en
esta dimension se describen como «restricciones de la participacion».
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La Recomendacion del Consejo Europeo® decia lo siguiente sobre la dependen-
cia: «un estado en el cual se encuentran las personas que por razones ligadas a la
falta o la pérdida de autonomia fisica, psiquica o intelectual, tienen necesidad de
asistencia y/o ayudas importantes con objeto de realizar los actos corrientes de la
vida diaria y, de manera particular, los referentes al cuidado personal» (European
Commission, 1998). Posteriormente se ha hecho evidente que esta manera de
abordar la dependencia no ha considerado la realidad de una porcién de poblacién
mas que destacable, como asi lo hicieron notar las quejas y reivindicaciones de los
sectores de personas con diversidad funcional, intelectual y mental, la situacion de
las cuales no acaba de encajar con los supuestos que aquélla recoge. Pero lo que
es mas relevante es el olvido constante de la dimensién humana que incluye la
dependencia, es decir, su caracter ontolégico.

En Espaia el desarrollo del modelo de la dependencia ha sido participe de los
mismos problemas europeos: carencia de consenso, restriccion inicial del con-
cepto al colectivo de personas mayores, escasa participacion de otros colecti-
vos a priori concernidos.

Por otro lado, la OMS ha definido la autonomia como la capacidad percibida de
controlar, afrontar y tomar decisiones personales sobre como vivir al dia de acuerdo con
las normas y preferencias propias. Esta definicion hace referencia a las decisiones y no
a las acciones. Por lo tanto, no se limita al funcionamiento, como asi lo hacen las
definiciones oficiales de dependencia. La dificultad la encontramos, también, en el
hecho de que la definiciéon de autonomia citada tampoco estd consensuada. En el
documento de PRODEP ya se sefiala que justamente éste es el problema clave para
entender las dificultades subyacentes al concepto de dependencia, que se contra-
pone al de autonomia (PRODEP 2006: 13). Por lo tanto, vemos que en dicho docu-
mento se indica que justamente esta asimilacién de la dependencia como lo contra-
puesto a la autonomia es una cuestion recurrentemente conflictiva. A pesar de que
los motivos que utilizan los autores del documento citado no son los mismos que
a continuacién exponemos, estamos de acuerdo en esta inoperante e irreal con-
traposicion. Ademas de esta cuestion, conviene seflalar también que el significado
que se otorga al concepto de autonomia en el titulo de la ley no es el mismo que
después se despliega en su mismo contenido. Todo ello sefiala la controversia en
esta materia y el debate inacabado que todavia hoy tenemos sobre la mesa. Esto es
asi porque las discusiones que ha generado la misma redaccién de la ley ponen en

5. En 2003 el Consejo de Europa amplia esta definicién dandole un enfoque mas global. Asi, se incluyen
aspectos sociales y econémicos vinculados a la dependencia. «Dependencia es un estado en el cual las per-
sonas, debido a la falta o la pérdida de autonomia fisica, psicolégica o mental, necesitan de algin tipo de
ayuda y asistencia para desarrollar sus actividades diarias. La dependencia podria también estar originada
o verse agravada por la ausencia de integracién social, relaciones solidarias, entornos accesibles y recursos
adecuados para la vida de las personas mayores».
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juego multiples cuestiones que, al fin y al cabo, sefialan las excesivas restricciones
conceptuales, las limitaciones de una estructura social basada en la polaridad de un
sistema de redistribucién basado en el trabajo o en las necesidades, y finalmente,
la misma naturaleza del ser humano. Estos debates y controversias son los que, de
una manera u otra, se han hecho evidentes a partir de la visibilizacién central del
concepto de dependencia producido por el disefio y despliegue de la Ley 39/2006.

1.1. La dimension antropoldgica de la dependencia

Mas arriba sefialabamos la ausencia constante en las diferentes definiciones de
lo que podemos denominar el registro humano de la dependencia. De este modo,
las definiciones han sido restrictivas y han estado centradas en una determinada
idea de incompetencia funcional. Estas definiciones han tenido y tienen la inten-
cion de circunscribir la idea de dependencia a determinados colectivos y situacio-
nes olvidando, como deciamos, su caracter ontolégico. Construir una definicion
dirigida «a los otros» significa desplazar el concepto de dependencia hasta la excep-
cionalidad, olvidando el caracter dependiente e interdependiente del ser humano.
Un caracter dependiente que esta relacionado tanto con su organizacién social y
funcionamiento como con su desarrollo global. Desde aqui, convendria destacar
que la mitica idea de independencia, por otro lado ficticia, no deja de incluir en si
misma la dependencia. Es decir, no se niegan mutuamente sino que se incluyen.

Las auténticas definiciones operantes de dependencia no son restrictivas sino,
justamente, amplias y abarcadoras de una idea de lo que son los vinculos humanos
que, de hecho, todavia quedan muy lejos del imaginario social hegemonico. El
problema real de esta cuestion lo vemos inscrito en el mismo escenario econémico,
politico e ideoldgico que elimina y borra la posibilidad de discusion. Esto es, que
ni siquiera se sospecha de la supuesta bondad de las definiciones oficiales. Es decir,
de la supuesta bondad de la independencia.

Pensamos aqui que las definiciones de dependencia que se han dado, no estan
suficientemente consensuadas con la ciudadania mas concernida por esta tematica.
En sintesis, una concepcién de la dependencia més antropolégica hubiera facilitado
que la Ley 39/2006 tuviera un caracter mas universal, similar a la Seguridad Social, y
no restringido a una parte de la poblacion, lo cual también hubiera favorecido una
financiacion maés adecuada y realista. Pensar el ser humano como ontolégicamente
dependiente, supone pensar un marco legal dirigido a toda la ciudadania y, en conse-
cuencia, supone también co-responsabilizarse comunitariamente de su financiacion.

Por tanto, la dimension antropolégica de la dependencia nos obliga a replantear
y a considerar la nocién de interdependencia como transversal en el tratamiento
de esta tematica, cuestion que trataremos con mas detalle en los altimos capitulos.



© Editorial UOC 27 Fundamentos de la educacion para la autonomia

2. Origenes de los Disability Studies

A continuacion, presentamos las bases de los Disability Studies o Modelo Social
de la Discapacidad. Tematizar la dependencia nos obliga a hablar de vida inde-
pendiente y uno de los marcos conceptuales de ésta es, justamente, dicho modelo
social de la discapacidad. Tanto es asi, que los principios y supuestos del modelo
social nos permiten contextualizar y comprender adecuadamente las propuestas
del Movimiento de Vida Independiente. Estas propuestas nos parecen, tanto en su
version critica y discursiva como en su version practica, la mejor orientacion peda-
gogica en materia de autonomia. Por lo tanto, el marco de emergencia del modelo
social, sus caracteristicas, principios y fundamentos resultan esenciales para com-
prender adecuadamente capitulos posteriores, centrados en dicha epistemologia.

Parafraseando a Planella, la epistemologia de la discapacidad estd constituida
por un corpus de conocimientos construidos —de manera compartida— por aque-
llos que han elaborado saber a su alrededor (Planella, 2003: 59). Entre este corpus
de conocimiento encontramos los Disability Studies. El término «Disability Studies»
se adhiere al vocabulario académico en Reino Unido en 1992 después de su uso
en una serie de cursos que se realizaron sobre éste en la Facultad de Sociologia
y Politicas Sociales de la Universidad de Leeds. A pesar de esto, Davis Lennard
en The Disability Studies Reader ya sita los Disability Studies en 1975 en un curso
impartido en la Open University del Reino Unido, que traia por titulo La persona
con incapacidad en la comunidad. Mike Oliver publicard en 1990 The Politics of
Disablement, que supone el primer tratamiento sobre la interpretacion sociopolitica
de la discapacidad. Este trabajo gener6 lineas de debate nuevas que proliferaron en
posteriores aperturas tematicas y publicaciones —la mayor parte de éstas recogidas
en la revista Disability and Society—. Actualmente, uno de los puntos referentes mas
importante del modelo social de la discapacidad es el Center for Disability Studies
de la Universidad de Leeds. E1 CDS es un centro interdisciplinario de investigacion
en el campo de la discapacidad que incorpora y desarrolla el Disability Research
Unit iniciado en 1990. Inicialmente las biisquedas estaban centradas en la discri-
minacion institucional y en la construccion de una legislacion antidiscriminacion.
El DRU se estableci6 formalmente en 1994 bajo la direccién del Dr. Colin Barnes.
Actualmente este centro es un referente mundial articulado, entre otros, a partir
del disability-research internet discussion group, asi como por el establecimiento de los
Disability Archive UK.

Asi pues, este corpus de conocimiento —que constituye el modelo social o
disability studies— incluye un campo irregular de estudios filosoéficos, literarios,
politicos, culturales, etc., que tienen lugar en los paises anglosajones, los cuales
presentan una clara intencion de repensar la discapacidad a partir de la critica a los
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elementos de poder y saber que la naturalizan. Es decir, constituyen un intento de
construccion de otra epistemologia de la discapacidad. Estas nuevas aperturas supo-
nen una creciente heterogeneidad en materia de aproximacion a la discapacidad vy,
por lo tanto, una dificultad afiadida para su estudio.

Autores representativos de los Disability Studies son Mike Oliver, que en 1986 publica «Social
policy and disability: Some theoretical issues», en Disability, Handicap and Society; Thomas
Shakespeare, que en 1993 publica «Disabled people’s self-organisation: a new social move-
ment?», en Disability and Society; Paul Abberley con «The concept of opression and the
development of a social theory of disability» de 1987 publicado en Disability, Handicap and
Society; asi como Finkelstein, que es uno de los representantes mas emblematicos a causa de
su liderazgo en la UPIAS. Algunas publicaciones relevantes del autor son, entre otras, The
Psycology of Disability (1972), Attitudes and Disabled People: Issues for Discussion (1980), Schemes
for Independent Living (1984), You dont have to be a cripple if youre disabled (1989), y mds recien-
temente The Social Model of Disability and the Disability Movement. Estas y otras obras de refe-
rencia, asi como los autores mas relevantes del modelo social de la discapacidad, se pueden
encontrar en www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/index

Palacios sitta el origen del modelo social de la discapacidad a finales de la déca-
da de los afos sesenta del siglo xx en EE.UU.¢ e Inglaterra. Especificamente sitGa su
inicio en el nacimiento del Movimiento de Vida Independiente’. Por tanto, en este
periodo y geografia, se inicia un proceso de revision del concepto de discapacidad
que supone, especialmente, modificar la percepcién histérica que la definia como
tragedia personal y como problema social para los demds. Fueron las mismas perso-
nas con diversidad funcional las que impulsaron el inicio de esta revision a traveés
de reivindicaciones y movilizaciones de diferente tipo. Asi, como nos dice Palacios,
las personas con discapacidad se unieron para condenar su estatus de ciudadanos
«de segunda». El interés lo centraron en la eliminacién de las barreras fisicas y
sociales. En definitiva, la participacién politica de las personas con discapacidad y
sus organizaciones abrieron un nuevo frente dentro del area de los derechos civiles
y la legislacion antidiscriminacién (Palacios, 2008: 107).

La lucha por los derechos civiles en EE.UU. sirvi6 para impulsar y desplegar una
estrategia mas amplia, Gtil también, para la lucha de los derechos de las personas
con discapacidad. Los valores de la sociedad americana mas extendidos y compar-
tidos (capitalismo, independencia, libertad politica y econémica) se convirtieron
en los ejes béasicos del Movimiento de Vida Independiente. Este hecho acabd

6.  El nacimiento del Movimiento de Vida Independiente ha representado un cambio significativo en todo
aquello que tiene que ver con la percepcion de las personas con discapacidad en EE.UU. En consecuencia
supuso también un giro a nivel legislativo. Esta realidad norteamericana acab6 influenciando las politicas
paternalistas que, hasta el momento, se aplicaban en Inglaterra.

7. Para mayor profundizacién se recomienda la lectura del libro de J.V. Garcia (coord.) (2003), EI movimiento
de vida independiente. Experiencias internacionales, Madrid: Fundacién Luis Vives.
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conduciendo a destacar la importancia de los derechos civiles, el apoyo mutuo,
la desmedicalizacion y la desinstitucionalizaciéon (Palacios, 2008: 107). En defi-
nitiva, el Movimiento de Vida Independiente® fue el antecedente del nacimiento
del modelo social que, posteriormente, tomara un giro mas amplio. No obstante,
segin Palacios, el Movimiento de Vida Independiente no actué de forma exclusi-
va en la formacién del nuevo modelo, puesto que en Inglaterra los activistas con
discapacidad hacia tiempo que trabajaban por un cambio de paradigma (Palacios,
2008: 120).

Observamos, por lo tanto, que el interés académico en el &mbito de la discapa-
cidad ha estado dominado por la mirada biomédica hasta los afios sesenta-setenta.
En este periodo, como ya hemos sefialado, la agitacion politica favorece la orga-
nizacién de las personas con diversidad funcional y su movilizacién centrada en
la critica al encierro institucional. Inicialmente lo vemos en el Movimiento de
Vida Independiente en EE.UU., que posteriormente llega a otras geografias, como
el Movimiento de Autorrepresentacion sueco Self Advocacy Movement, 1os grupos
The Disablement Income Group (DIG) y The Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS) en Gran Bretafia (Barnes y Thomas, 2008: 15). Este modelo,
segun los autores, se basa en la redefinicion de la discapacidad que UPIAS presenta
en 1974.

La UPIAS es fundamental para el desarrollo del modelo social de la discapaci-
dad, entre otros motivos, por la fuerte critica dirigida a los expertos y profesionales
que, segin afirmaban, hablaban en nombre de las personas con discapacidad, pero
realmente lo hacian en nombre de sus intereses. Asi, la UPIAS inicia un cambio de
concepcion afirmando que «we as a Union are not interested in descriptions of
how awful it is to be disabled. What we are interested in is the ways of changing
our conditions of life, and thus overcoming the disabilities which are imposed on
top of our physical impairments by the way this society is organised to exclude us»’
(UPIAS, 1976 cit. Barnes, 1997: 2).

Otro elemento que confirmaba las criticas iniciales que la UPIAS dirigia a los
profesionales fue la redacciéon por parte de la OMS en 1980 de la International
Classification of Impairments, Disabilities and Handicaps (ICIDH). En esta defini-
cion se ponia en evidencia la oposicidon conceptual entre las definiciones elabora-
das por las mismas personas con diversidad funcional —desde organizaciones como
el Consejo Britanico de Organizaciones de Personas con Discapacidad (BCOPD) y
el Disabled Peoples International (DPI)—. Es decir, la carencia de consenso entre

8.  Por otro lado, también el movimiento feminista supuso una referencia de lucha relevante en la que se ponia
en evidencia la resistencia ante la imposicién de un destino marcado por una anatomia. Asi, se entendia el
cuerpo como principal foco de resistencia.

9. Lo que esta definicién impulsa inicialmente es un modelo de ayuda para la comprensién antes que una
teoria social de la discapacidad (Barnes y Thomas, 2008: 15-16).
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las definiciones oficiales y los grupos militantes, liderados por las mismas perso-
nas concernidas. Asi, vemos que la OMS continuaba considerando como factor
determinante de la discapacidad la situacién de presunto déficit de la persona. El
BCOPD y el DPI reiteraban su compromiso con el modelo social ratificando que la
discapacidad es fruto «the disadvantage or restriction of activity caused by a con-
temporary social organisation which takes no or little account of people who have
physical impairments and thus excludes them from participation in the mains-
tream of social activities» (UPIAS, 1976 cit. Barnes, 1997: 3). Posteriormente, esta
definicion se amplié para incluir todos los tipos de discapacidad. Lo que destaca en
esta cuestion es que la definicion de la OMS ponia de manifiesto una fuerte con-
frontacion entre las personas con discapacidad y los cientificos sin discapacidad'.
Durante la década de 1980, se inician investigaciones impulsadas por personas con
discapacidad que situaban la experiencia de la discapacidad como centro neurdl-
gico de sus trabajos. Con todo ello, se iniciaba una critica a los modelos de inves-
tigacion positivistas desde el impulso de la investigacion emancipadora o critica.
Desde este paradigma, existia y existe un compromiso politico para hacer frente al
cambio social. Cuestiones de interés necesariamente revisables eran: las relaciones
sociales de la produccién investigadora, la relacion entre investigadores y objetos
de la investigacion y los vinculos entre la investigacién y las iniciativas politicas.
Por otro lado, también se cuestionaba la asimetria de poder entre investigadores e
investigados en los trabajos cientificos. Tanto es asi, que la respuesta de las perso-
nas con discapacidad fue No participacion sin representacion (Finkelstein, 1985 cit.
Barnes, 1997: 6) o, en otros términos, Nada sobre nosotros sin nosotros. Se entiende,
pues, que la investigacion emancipadora tiene que ser habilitante y no incapacitan-
te como lo habia sido hasta entonces, asi como reflexiva y autocritica.

Desde estos planteamientos, las dificultades de las personas con discapacidad
empiezan a separarse de los cuerpos para ubicarse en el contexto. Se inicia, por lo
tanto, un proceso de desnaturalizacion de la discapacidad. En definitiva, el acti-
vismo y las publicaciones de estas organizaciones proporcionaron el fundamento
epistemologico sobre el cual los investigadores, con y sin discapacidad, explorarian
la nocion y el proceso social de la discapacidad (Barnes y Thomas, 2008: 16). Segan
Barnes y Thomas, el interés académico en el Reino Unido nunca fue maés alla de los
enfoques médicos y psicologicos hasta 1986, afio en que Oliver y Barton editan la
revista Disability, Handicap and Society que en 1993 cambia el nombre por Disability
and Society. En 2008 se publica en castellano una obra que recopila los articulos
mas importantes de los 18 afios de edicion de Disability and Society. Por lo tanto,
Disability and Society y el volumen en castellano Superar las barreras de la discapa-

10. Ejemplos de investigaciones que situaban la experiencia de la discapacidad como centro neuralgico son:
Oliver et al., 1988, Walking into Darkness; ]J. Motris, 1989, Able Lives; C. Barnes, 1990, Cabbage Syndrome.
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cidad de Barton suponen dos obras de referencia para esta nueva epistemologia de
la discapacidad.

Movilizacién por los derechos de las personas con diversidad funcional. Madrid, 2009

La revision de este conjunto de obras nos conduce a unas premisas y conclusio-
nes que a continuacién exponemos:

En primer lugar, debemos sefalar la categoria de discapacidad como problema-
tica. Este punto supone desligar la discapacidad del cuerpo, analizar los discursos y
saberes que la han individualizado, los motivos y las consecuencias y, por lo tanto,
hilvanar una sospecha sobre todas aquellas actuaciones que la han naturalizado.
Lo que se pone en cuestion, desde aqui, es el supuesto que equipara discapacidad
y tragedia personal'.

11. Todas las prestaciones sociales se organizan sobre el supuesto de que la discapacidad es una tragedia per-
sonal. Un claro ejemplo de este punto lo representa la actual Ley de Promocién de la Autonomia Personal
y Atencién a las Personas en Situaciéon de Dependencia, aprobada el 14 de diciembre de 2006. Segin los
miembros del Foro de Vida Independiente y Divertad esta ley es totalmente antinémica respecto a las intencio-
nes del Movimiento de Vida Independiente, dado que se han obviado las multiples diferencias que existen
entre las personas que necesitan asistencia para desarrollar sus vidas con pleno derecho, agrupandolas a
todas como dependientes. Esta ley hace dependientes a personas que no tendrian por qué serlo si tuvieran
los medios adecuados. Por otro lado se contintia con la politica de institucionalizacién de la diversidad fun-
cional tan criticada por el Movimiento de Vida Independiente. Hay que afiadir que la ley esté infrafinancia-
da y contempla la posibilidad de entregar fondos para la autogestiéon del asistente personal inicamente de
forma secundaria. Esta ley también ha sido criticada por voces feministas enmarcdndola en una mas amplia
crisis de la asistencia doméstica. Segtn las criticas, dicha ley no deja de responder a un modelo patriarcal,
médico y rehabilitador. Al respeto, es interesante consultar el trabajo de Hernando en 2006, Una critica
feminista a la Ley de Dependencia.

Sobre la trascendencia educativa de la mencionada ley es interesante el analisis que Amando Vega realiza
en su trabajo en 2007, De la dependencia a la autonomia: jdonde queda la educacion? (en linea en http://www.
uned.es/educacionxx1/pdfs/10-11.pdf).
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Segun Oliver, la teoria de la tragedia personal pone de manifiesto la relaciéon
ayudante-ayudado. Dicha relacion vertical es central en la estructuraciéon de la con-
ciencia de los individuos que participan de ella y, por lo tanto, esta directamente
asociada a la interiorizacion y naturalizacion de una situacion de opresion (Oliver,
2008: 30). Desde esta posicion, las dificultades de participacién no tienen una rela-
cion directa con las limitaciones de la persona sino, y fundamentalmente, con las
restricciones sociales. Es en este sentido que se afirma que la discapacidad es una
forma particular de opresion social —cuestion ya sefialada por UPIAS en 1976—.
Como punto en comun y sintoma de la opresion social se generaliza la critica a la
institucionalizacion. Las instituciones residenciales son fuente de opresién social
dado que responden a una logica de encierro de aquello que previamente se ha
definido como problema —cuestion ésta también sefialada por UPIAS en 1984—.

Otro punto de convergencia dentro de los Disability Studies es la necesidad de
desarrollar nuevas ideas y nuevas maneras de pensar la discapacidad. Es decir, se
apela al imperativo de tener que disefiar una metodologia que posibilite la evalua-
cion de los efectos incapacitantes del contexto social. Relacionado indirectamente
con éste, encontramos también la necesidad de legislar la discriminacion dirigida
a las personas con discapacidad. En este sentido, la reivindicacion de leyes antidis-
criminacion estd relacionada con el hecho de disponer de mayor libertad y posibi-
lidades a la hora de contratar determinados servicios.

Por otro lado, existe una posicion de andlisis del proceso de construccion social
de la discapacidad, predominantemente materialista. Deborah Stone explica que
todas las sociedades funcionan mediante el principio distributivo de acuerdo con
el cual los bienes y servicios que se producen deben distribuirse entre la totalidad
de la poblacion. El mecanismo de distribuciéon mas importante es el trabajo, pero
no todas las personas pueden o quieren trabajar. Por este motivo es necesario un
sistema de distribucion basado en las necesidades. Desde aqui, la discapacidad se
convierte en un tipo de categoria limitrofe mediante la cual se separa a las personas
entre el sistema basado en el trabajo y el basado en las necesidades (Stone, 1984 cit.
Oliver, 2008: 26). Este analisis explica parte del interés en seguir medicalizando la
discapacidad y produce una ruptura con aquella concepcién que la naturalizaba.
En este sentido, que la discapacidad contintie estando medicalizada, no es nada
mas que un sintoma del poder de la profesién médica, asi como una necesidad del
Estado de restringir el acceso a una categoria que abre la puerta a prestaciones. En
definitiva, esta categoria cumple una funcion de filtro para el sistema dificilmente
sustituible por otra. Todo ello constituyen principios y supuestos sobre los que se
esta construyendo una teoria social de la discapacidad, hoy inacabada.

Algunos de los interrogantes que se desprenden de esta posicion son:

e ;Porque se han hecho tantos esfuerzos para definir qué es la discapacidad y

mientras tanto no se han tenido en consideracién los conceptos de capaci-
dad «fisica» o normalidad?
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¢Porque la mayoria de las prestaciones sociales tienden a reforzar la depen-
dencia de las personas con discapacidad en lugar de hacerlas mas indepen-
dientes?

Para ofrecer una mirada completa, a continuacién presentaremos una recopila-

cion de las dificultades y retos en la consecuciéon de un modelo social de la disca-
pacidad, asi como los puntos de convergencia epistemoldgicos. Ambas cuestiones,
orientan la direccion de futuras investigaciones y sitGan algunas de las lineas argu-
mentativas que exigen una apertura pedagdgica en esta materia.

Dificultades y retos en la consecucion de un modelo social de la discapacidad:

Segin Hughes y Paterson, «el modelo social de la discapacidad produce una separaciéon
insostenible entre cuerpo y cultura, entre impedimento y discapacidad» (Hughes y
Paterson, 2008: 108). Esto tiene efectos en la construccién de un sujeto cartesiano que no
termina de ajustarse a las politicas de identidad del mundo contemporaneo.

El modelo social, a pesar de su critica al modelo médico, entrega el cuerpo a la medicina y
termina entendiendo el impedimento dentro de pardmetros médicos. Es decir, del mismo
modo que el feminismo —separando el sexo del género continuaba atando el primero
a los discursos bio— el modelo social ha desligado el impedimento de la discapacidad,
anclando el primero a cuestiones médicas y entendiendo el segundo como construcciéon
social. En definitiva, esta posicién no es suficiente para conseguir superar la naturaliza-
cioén de los problemas.

Mas alld de la desaparicion del cuerpo, Hughes y Paterson proponen la idea de una
«nocién encarnada de discapacidad».

Necesidad de incluir como fundamento teérico de base el postestructuralismo junto con
una fenomenologia del impedimento. La idea de fondo es que la discapacidad esté4 cor-
porizada y el impedimento es social. En esta linea, es importante también reformular el
sufrimiento como concepto dialéctico.

El riesgo de que el modelo social de la discapacidad no llegue a la totalidad de las personas
con discapacidad.

Puntos de convergencia epistemologicos del modelo social de la discapacidad:

Una teoria social de la discapacidad debe estar integrada en las teorias sociales existentes
y no separada de ellas.

Recuperacion y apropiacion de la discapacidad por las mismas personas situadas en esta
categoria, lo cual supone cambiar el sujeto de la enunciacién.

La discapacidad es una situacién de opresion social.

La discapacidad es constitutiva del ser humano.

Limitacién conceptual de la concepcion de tragedia personal en el contexto actual.
Necesidad de construir un discurso a partir de las politicas de la autopercepciéon que
deconstruyan las tiranias estética, politica y econémica.

Necesidad de politizar los cuerpos.

Construcciéon de una sociologia del impedimento.
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En definitiva, encontramos un cambio de concepciéon de la propia discapa-
cidad. Esto terminard suponiendo un giro hermenéutico hacia una perspectiva
positiva que, como vemos, introduce una critica a la herencia dualista y establece,
como necesidad epistemologica, que el cuerpo con impedimentos es dominio de
la historia, la cultura y el significado. En este sentido, es importante considerar
los supuestos del postestructuralismo para construir esta nueva epistemologia. Asi
pues, se sigue un camino homologo al que recorrié el feminismo en su version dis-
cursiva postestructuralista de la mano de Butler, Haraway, Preciado y otras. Se hace
evidente, pues, que el cuerpo fue y ha sido capturado por los discursos médicos y
que, como afirman Hughes y Paterson, la medicina pretende su soberania sobre el
impedimento mediante la autoridad para nombrar disfunciones fisicas.

Hughes y Paterson explican que el lenguaje y la metafora son vehiculos para
dar sentido a las sensaciones y acciones corporales. Para transformar la sensacién
en significado es necesario el lenguaje. Sin éste no se podria dar sentido a un impe-
dimento o a las sensaciones fisicas que lo componen. El postestructuralismo, nos
dicen, lleva este argumento mas lejos. En la medida en que tendriamos que com-
prender el lenguaje en términos de sus efectos, sugiere que las sensaciones fisicas
son también construcciones discursivas. Por lo tanto, desde aqui, el impedimento
es cultural y el cuerpo es el resultado de procesos sociales. Asi como lo hizo el femi-
nismo, se propone el uso del postestructuralismo como punto de partida para ela-
borar una teoria critica de la corporizacién. También fue utilizado por las feministas
como sistema para explorar deseos que podian constituir la asuncién de nuevas for-
mas de feminidad pospatriarcales y la sexualizacién de espacios hasta el momento
no colonizados. En este espejo, nos dicen Hughes y Paterson, podemos encontrar
posibilidades para otros cuerpos oprimidos (Hughes y Paterson, 2008: 115).

En sintesis, el modelo social ha sefialado y ha puesto en evidencia dos grandes
modelos epistemoldgicos de la discapacidad y la dependencia, cuyas caracteristicas
presentamos en los siguientes esquemas:

Aproximacion individual Aproximacion social
Teoria de la tragedia personal Teoria de la opresion social
Problema personal Problema social
Tratamiento individual Accidn social
Medicalizacién Ayuda mutua
Dominacién profesional Responsabilidad individual y colectiva
Experiencia Experiencia
Identidad individual Identidad colectiva
Prejuicios Discriminacién

Atencién Derechos

Control Elecciones

Politicas Politica

Adaptacién individual Cambio social

[Oliver, 1996: 34]
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Cuestiones todas ellas que podemos sintetizar de la siguiente manera:

Modelo individual
|
-

Teoria de la tragedia personal

Discapacidad como categoria
no problematica

X

Los sujetos de la enunciacién son
personas sin diversidad funcional

Modelo social

~o

Teoria de la opresion social

W'
Problematizacion de la
categoria de discapacidad

w

Los sujetos de la enunciacion
son las personas con diversidad

funcional
La relacion profesional ayudante- Redefinicion de las funciones
ayudado es el eje central que profesionales
estructura la conciencia de los
individuos
[Pie, 2010] >

En cuanto al modelo individual, segan Oliver, ha sido producido dentro del
marco de las sociedades industriales, primero como problema médico —que reque-
ria la intervencion de profesionales— y posteriormente como problema social —
que requeria prestaciones sociales—. La investigacion funcioné con base en estos
parametros buscando clasificar, clarificar, representar y medir (Oliver, 2008b: 299).
Se trataba de investigaciones construidas a partir de la clara distincion entre inves-
tigador y sujeto de la investigacion, basadas en el supuesto de que son los investi-
gadores los que poseen el saber y los que pueden decidir qué hay que investigar.
Esta dindmica ha ido alimentando la equivalencia entre discapacidad y déficit. Es
decir, las investigaciones han reforzado el modelo individual de la discapacidad
«al considerar que los problemas que afrontan las personas con discapacidad son
producto de sus impedimentos individuales» (Oliver, 2008b: 307). En definitiva,
el paradigma positivista ha producido y transmitido unos efectos de verdad que a
la vez ha ido reproduciendo. Por su parte, el paradigma interpretativo, a pesar de
tomarse en serio el significado que la discapacidad tiene para las personas afectadas,
continuaba manteniendo su inoperancia en cuanto a las mejoras de los servicios
y su calidad de vida. Este tipo de investigaciones no cambiaba en esencia las rela-
ciones sociales de la produccion investigadora del modelo positivista. La critica a
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este modelo no estd tan relacionada con los supuestos epistemoldgicos sino con
los objetivos y la metodologia generalmente utilizada. En palabras de Oliver: «este
modelo sostiene que no existe un vinculo directo y explicito entre la investigaciéon
y el diseflo de nuevas politicas, sino que lo que hace la investigaciéon es moldear
el proceso de formulaciéon de nuevas politicas; proporcionar un antecedente que
utilizan los politicos para tomar decisiones; les ayuda a decidir qué preguntas rea-
lizar en lugar de proporcionar respuestas especificas, etc. Todo esto estd muy bien,
pero ofrece muy poco en lo que respecta a mejoras urgentes en las condiciones
materiales de vida de los sujetos de la investigacion —las personas con discapaci-
dad— y una vez mas plantea la cuestion de si deben o no participar en este tipo de
investigacion» (Oliver, 2008b: 309). Asi pues, los problemas del positivismo y del
paradigma interpretativo propiciaron la exigencia de desarrollo de un tercer tipo de
paradigma de investigacion social. Se trata de la investigacion critica o emancipa-
dora que pretende basarse en las experiencias de los grupos sociales y propiciar un
cambio real en el mundo de las personas. Asi mismo, las relaciones sociales de la
produccién investigadora también cambian, aqui, a favor de un trabajo conjunto
entre investigador y sujeto de la investigacion.

En fin, el paradigma positivista produce un modelo individual de la discapa-
cidad, que se basa en tecnologias correctivas y de rehabilitacion, sustentadas en
aquella estructura jerarquica ayudante-ayudado. Se entiende la discapacidad como
un problema individual y se produce un modelo de ingenieria social. Por su parte,
el paradigma interpretativo entiende la discapacidad como un problema social y
produce un modelo de iluminismo. El paradigma emancipador entiende la disca-
pacidad como problema politico y favorece la lucha politica y el cambio social. Al
respecto, segin Rodriguez y Ferreira, la alternativa que plantea el modelo social
es para algunos insuficiente dado que no termina de atacar de raiz el problema
sino s6lo las manifestaciones mas visibles. De este modo, la condicién de opresion
de las personas con discapacidad exige un mayor activismo politico (Rodriguez y
Ferreira, 2008: 3). Segtin Barnes, el objetivo de la investigacién emancipadora es la
desmitificacion sistematica de las estructuras y los procesos que construyen la dis-
capacidad, asi como la apertura de un didlogo entre la comunidad de investigadores
y las personas con discapacidad atravesado por la intencién de iniciar un creciente
proceso de autonomia (Barnes, 1992: 122). Una de las cuestiones importantes que
pone en juego este paradigma es la relacién entre el saber técnico y el saber de la
experiencia. Es decir, pone en juego el lugar respectivo de ambos saberes en las
practicas de investigacion con la consiguiente ruptura de jerarquias entre saberes
—uno completo y el otro incompleto o inadecuado—.

Todo ello tendra consecuencias directas en el campo educativo y social, en
la definicién de funciones profesionales, recursos e instituciones. Al respecto, ya
podemos avanzar que el modelo social todavia debe producir un discurso en el
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campo educativo que explique qué posicion, funciones y objetivos deben asumir
los profesionales en este terreno. Es decir, como se articulan el modelo social y
la misma pedagogia, qué inflexiones y aperturas se producen en su encuentro.
Cuestion esta que intentaremos abordar en el tltimo capitulo del libro.

3. Posibilidades y criticas del modelo social

En definitiva, se ha iniciado una revisién profunda de las definiciones clasicas
de la discapacidad basadas en el modelo biomédico, y se ha hecho especialmente
desde el modelo social anglosajon. Las aportaciones de dicho modelo suponen nue-
vas aperturas semanticas que inician otra epistemologia de la discapacidad. A pesar
de ello, este modelo esté lejos de llegar a nuestro territorio, en el cual la mayoria
de profesionales contintan partiendo del supuesto del déficit y la rehabilitacion!?.

Vemos, pues, que contintia imperando la normalidad como ideal regulador de la
practica profesional. En este sentido, y a pesar de haber reductos de resistencia dentro
del mismo colectivo de personas con discapacidad, los discursos médicos, que sittan
el déficit fisiologico como eje explicativo de las dificultades de las personas, se perpe-
than y reproducen. En este contexto, nos apropiaremos de la premisa que la discapa-
cidad es un fenémeno social de opresion para construir un discurso pedagogico cohe-
rente con dicha posicion. Las ofertas pedagogicas actuales, de reinsercion, inclusion,
atencion especial... y también las de rehabilitacion pueden experimentarse, por las
personas con discapacidad, como un imperativo moral, como una imposicién que se
basa en la supuesta bondad de la independencia, el trabajo y la normalidad (Ferreira,
2008: 9). Como afirma Ferreira, en nuestra sociedad se supone que no se puede tole-
rar la insuficiencia si ésta es evitable, de forma que la posibilidad de curacién conduce
a la opresion ideoldgica de aquellos que, presentando una insuficiencia, técnicamen-
te evitable, no desean ser «rectificados» (Ferreira, 2008: 9). En cualquier caso, lo que
pone en juego el modelo social es el error que divide lo social de lo natural requirien-
do, en fin, un analisis de los determinantes culturales e historicos que inciden en los
diferentes significados. Asistimos, pues, a la deconstruccion sistematica del concepto

12. Ejemplo de ello son las conclusiones que extrae Cerrillo en su trabajo La sensibilidad universal: una aproxi-
macion al discurso del movimiento de personas con discapacidad, 2007, en el que comenta el desajuste entre
las politicas sociales y las demandas y la percepcién de las personas con discapacidad. Como ejemplo
paradigmatico presenta las demandas efectuadas por la comunidad sorda en relacién con el aumento de
intérpretes financiados por la administracién publica y el interés recurrente de la mencionada administra-
cién en financiar audifonos. Este es un ejemplo que pone de manifiesto los criterios técnicos, burocraticos
y clinicos que imperan por encima del modelo social de la discapacidad. Por tanto, con especial interés en
imponer un determinado criterio.



© Editorial UOC 38 Deconstruyendo la dependencia

«discapacidad». A lo largo del tiempo, este concepto se ha construido como herencia
de un mapa simbdlico que establecia una equivalencia y continuidad entre discapa-
cidad, malignidad y necesidad de correccion. Partiendo de esta herencia, las ciencias
sociales, y con ellas la pedagogia, se han encargado de buscar y encontrar la manera
mas idonea de corregir la discapacidad. El colectivo de personas concernidas se ha
visto fragmentado por multiplicidad de conceptos, nombres, clasificaciones que
han actuado con la certeza de acotar dicho objeto de estudio para encontrar, en fin,
soluciones ajustadas al tipo de discapacidad. De este modo, cada persona con discapa-
cidad «[...] es lo que es, en su practica cotidiana, dependiendo de la diagnosis clinica
que sefiala qué particular deficiencia padece» (Ferreira, 2008: 14). Asi, se ha ejecutado
una imposicion identitaria basada en el déficit, motivo por el cual el modelo social
ha tenido tanto interés en subvertir los conceptos y reivindicar el derecho a poseer
una identidad autodefinida. La cuestion de las clasificaciones y definiciones esta
estrechamente relacionada con la construcciéon e imposicién de las identidades. El
hecho de someter a las personas con discapacidad a los significados hegemonicos es
causa directa de su sumision historica. Tanto es asi que han terminado justificindose
dindmicas excluyentes y construcciones de la discapacidad basadas en prejuicios de
la ciencia médica, naturalizando en sus cuerpos las dificultades de orden social. No
ha sido sino hasta la caida de los ideales modernos que ha irrumpido un proceso de
deconstruccién de significados hasta la fecha inamovibles. Asi, la supuesta bondad de
algunas certezas se pone en entredicho. Nos encontramos, por tanto, en un cambio
de paradigma que supone, al fin y al cabo, un giro en las practicas profesionales. Un
giro que, a priori, supondra una mejora no sélo para el colectivo de personas con
diversidad funcional sino para toda la ciudadania. Es por esto que la posibilidad de
que proliferen los discursos de las minorias nos concierne a todos.

A pesar de todo ello, el modelo social ha sido objeto de numerosas criticas. Entre
ellas destaca la revision de Miguel Angel Verdugo en el trabajo de 2003 La concepcion
de discapacidad en los modelos sociales, en la que presenta varias consideraciones impor-
tantes. La primera es el estado de evolucién del modelo social que segan el autor ten-
dra que completarse con el uso de argumentos mas racionales. Verdugo apuesta clara-
mente por una perspectiva biopsicosocial de la discapacidad. De no ser asi, nos dice,
este modelo puede acabar siendo ttil s6lo a un grupo de personas con discapacidad.
Veamos, pues, en detalle los aspectos positivos y negativos trabajados por este autor.

Aspectos positivos del modelo social:

e (ritica a la perspectiva exclusivista biomédica, psicopatologica, psiquidtrica
y socioldgica tradicional.

e Redefinicion de la discapacidad en términos de ambiente discapacitador.

e Impulso que ha propiciado situar a las personas con discapacidad como
sujetos de derechos.
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Reconfiguracion de las responsabilidades en la creacion, sostén y superacion
de las discapacidades.

Fomento del debate y analisis en la sociologia de los estudios sobre disca-
pacidad.

Fomento de la participacion activa en la vida académica de muchas perso-
nas con diversidad funcional.

Proyeccién de un campo especifico de estudio académico (Disability Studies).
Incremento del papel desarrollado por las personas con diversidad funcio-
nal en la docencia universitaria y la investigacion, asi como la reflexién
sobre la utilidad del curriculum de formacion de los diferentes profesionales
en sus carreras.

Fomento de cambio en la propuesta clasificatoria de la discapacidad de la
OMS.

[Verdugo, 2003]

Aspectos negativos del modelo social:

Construccion del modelo a partir de la critica al modelo médico.

Poca extension del modelo social a la practica clinica de la psicologia. El
modelo existente no aporta cambios significativos.

El riesgo de que se esté proponiendo la otra cara de la moneda del modelo
meédico.

El riesgo de cierto solipsismo cientifico.

Excesiva especulacién tedrica.

Necesidad de identificar otros modelos y disciplinas con las versiones obso-
letas o mas reduccionistas.

La exclusion de los componentes individuales en la consideracién de la
discapacidad resta utilidad al modelo social.

El privilegio de unas identidades de discapacidad por encima de otras.

La construccion de una red cerrada alrededor de los investigadores que se
adhieren al paradigma emancipador.

Se acepta la antinomia dudosa entre personas con discapacidad y personas
sin discapacidad.

Separatismo excesivo que dificulta la coalicién y la transformacion.
Imposibilidad de que el modelo social pueda reclamar una teoria acabada de
la discapacidad por si misma.

Cuestionamiento de la discapacidad como una clase social oprimida. Es
decir, excesiva importancia del analisis macroestructural que puede parali-
zar otras actividades positivas para los individuos.

[Verdugo, 2003]
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Segin Verdugo, los esfuerzos por superar las consecuencias de la discapaci-
dad, incluida la superacion de la opresion social, deben hacerse multidireccional
y multidimensionalmente. Estd claro que Verdugo considera necesario integrar
perspectivas médicas, psicologicas y sociales. En definitiva, sitia el modelo social
como radical marxista entendiendo, desde aqui, que las posibilidades de evalua-
cion, intervencién y apoyo a las personas con diversidad funcional no existen. Al
respecto, no deja de ser curioso que los mismos autores del modelo social critiquen
esta evaluacion e intervencion de la que habla Verdugo, precisamente porque no
aporta nada de positivo a las personas. En cualquier caso, se exige la inclusiéon de
las voces de las personas con diversidad funcional en estos estudios centrados en
sus necesidades.

Verdugo entiende que el modelo social colabora en la parcelacion del conoci-
miento cientifico cuando, precisamente, es una respuesta a este fenémeno no sélo
de parcelacion sino de exclusion del ambito social en los estudios clasicos.

En cuanto al primer punto negativo, «construccion del modelo a partir de la
critica al modelo médico», parece pertinente sefialar que el modelo social se cons-
truye a partir del método deconstructivo y que, por lo tanto, requiere de este tipo
de estrategia para edificar una nueva mirada. En cuanto al segundo punto, que hace
referencia a la poca extension del modelo social a la practica clinica de la psicolo-
gia, debemos sefialar que no hay ninguna intencién de aplicarlo a la clinica, sino
que, mas bien, se tratard de construir otros métodos precisamente lejanos a aquella
practica. Sobre la excesiva especulacion tedrica existe la posibilidad de que se esté
confundiendo un sistema interpretativo con otro especulativo. Por otro lado, tam-
bién encontramos puntos negativos que el mismo modelo social ha presentado en
algunos andlisis autocriticos —y que se incluyen al inicio de este apartado—. En
definitiva, en ocasiones, Verdugo parece elaborar los puntos negativos situado en
un paradigma inadecuado para comprender el modelo social. No podemos leer una
determinada propuesta desde un registro que parte de supuestos que desde aquélla
no se aceptan. Tanto es asi, que decir que la exclusién de los componentes indi-
viduales, en la consideracion de la discapacidad, resta utilidad al modelo social es
obviar que precisamente su utilidad tiene una dimension social que revierte en la
mejora de calidad de vida individual. Por lo que dice, pareceria que aquello social
estaria estrictamente separado del 4&mbito individual, lo cual es una falsa premisa
desde el modelo social. En definitiva, Verdugo cae en cierto reduccionismo en algu-
nas de sus criticas, entre otros motivos porque el modelo social se caracteriza, hasta
hoy, por la apertura de diferentes frentes, con aportaciones heterogéneas que no
muestran un discurso cerrado. En cuanto al modelo biopsicosocial tan defendido
por el autor, es justo decir que el problema esta en el supuesto de normalidad que
éste incluye. Es decir, como explica Pfeiffer, «<en tanto que los valores del hombre
blanco, no discapacitado, de clase media y occidental gobiernen las discusiones
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sobre politicas publicas, el ICDH y esquemas similares seran utilizados para apoyar
dichos valores. Y en presencia de ellos, la comunidad de personas con discapacidad
a lo ancho del mundo entero se enfrenta a su extincién» (Pfeiffer, 2000 cit. Ferreira,
2008: 4). Siguiendo a Ferreira, lo que se plantea desde el modelo social es «[...] la
deconstruccion sisteméatica del concepto “discapacidad”; una deconstruccién de
cuyos resultados se puede derivar una consideracion del fenémeno a la luz del
entramado socio-historico-cultural que sirve de arquitectura a su definiciéon y al
establecimiento de las estructuras y dindmicas que lo configuran como una forma
de opresion» (Ferreira, 2008: 10).

Siguiendo con la cuestiéon de las criticas dirigidas al modelo social Oliver y
Barton (2000), en un articulo inédito, sitGan algunos retos y tensiones entre los
que se comentan las distorsiones producidas por algunos sociélogos de la salud y la
enfermedad, especificamente en la manera como definen el modelo social:

e El modelo social ha desprovisto al cuerpo de toda consideracion.

e El modelo social falla a la hora de representar la diversidad y es una antime-

dicina. [Barton, 2009: 140]

Al respecto, hay que sefialar que la manera correcta de entender la naturaleza
del modelo social es, justamente, tener presentes sus principales funciones y que,
segin Barton, son las siguientes:

1) Proporciona un marco y un lenguaje para que las personas con diversidad

funcional puedan describir sus experiencias.

2) Ofrece un medio para poder explicar y entender la cuestion de la discapaci-

dad en términos de condiciones y relaciones socioeconémicas mas amplias.

3) Proporciona una base para el apoyo y el compromiso colectivo entre las per-

sonas con diversidad funcional.

4) Se trata de un medio que permite ofrecer una alternativa y proyectar una

imagen positiva de la discapacidad en el mundo de los «validos».

[Barton, 2009: 142]

Mas alla de las criticas efectuadas al modelo social, lo que parece una evidencia
es el cambio de paradigma que se estd extendiendo. A nivel legislativo se ha avanza-
do desde posiciones médicas hacia una concepcién mas global. Es decir, desde con-
cepciones puramente asistenciales a la consideracion de las personas con diversidad
funcional como ciudadanos con derecho a una vida auténoma. Actualmente nos
encontramos en un momento de cambio en el que conviven iniciativas cercanas al
modelo social con otras mas obsoletas. En palabras de Cerrillo «[...] mientras unos
dispositivos de integracion dan lugar a una progresiva autonomia de las personas
con discapacidad, otros contintan por detras de la evolucién social, anclados en
concepciones periclitadas de la prestacion, produciendo agravios comparativos y
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zonas de penumbra de necesidades no cubiertas» (Cerrillo, 2007: 111). Todo ello
favorece la movilizacion de las personas con diversidad funcional hacia el cambio
de politicas. Este cambio de concepcién nos obliga a revisar la posicion de la peda-
gogia, especialmente de la educacion especial, en materia de diversidad funcional,
lo cual, pensamos, terminara produciendo un giro en su misma definicion.

Aun con todo lo expresado hasta aqui, debemos tener presente que, hoy por hoy,
las personas con diversidad funcional son sistematicamente clasificadas, convir-
tiéndose, en fin, en sujetos fragmentados, obligados a conciliar en sus biografias las
diferentes y contflictivas racionalidades de los sistemas publicos (Cerrillo, 2007: 123).
Es decir, «la persona con discapacidad es primero diagnosticada con una patologia
por el sistema sanitario, como “persona con necesidades educativas especiales” por
el sistema educativo, como “persona con movilidad reducida” si su deficiencia se
refiere al desplazamiento, sin olvidar que para acceder a las ayudas de los servicios
sociales debe demostrar que, en efecto, padece un “grado de minusvalia”. Cada siste-
ma presenta, ademas, requisitos, procedimientos, dispositivos, normativas y agentes
diferentes. Y sin embargo todas mantienen en comutn una concepcién de la persona
con discapacidad externa a la misma, pretendidamente técnica y la definen como
problema que requiere intervencion especializada [...]» (Cerrillo, 2007: 123).

“Los humanos no son naturales por naturaleza. Ya no andamos «naturalmente» sobre las patas
traseras, por ejemplo: males como los pies planos, el dolor de espalda y la hernia atestiguan
que el cuerpo no se ha adaptado por completo a la postura erguida. [...] las estructuras creadas
por el hombre y las fisiologicas han terminado por fundirse de forma tan compleja que resulta
ingenuo hablar de un proyecto humano contrario a la biologia humana: somos lo que nos
hemos hecho, y debemos continuar haciéndonos mientras existamos” (Dinnerstein, 1977 cit.
Ferreira, 2008: 9).

4. E1 modelo rehabilitador y el modelo social

Desde el modelo rehabilitador, como hemos visto, observamos que la disca-
pacidad se sitaa a nivel individual, anclada en las disfuncionalidades corporales y
produciendo, en fin, ideas de reparacion. Circula la presunciéon de existencia de
un funcionamiento correcto y deseable del cuerpo que hay que propiciar o favo-
recer. Dicha presunciéon es la que clasifica las situaciones de diversidad funcional
como negativas o erréneas y por lo tanto susceptibles de ser modificadas. Las
intervenciones desde este modelo se conducen hacia el objetivo de reparar, lo que,
consiguientemente, supone no aceptar o negar la diversidad humana. Este tipo de
planteamientos tiene consecuencias negativas en la constitucion de la subjetividad
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de las personas a quienes se pretende «reparar»; favorece dinamicas de autoexclusion
y segregacion; debilita la idea de dignidad humana y supone un golpe al orgullo y
la integridad mds basicos de las personas a quienes se pretende «reparar». Todo ello
ubica algunas practicas —mayoritariamente médicas— en el registro de la agresion
simbolica y por lo tanto éticamente denunciable. Asi, a priori, querriamos sefialar la
falsa neutralidad de este tipo de comprension e intervencion sobre el fenémeno de la
diversidad funcional y la dependencia. Es decir, se trata de un modelo ubicado en el
paradigma positivista y que, como tal, ha defendido la objetividad y neutralidad de
sus investigaciones e intervenciones, cuestiones que, al fin y al cabo, suponen para
el modelo social un error de planteamiento inicial. Es en este sentido que el modelo
social puede ser entendido como constructivista y critico. Se parte del supuesto de
que no hay una realidad no contaminada de interpretaciones sino que ésta es social,
histérica y contingente y, por lo tanto, cualquier planteamiento cientifico estara atra-
vesado por dimensiones interpretativas y subjetivas que condicionan y construyen,
en fin, la realidad que dice estudiar. El modelo rehabilitador, en cierto modo, dice
intervenir para dignificar las vidas de aquellos a los que, al querer reparar y cambiar,
termina situando como personas con menor dignidad. Por este motivo, entre otros,
el modelo social sefiala justamente que estos supuestos parten y, a la vez, incremen-
tan una situacion de opresion social. Como hemos visto, el modelo social sefiala que
la discapacidad esta totalmente relacionada con factores sociales que la construyen
—tanto fisicos como simbdlicos 0 mentales—. Si se toma conciencia de los citados
factores sociales es obvio que las soluciones no deben centrarse en la reparacion de
los cuerpos individuales sino, justamente, en la reparacién de una estructura social
que genera exclusion y dependencia. Asi, segan Palacios, «[...] el modelo social rede-
fine la rehabilitacion o normalizacién, estableciendo que éstas deben tener como
objeto el cambio de la sociedad, y no de las personas» (Palacios, 2008: 124). Aqui
cobran importancia las ideas de disefio para todos y la accesibilidad universal.

Otra diferencia importante entre ambos modelos es el tipo de valor asignado a
la vida de las personas con diversidad funcional. En este sentido, desde el mode-
lo rehabilitador se contintian aceptando, aunque de una manera velada, ideas
eugenésicas o de eliminacion. Esto es asi, fundamentalmente, porque se trata de
un modelo atrapado en el mismo concepto de normalidad que, a la vez, se asocia
directamente al de bondad. De manera implicita, 1o que es normal es bueno, lo
cual, obviamente, nos conduce a pensar que lo que no es normal no es bueno, con
la segunda idea de fondo, que tampoco es natural. Nos fijamos, por lo tanto, en
que normal/bueno/natural funcionan en el mismo registro simultdneamente. En
palabras de Marion la medicalizacion de la diferencia va ligada a la extrafa y terri-
ble l6gica que relaciona la distincién normal/anormal con la oposicién exclusivista
bueno/malo (Marion, 2000: 219). Todo ello tiene sus origenes historicos y discur-
sivos que no plantearemos aqui por una cuestion de extension. En contraposicion,
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el modelo social se sittia en una clara concepcion de igualdad en el valor de la vida
de cualquier persona, lo cual sefiala las contradicciones de algunas concepciones y
legislaciones actuales'. Por este motivo, las pruebas prenatales y el aborto selectivo
se consideran practicas opresoras de las personas con diversidad funcional. Asi,
vemos que el modelo social apunta directamente a la idea de que toda vida es igual-
mente digna y que, por lo tanto, es necesario revisar la concepcién —actualmente
mas extendida— que asocia la dignidad con el modelo «de ser humano capaz».
Una revision que concierne también al tipo de aporte moral de las personas con
diversidad funcional que veremos mas adelante.

El modelo rehabilitador naturaliza una situacion de desigualdad social al enca-
denar la razén que explica dicha desigualdad al cuerpo. En esta linea, el modelo
social desnaturaliza las situaciones de desigualdad social y problematiza la idea de
que aquélla es una cuestion individual ligada a las caracteristicas personales. Hay
aqui, por lo tanto, una socializacién de la misma discapacidad. El modelo de reha-
bilitacion parte de la idea, como ya se ha hecho explicito, de que esta diferencia
de funcionamiento es negativa y hay que modificarla. Conseguir la independen-
cia funcional es uno de sus objetivos y ésta se prioriza a cualquier precio a pesar
de que, paraddjicamente, las practicas mas extendidas acaban incrementando la
sujecion y dependencia de las personas concernidas. Hay una negaciéon del valor
positivo de la diferencia y hay también una idea obsoleta y restringida del valor de
la independencia. Este valor de la independencia es el que, desde el modelo social,
se pretende revisar en profundidad, recordando el mismo sentido social que tiene
el ser humano y, por lo tanto, la necesaria idea de interdependencia. El modelo
rehabilitador, al naturalizar e individualizar la discapacidad, fragmenta y divide un
colectivo que, desde los fundamentos del modelo social, debe unirse e identificarse
como grupo con intereses politicos y sociales similares. Asi, el modelo social en
realidad no deja de hacer una aproximaciéon que podemos denominar de multi-
diversidad «funcional» al considerar que la opresion social es el punto en comun
que sufre todo el colectivo. En definitiva, la construcciéon de una identidad positiva
es la estrategia que servira para revalorizar la diferencia y, en consecuencia, poder
cambiar la posicion social que ocupa la diversidad funcional en nuestro contexto.

Concluimos este punto afirmando que el modelo rehabilitador, en palabras
de Palacios, impone una presunciéon de inferioridad biolégica o fisiologica de las
personas con diversidad funcional, destacando la pérdida o las discapacidades
personales, de forma que contribuye al modelo de la dependencia (Palacios, 2008:
174). Cuestién esta que a menudo acaba revestida de criterios técnicos obviando
sus efectos negativos y perversos.

13. En algunos paises en los que se prohibe el aborto encontramos, a menudo, su despenalizacién ante deter-
minadas circunstancias a menudo relacionadas con cuestiones de diversidad funcional.
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Vemos, por lo tanto, que uno de los aspectos que pone en juego el modelo social
es la necesaria revision de los conceptos de equidad, justicia social, exclusion y ciu-
dadania, que de manera generalizada se sostienen. Por lo tanto, no sélo se trata de
una revision del mismo concepto de discapacidad sino que el modelo apunta a una
revision mas profunda y amplia que, en sintesis, alcanza categorias como las citadas
y otras cercanas, como «la vulnerabilidad» o la misma idea de «independencia» o
«dependencia». La perspectiva del modelo implica, en fin, como nos dice Barton:

“[...] algo mas que una serie de cambios relacionados con cuestiones relativas al acceso y los
recursos. Se trata de la lucha por los derechos, la ciudadania y la introducciéon de una legis-
laciéon antidiscriminacion” (Centro de Estudios para la Igualdad, 1994 —Equality Studies
Centre— cit. Barton, 2009: 143).

Por otro lado, debemos reconocer que el modelo social no es homogéneo ni
inmutable. Tiene potencialmente un caracter dial6gico, dindmico y flexible. En
este sentido, existen diferentes tipos de aproximacion e interpretacién dentro de su
misma epistemologia. Asi, vemos tendencias que sitdan la fuente de las condicio-
nes y relaciones de discriminacion fundamentalmente en las mismas caracteristicas
del capitalismo. Desde aqui se pone énfasis en una politica econémica de la inca-
pacidad. Se trata, por lo tanto, de una perspectiva materialista. Observamos otros
discursos que, a pesar de considerar también una perspectiva materialista, presen-
tan muchas influencias del discurso feminista. Finalmente, existen aproximaciones
mas influenciadas por la perspectiva posmoderna que acenttan las cuestiones del
relativismo y también, en ocasiones, seflalan la imposibilidad de clausurar el con-
flicto con una determinada respuesta.

En sintesis, el modelo social tenia y tiene un potencial discursivo, y en conse-
cuencia practico, que en materia de dependencia se ha obviado. La ley que regula
la atencion a la dependencia, en nuestro territorio, ha dado la espalda a esta epis-
temologia y, en consecuencia, ha priorizado una determinada mirada obsoleta y
restringida sobre lo que es y no es la dependencia. Y, lo que es mas importante, ha
construido una categoria «sujeto de la dependencia» que ha generado distorsiones
sobre un derecho humano fundamental —el derecho a una plena ciudadania sin
restricciones— y sobre una realidad humana —Ila interdependencia— que conviene
recordar insistentemente. Por todas estas razones la cuestion de la dependencia y
su atenciéon no es un tema que afecte s6lo a determinados colectivos sino que es
una cuestion antropolégica que toca, en aquello mds intimo, el fenémeno del ser
humano y, especialmente, el tipo de relaciones que establecemos con nosotros mis-
mos y con los otros. Al fin y al cabo, la redaccién y aplicacion de la Ley 39/2006
ha puesto sobre la mesa este debate y ha incrementado una conciencia colectiva de
resistencia frente las desigualdades sociales naturalizadas.
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Capitulo II

Etica y derechos en la practica diaria de la atencion a
la dependencia: autonomia moral vs. autonomia fisica
Javier Romafiach Cabrero

1. Consideraciones preliminares

Antes de introducirse en los temas filoséficos éticos y bioéticos, conviene hacer
unas consideraciones previas sobre las confusiones mas frecuentes que se dan
actualmente en la sociedad, debido a la mezcla de modelos que perviven en ella. Si
bien desde el punto de vista legislativo el modelo social, plasmado en la conven-
cion internacional sobre los derechos de las personas con discapacidad (diversidad
funcional), es el que estd actualmente vigente en Espafa, la mentalidad mayorita-
ria, tanto de la sociedad como de los «expertos», estd imbuida irreductiblemente
en el modelo médico. Cabe decir que se intenta transformar la faz exterior de unas
politicas sociales dando una capa de barniz formal, mientras falta una conviccion
vital e ideologica y persiste una gran confusion de ideas y conceptos.

1.1. El concepto de divertad

La palabra «divertad», acronimo invenciéon del autor, resume una propuesta
filos6fica innovadora: «Las éticas de la diversidad», de la que es coautor. A su vez,
esa propuesta esta basada en un modelo tedrico sobre la diversidad funcional (dis-
capacidad), denominado El modelo de la diversidad (Palacios, Romafiach, 2006), de
la que también es coautor. La propuesta tedrica del «modelo de la diversidad» es
una evoluciéon del modelo social, que profundiza en los conceptos de diversidad y
dignidad, haciendo especial hincapié en los aspectos bioéticos.

Las éticas de la diversidad son una propuesta ética descrita en un articulo del
mismo nombre (Guibet-Lafaye, Romarfiach, 2010), y EI modelo de la diversidad es
el fundamento tedrico recopilado en el trabajo que lleva por titulo El modelo de la
diversidad: la bioética y los Derechos Humanos como herramientas para poder alcanzar
la plena dignidad en la diversidad funcional (Palacios, Romafach, 2006).
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La carga semantica que esconde la palabra divertad consiste en lo siguiente:

e Divertad: dignidad y libertad en la diversidad.

e Dignidad: dar el mismo valor a las vidas de todos los seres humanos y los
mismos derechos y oportunidades a todas las personas.

e Diversidad: se refiere a todas las realidades humanas que han sido, y son,
motivo de discriminacién u opresion, por motivo de la diferencia: edad,
religion, pais de origen, género, orientacion sexual, diversidad funcional, etc.

No hay lugar para hacer una reflexiéon sobre la libertad, perseguida durante
siglos por la humanidad, y a la que todavia aspiran muchos seres humanos. La
palabra divertad es algo mas que un término nuevo, es una propuesta estructurada,
es un objetivo a alcanzar para construir una sociedad en la que quepamos todos,
incluidas aquellas personas que hoy no se consideran formando parte de ninguno
de estos colectivos, pero que, si viven lo suficiente, en un futuro sentirdn en su
propia carne el error de que nuestra sociedad no camine hacia la divertad.

1.2. Enfermedad y diversidad funcional

La principal y mas importante confusién de la sociedad actual es la mezcla de
los conceptos enfermedad y diversidad funcional, una caracteristica estructural del
modelo médico. La sociedad contemporanea sigue viendo la diversidad funcional
como una enfermedad, como un hecho a arreglar o reparar por la via del avance
de la medicina. Como consecuencia de esta confusion, se sigue realizando la clasi-
ficacion de la diversidad funcional por diferencias orgénicas, y se siguen otorgando
certificados de «minusvalia» vinculados a la realidad médica y funcional de la
persona, en lugar de vincularlos a sus necesidades personales y sociales para poder
llevar una vida en «divertad». Esta confusién también tiene su origen en la visién
caritativa externa que caracteriza a todas las politicas sociales y andlisis de las situa-
ciones de dependencia. La diferencia entre diversidad funcional y enfermedad se
puede resumir como sigue (Palacios, Romafiach, 2006: 120):

e No toda enfermedad genera una diversidad funcional (gripe, faringitis, etc.).

e Una enfermedad puede tener como efecto la diversidad funcional (esclerosis
multiple, Alzheimer, etc.).

e Una diversidad funcional no implica necesariamente una enfermedad
(tetraplejia, ceguera, sordera, etc.).

e Hay enfermedades que afectan a la estructura del cuerpo y no parecen afec-
tar a su funcionalidad (VIH/sida, hemofilia, etc.). En el momento en que se
sufre discriminacién por esta diferente estructura, se consideran diversida-
des funcionales.
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e Una persona con diversidad funcional sufre discriminacioén social (al acce-
der a estudios, trabajo, ocio, transporte, etc.).

e La enfermedad y la diversidad funcional son realidades diferentes y por lo
tanto requieren aproximaciones distintas.

e Las politicas sanitarias deben utilizar sus principios e instrumentos.

e Las politicas sociales deben utilizar los suyos, que deben partir de origenes
diferentes.

En las leyes y en los documentos internacionales se ha avanzado mucho en ese
aspecto y se considera que una persona con diversidad funcional sufre discrimi-
nacion por ser diferente y que las soluciones hay que buscarlas en la erradicacion
de dicha discriminacién, intentando colaborar en un proceso conocido como des-
medicalizacién de la diversidad funcional. Esta desmedicalizacién deberia llevar al
desarrollo de politicas y medidas que dieran soluciones a personas con todo tipo
de diversidad funcional, consiguiendo asi la verdadera y necesaria transversalidad,
de manera que las soluciones propuestas no fueran parciales o especificas de una
diversidad funcional.

1.3. Autonomia moral y autonomia fisica

Otros dos conceptos que se seguian, y se siguen confundiendo, son autonomia
moral y autonomia fisica o funcional, confusién que también proviene del modelo
médico. La capacidad de realizar funciones o tareas fisicas de manera auténoma
(comer, vestirse, correr, etc.) no esta relacionada con la capacidad de tomar decisio-
nes sobre la propia vida. Una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso del
autor de este texto, puede no ser auténomo a la hora de realizar muchas tareas vy,
sin embargo, es plenamente capaz de tomar decisiones. La confusion de estos dos
conceptos ha tenido como consecuencia la institucionalizaciéon de personas con
poca autonomia fisica y plena autonomia moral, que se han visto asi privadas de
su capacidad de llevar una vida en igualdad de oportunidades, para la que estaban
plenamente preparados.

1.4. El concepto de dependencia versus «inDependencia» o interde-
pendencia

Las definiciones de dependencia que se han dado en el capitulo anterior han
sido siempre realizadas por «expertos» que no recuerdan que ya estuvieron en esa
situacién hace muchos afios, cuando fueron bebés, y que ahora mismo viven un
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espejismo de plena autonomia moral y fisica, a la espera de que la edad les devuelva
a la dependencia. Han olvidado que todas las persones somos interdependientes en
determinadas épocas o circunstancias de nuestra vida.

Recientemente, a partir del afio 2004, las personas que viven en situacion de
dependencia y aspiran a la plena autonomia han empezado a difundir su voz y
a definirse a si mismos, un proceso en el que participa activamente el autor de
este capitulo. Asi, los que, salvo rara excepcién, no han sido ni son considerados
«expertos», han articulado su propio discurso tedrico, filosofico y politico. Desde
esa perspectiva (Centeno, Romafiach, 2007), se define la dependencia como: «La
falta de respeto a la dignidad y a los derechos humanos de las personas, debida a
la discriminacién y/o falta de igualdad de oportunidades para ejercer toda su auto-
nomia moral y fisica».

Por lo tanto la «<inDependencia», un término que se usara en este texto, se refiere
al «respeto a la dignidad y a los derechos humanos de las personas, que garantizan
la no discriminacién e igualdad de oportunidades para ejercer toda su autonomia
moral y fisica»; es decir la «divertad» en la interdependencia a todas las edades.
Para conseguir ese respeto de los Derechos Humanos, se deberan adoptar medidas
de manera que se garantice la dignidad de este grupo de personas y conseguir que
puedan vivir en comunidad, sin discriminacién y en igualdad de oportunidades.

Las otras definiciones tradicionales se han basado principalmente en el modelo
médico de la diversidad funcional que considera a la persona responsable de su
diferencia y establece medidas para erradicarla, en lugar de centrarse en la erradi-
cacién de la discriminacién y la falta de igualdad de oportunidades que sufre este
colectivo.

Al realizar este tipo de definiciones, ajenas a la experiencia vital en situacion de
dependencia y aspiracion a la «inDependencia», se obvia una realidad inevitable:
todos los seres humanos nacemos en situacion de dependencia, segin las definicio-
nes tradicionales (no segun la definicién propuesta en este capitulo), y necesitamos
apoyos para alcanzar la plena autonomia fisica y moral.

Por lo tanto, segtn estas definiciones tradicionales, la dependencia no es especi-
fica de un grupo de personas, sino que es una realidad inherente a todo ser huma-
no. Por tradicion, los apoyos que se brindan al desarrollo de esta autonomia van
variando en funcién de la edad, en lugar de variar en funcién de la necesidad. Es por
ello que el incremento de la diferencia de autonomia fisica y moral, que se da como
consecuencia del envejecimiento de la poblacién, ha sorprendido a una sociedad
que no estaba acostumbrada a proporcionar medidas de apoyo a la dependencia en
etapas que no fuesen las primeras de la vida, y cuya responsabilidad caia siempre
sobre las familias. Como efecto natural de este origen de la diferencia de autonomia
fisica y moral, las familias han sido histéricamente las responsables de proveer el
apoyo necesario, que ahora se empieza a exigir a las administraciones publicas.
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2. Bioética y dependencia

Por hacer una introduccion simple, la ética es la parte de la filosofia que se
ocupa de lo que una sociedad considera que esta bien o esta mal; dentro de la ética,
y debido a los avances cientificos que permiten manipular y distorsionar conceptos
tradicionales como la vida, la muerte, la genética, etc., surgio, en los afios setenta
del siglo pasado, una especialidad para poder afrontar estos retos, una teoria ética
racional que pueda fundamentar y justificar los juicios morales que han de emitir-
se en la sociedad actual. En este ambito se debate sobre temas tan controvertidos
como el aborto, la eutanasia, la eugenesia, la seleccion embrionaria, la terapia géni-
ca, la investigacion en células madre, etc.

Desde su nacimiento, han coexistido dos corrientes bioéticas divergentes: la
corriente religiosa y la corriente agndstica o atea. Para la primera, la vida es un don
que Dios nos regala y por lo tanto cualquier intento de alterar su esencia es direc-
tamente descartable. De ahi se derivan posturas sutilmente caritativas de cuidado
y atencion a la enfermedad (Amor Pan), que resultan en politicas del mismo estilo.
Para la segunda, el progreso cientifico es imparable y los beneficios sociales deriva-
dos de la investigacion y la manipulacién de la vida son, en muchos casos, supe-
riores a los dafios potenciales, y estan supeditados a los derechos de las personas.

Curiosamente, en esta segunda via, las personas discriminadas por su diversidad
funcional nunca han sido consideradas agentes morales o seres humanos de pleno
derecho, sino enfermos o seres defectuosos a los que hay que curar, rehabilitar o
reparar a toda costa; un tipo de personas que la ciencia se encarga o encargara de
hacer «<normales», evitando asi el sufrimiento que genera su existencia. Por ello se
considera indiscutible el hecho de que seria preferible que no nacieran, y que nece-
sitan que se les abra la puerta a una muerte digna, debido al sufrimiento constante
que significa su existencia.

Esta postura, considerada moderna y progresista, en contraposicion a la postura
conservadora de la Iglesia, queda reflejada en diferentes textos de leyes vigentes
en el Estado espafiol (Romafiach, 2009) y textos bioéticos internacionales como la
Convenciéon de Oviedo (Devandas, 2008).

De nuevo los «expertos» hablan de este colectivo sin tener ninguna experiencia
vital de esa realidad, haciendo bueno el principio del despotismo ilustrado: «Todo
sobre el pueblo sin el pueblo». Al igual que Alicia, en el cuento «Alicia a través del
espejo» de Lewis Caroll, que imaginaba y fabulaba ficticiamente sobre lo que ocu-
rria «al otro lado del espejo», en lugar de mirar su propio reflejo, que es en realidad
lo que devuelve cualquier espejo.

Para ello, esta vision progresista, en vez de partir de su propia fragilidad y de una
visién basada en la igualdad entre seres humanos y de la experiencia vital del 10 %
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de la poblacidn, se apoya en los casos excepcionales que corroboran sus hipotesis,
como puede ser el de Ramoén Sampedro, amplificado por la pelicula Mar adentro
que fue estrenada en Espafia en el afio 2004, a cuyo estreno acudi6 el presidente
del Gobierno.

Ante esta situacion, las personas que viven «al otro lado del espejo» han desa-
rrollado una tercera voz bioética, no vinculada a la religién, sino a los derechos
humanos y a la dignidad de todas las personas; a su «divertad».

Los primeros documentos que surgieron con esta postura fueron elaborados a
nivel europeo en el afio 2000 por DPI-Europe (DPI Europe, 2000 y 2000a): «Las per-
sonas con discapacidad hablan de la Nueva Genética» y «The Right to Live and be
Different». En estos documentos ya se ponia de relieve la amenaza que supone para
el colectivo de las personas discriminadas por su diversidad funcional las tesis utili-
taristas de muchos filésofos y bioéticos contemporaneos que podemos ejemplificar
con Peter Singer: «Estamos amenazados cuando Peter Singer, profesor de bioética,
escribe: “No parece muy sensato aumentar el consumo futuro de recursos limitados
permitiendo que aumente el nimero de niflos con deficiencias”».

A partir de ahi, especialmente en Espafia y en espafiol, desde el Foro de Vida
Independiente se fueron elaborando posturas sobre diferentes leyes relevantes
como la Ley de Investigacion Biomédica (Foro de Vida Independiente, 2006) o
articulos sobre multiples asuntos bioéticos. Sobre eutanasia cabe resaltar el articulo
«Los errores sutiles del caso Ramoén Sampedro» (Romafach, 2005), o el Manifiesto
por una vida digna en la diversidad del Foro de Vida Independiente, ante la muerte de
Jorge Ledn (Foro de Vida Independiente, 2006a). Ademads, se han expuesto, a lo
largo de los Gltimos afios, puntos de vista sobre la nueva genética, la esterilizacion,
la eugenesia, la propia bioética y sus comités, o la investigacion en células madre,
y un largo etcétera, entre los que cabe destacar el mds relacionado con este médu-
lo: «Fundamentos bioéticos para la “inDependencia”» (Romafiach, Centeno,
2007).

Mas recientemente, a raiz de la permanencia en la nueva Ley Organica 2/2010
de Salud Sexual y Reproductiva y de la Interrupcion Voluntaria del Embarazo del
caso del aborto eugenésico, el Foro de Vida Independiente expres6 su disconfor-
midad y postura ante este hecho en el documento (Foro de Vida Independiente,
2009) Comentarios al Anteproyecto de ley orgdnica de salud sexual y reproductiva y de
la interrupcion voluntaria del embarazo. Postura del Foro de Vida Independiente. A pesar
de la evidente vulneracion de la dignidad de los seres humanos discriminados por
su diversidad funcional, que ven cémo sus vidas siguen teniendo diferente valor en
textos legales modernos, la voz del colectivo fue ignorada. Como consecuencia se
elabor6 otro documento (Foro de Vida Independiente, 2010): Informe sobre la incon-
stitucionalidad del supuesto de «aborto eugenésico» previsto en la Ley orgdnica de salud
sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo, que ha formado parte
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del recurso de inconstitucionalidad presentado ante el Tribunal Constitucional en
el afio 2010. Un resumen de la mayor parte de estas posturas bioéticas, basadas en
el modelo de la diversidad, se pueden encontrar en el libro Bioética al otro lado del
espejo (Romanach, 2010), del que es autor el responsable de este modulo.

Lo que se plantea en este libro es que se debe elegir el tipo de sociedad que
queremos para el futuro: una sociedad en la que sé6lo sean bienvenidos los ttiles y
los capaces, de manera que se incremente nuestra productividad y nuestra riqueza
econdmica, o una sociedad en la que toda la diversidad y fragilidad del ser huma-
no sea aceptada y bienvenida, ocurra cuando ocurra, de manera que se cumpla lo
establecido en el sistema de derechos humanos. En este trabajo se pone de relieve
que esto altimo es lo que creemos y decimos estar haciendo, pero legislamos y
hacemos politicas orientadas sutilmente hacia lo primero. Es decir, que no somos
coherentes, porque no somos conscientes de nuestra fragilidad.

Entendemos que esto ha sido asi porque el imaginario colectivo mantiene dife-
rentes valores sobre las vidas de las personas en funcién de sus circunstancias y sus
diferencias, y porque:

La voz de las personas que viven en situacion de dependencia y aspiran a la
inDependencia ha sido sistematicamente ignorada en el debate general, que inclu-
ye el debate bioético, que se da alrededor de esta realidad humana. [...]

La progresiva estructuracién del pensamiento que nace del colectivo de perso-
nas con diversidad funcional y aquellas que viven en situacion de dependencia y su
imbricacion con los Derechos Humanos y la dignidad de todas las personas aporta
nueva luz en todos los dmbitos y especialmente en el &mbito bioético. |[...]

Bajo esta luz, se deben reconsiderar muchos paradigmas bioéticos y crear nuevas
reflexiones con el fin de cumplir lo establecido por la Declaracion Universal sobre
Bioética y Derechos Humanos, de la UNESCO: el respeto a la dignidad humana, los
derechos humanos y la libertad de todas las personas (Romafach y Centeno, 2007).

3. Eticas de la dependencia

La ética, el campo que se ocupa de lo que socialmente se considera el bien y el
mal, ha contemplado siempre la figura del agente moral, es decir, aquel que actta
bien sobre otro, o que es el destinatario de las teorias éticas y que puede compren-
derlas. Hasta principios del siglo xx, el destinatario de las teorias éticas ha venido
siendo un ser humano dotado de unas competencias basicas indispensables para
ejercer la accién moral (Guzmén, Romafiach y Toboso, 2009):

e La racionalidad, el caracter y el juicio en AristOteles.
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e la caridad, la misericordia y la beneficencia en la ética cristiano-medieval.

e FEl sentimiento de benevolencia y cierta capacidad fisica y mental para opo-
nerse a una posible dominacién en Hume.

e La autonomia moral basada en la razén en Kant.

e Etc.

En cuanto al sujeto moral paciente, es decir, el que recibe la accion del agente
moral, sélo es incluido como miembro de pleno derecho en este intercambio ético
si retine las competencias que se exigen a los agentes morales. Si se carece de algu-
na de estas competencias, se puede ser objeto de la accién moral, pero puesto que
desde un punto de vista ético-antropologico no se tiene el mismo estatus que el
sujeto moral agente, la relacion serd asimétrica. Esta asimetria ha favorecido histori-
camente comportamientos opresivos y consideraciones prejuiciosas y discriminato-
rias hacia aquellos que s6lo eran considerados sujetos morales pacientes. Asi ocurre
con las personas que estan en situaciéon de dependencia. Lo méas comun es asumir
que las personas que no expresan un grado minimo de estas competencias fisicas o
mentales no pueden aportar nada de importancia en un intercambio, sea éste mate-
rial, ético, o de cualquier otro tipo. Por esta misma razén se extiende la creencia de
que no tendrian que participar en el reparto de ventajas y deberes sociales fuera de
un marco especifico y limitado, adaptado a sus especiales caracteristicas; en conse-
cuencia, no podrian ser sujetos de justicia ordinarios, sino mas bien sujetos de un
espacio juridico particular situado, en el mejor de los casos, entre la legalizacion de
la exclusién, la institucionalizacién y la beneficencia.

La inmensa mayoria de los autores suelen tratar la ética desde el punto de vista
de la accion individual y, después, por separado, establecen los principios por los
que debe regirse una sociedad bien ordenada, que a menudo no tiene mucho que
ver con la ética, sino mas bien con las condiciones minimas de orden social que
hacen posible un comportamiento ético de sus ciudadanos. Aun asi todos ellos
parecen estar convencidos de poder encontrar una ética personal que pueda ser
extensible a toda la sociedad. Teniendo en cuenta que ni siquiera la ética kantia-
na, con toda su estructura formal, logra ofrecer respuestas a la diversidad de casos
éticos particulares que se presentan cotidianamente, ;no podria ser precisamente
la promocién de la autonomia de cada caso particular el principio fundamental
de una sociedad? Ahora bien, jcomo seria una sociedad que, en lugar de fundarse
en la virtud, estuviese fundamentada en la interdependencia y la promocién de la
autonomia? Las sociedades, antes que rectoras y controladoras de conducta, serian
escenarios de posibilidad de agencia y de pensamiento. Las comunidades coopera-
tivas humanas harian posibles varios y diferentes estilos de vida, formas de estar en
el mundo. La promocién de la autonomia de estos diferentes estilos de vida puede
plantearse como una relacion entre situaciones de interdependencia mutua, que



© Editorial UOC 55 Etica y derechos en la practica diaria de la...

colaboran para generar un escenario en el que cada uno pueda llevar su proyecto
de vida particular lo mas lejos posible.

En los tratados de ética y filosofia se analiza la inherente fragilidad del ser huma-

no desde dos supuestos aproximativos diferentes:

a) Se considera al ser humano fragil como un objeto de la accion ética del sujeto,
alguien a quien se sitGia en un plano inferior de existencia y al que se trata de
ayudar para que recupere su estatus de ser humano auténomo, autosuficien-
te, sano, inteligente, etc. Desde este punto de vista se estudia el mejor modo
de tratar a quienes padecen penalidades y las maneras de fomentar medios
morales y sociales para su superacion o erradicacion.

b) Se considera al ser humano dependiente como un sujeto de la accion ética
sobre otros seres humanos dependientes por otras o las mismas razones.
Desde este punto de vista se critica cualquier sistema social o de conoci-
miento que fomenta la distincién equivoca entre «ellos», los necesitados, y
«nosotros», los autosuficientes, de manera que los medios sociales se orientan
a desarticular esta desigualdad de partida, y a eliminar cualquier diferencia
de estatus, que es considerada siempre construida por una sociedad discrimi-
natoria.

Todas las éticas pasadas como la aristotélica, la cristiana y las de Kant y Hume,
entre otros, se encuadran en el primer tipo y sitdan a la persona con diversidad
funcional en la categoria de objeto sobre el que se actia moralmente. Aunque con-
tengan ideas que se pueden rescatar para una ética de la interdependencia, todas
ellas limitan sus potenciales emancipatorios al grupo de los competentes segiin su
particular visioén, apropidndose de la voz de los excluidos.

Afortunadamente, hay aproximaciones éticas contemporaneas que se evaden de
sus presupuestos y se encuadran en el segundo tipo. Autores/as como Nussbaum,
Kittay, Jonas o MacIntyre han hecho aproximaciones diferentes que, aunque insu-
ficientes y desenfocadas en algunos casos, han contribuido al avance ético en aras
de un tipo diferente de sociedad y del cambio de condicion de sujeto moral.

En el ambito nacional, Enrique Bonete ha publicado su libro Etica de la dependen-
cia. Bases morales, debates politicos e implicaciones médicas de la Ley de Dependencia, en
el que presenta una enciclopédica basqueda de valores a lo largo de la historia de
la filosofia moral. La ausencia en su texto es precisamente lo mas relevante: la voz
de aquéllos directamente implicados. Esta ausencia le hace caer en el eterno error
de aproximacién a la realidad de la interdependencia: el creer que se sabe lo que
hay «al otro lado del espejo» y construir teoria a partir de creencias erroneas, desa-
rrollando un discurso basado en el modelo médico. Un error similar al cometido
también por Aristoteles, santo Tomas, Kant, Hume, Rousseau, Rawls, etc., a la hora
de analizar la diversidad funcional y las situaciones de interdependencia.
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3.1. Eticas del cuidado o la implicacion (care ethics)

En los afios ochenta surgié con fuerza una nueva voz dentro del &mbito de la
filosofia moral, la voz femenina, que aporta una nueva 6ptica para analizar todos
los asuntos morales de una manera diferente. En 1977, la psicéloga feminista
estadounidense Carol Gilligan escribia el articulo: «In a Different Voice: Women's
Conceptions of Self and of Morality» en Harvard Educational Review, y en 1982
escribié su libro In a different voice: psychological theory and women’s development
(Gilligan, 1982). En €l desarrolla a través de varios casos concretos la diferencia de
aproximacion a la filosofia moral que tienen los hombres y las mujeres, incluso los
nifios y las nifias. Con las conclusiones de este libro, Gilligan sent6 las bases de
lo que se consideran «otras voces». «Gilligan, a lo largo de sus analisis y estudios,
difiere de la interpretacién que dio en su momento su profesor antecesor Lawrence
Kohlberg en torno a los resultados en psicologia experimental sobre el supuesto
desarrollo moral diferenciado entre nifias y nifios. Segun esta autora, Kohlberg, al
utilizar s6lo varones para sus estudios, éstos no se corresponden con la realidad.
Por tanto, Gilligan establece una distincién que considera irrevocable. Debido fun-
damentalmente a los roles tradicionales de género, se establecen dos tipologias de
ética: ética de la justicia, de caracter predominantemente de género masculino; y la
ética del cuidado (o también, “ética de la responsabilidad”), proveniente del género
femenino» (Arnau, 2009).

En lo que se refiere a la traduccion tradicional al espafiol de esta corriente ética,
conviene hacer algunas consideraciones:

La traduccién de «Care ethics» como «Etica del cuidado» puede llevar a malin-
terpretaciones sobre su contenido, ya que la palabra inglesa «care» puede tener
varias traducciones al castellano, en funcién del contexto: preocuparse, ocuparse,
cuidar, cuidado, atencién, minuciosidad, etc.

Profundizando un poco en esta corriente, se descubre que, en esta propuesta,
los tipos de relacion que autoras como Nel Noddings sefialan como relevantes son:
padres/hijos, médico/paciente y profesor/estudiante. Por lo tanto, cabe buscar una
traduccioén alternativa a la palabra «cuidado», que no parece encajar muy bien en
todos los tipos de relacion propuestos, sobre todo en la tltima, ya que dificilmente
se puede decir en castellano que un profesor «cuida» de un alumno. Sin embargo si
se podria decir que padres, profesores y médicos se preocupan o se implican en su
relacion con hijos, alumnos y pacientes.

En lo que se refiere al contenido de esta aproximacién ética, la misma Nel
Noddings indica que «preocuparse por otra persona, en su aspecto mas significa-
tivo, es ayudarle a crecer y a adaptarse» (Noddings, 1984: 24) y que «cuando nos
preocupamos, consideramos el punto de vista de la otra persona y es lo que espera
de nosotros. Nuestra atencion, nuestra ocupacién mental esta en aquel del que nos
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ocupamos, no en nosotros. Nuestras razones para actuar tienen que ver con lo que
la otra persona quiere ser y con los elementos objetivos de su situacién problemati-
ca» (Noddings, 1984: 25). Ambos aspectos quedan poco o mal representados por la
palabra «cuidado». Por eso, quizé «Etica de la implicacién» o «Etica de la preocupa-
cién» fueran traducciones que recogerian mejor el contenido de esta aproximaciéon
a la filosofia moral.

Esta disquisicion resulta relevante ya que la palabra «cuidado» tiene una clara
connotacion médica, que genera rechazo dentro del colectivo de personas discri-
minadas por su diversidad funcional, que ven en su contenido la tradicién médica
que establece una jerarquia en la relacion médico/paciente, una jerarquia que ha
trascendido de lo médico a lo social dejando una impronta de desigualdad, discrimi-
nacion y minusvaloracion del colectivo; es decir, la tradicién de un modelo trasno-
chado que ha tenido como consecuencia la discriminacion sistematica y la ausencia
de derechos de facto de las personas discriminadas por su diversidad funcional.

La voz de la ética del «cuidado», «preocupacion» o «implicacion» se fue asentan-
do paulatinamente y fueron varias las autoras que afianzaron esta manera diferente
de aproximarse a la filosofia moral, una voz diferente que nace de una experiencia
diferente y que Noddings explica de la siguiente manera: «[...] de nuestra expe-
riencia como mujeres, surge una ética de la “implicacién”, de la misma manera
que la aproximacion tradicional légica a los problemas éticos surge de una manera
mas obvia de la experiencia masculina». Y afiade: «En concreto, es bien conocido
que muchas mujeres —quiza la mayoria de las mujeres— no se aproximan a los
problemas morales como problemas de principios de razén y juicio» (Noddings,
1984: 28).

Noddings plantea nuevos limites y aproximaciones para la filosofia moral:

Es posible que podamos descubrir el impulso moral cuando surge en respuesta
a necesidades y sentimientos particulares, y es posible que podamos describir la
relacion entre el pensamiento y la accion relaciondndolos con ese impulso; pero
mientras seguimos con esas tareas podemos ir mas alld de la nocién de una mora-
lidad objetiva y acercarnos a la conviccion de que un ntcleo subjetivo inamovible,
una busqueda de la bondad, proveen la universalidad y la estabilidad que hay en
lo que significa ser moral (Noddings, 1984: 24).

La ética de la «implicacién» es una voz nueva y distinta, pero conviene resefiar
que es una ética que, en sus premisas y reflexiones, nunca tuvo en cuenta la diversi-
dad funcional, ni a las mujeres discriminadas por su diversidad funcional, tal como
ponen de relieve Soledad Arnau (Arnau, 2009) o Melania Moscoso (Moscoso, 2009).
Es decir, que esta nueva voz debe ser tenida en cuenta, pero no proporciona el nudo
gordiano de la nueva ética para la promociéon de la autonomia y la interdependen-
cia, ya que, en muchos aspectos, ha mantenido la estructura de desigualdad de la
diversidad funcional.
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No obstante, entre las nuevas ideas que aporta la ética de la «implicacién»,
podemos encontrar las bases para la interdependencia, ya que Noddings indica
que «Es evidente que aquel por el nos preocupamos (cared-for) depende del que se
preocupa (one-caring). Pero también el que se ocupa (one-caring) depende de forma
extrafia de aquel por el que nos preocupamos (cared-for)» (Noddings, 1984: 48),
sugiriendo asi una relacién de mayor igualdad entre agentes y sujeto moral.

Esta «extrafia» relacion sienta las bases de una relacion menos asimétrica que la
de la relacion del cuidado a la dependencia. Gracias a la ética de la implicacion, se
pasa a una situacién de interdependencia, una situacion en la que es posible una
nueva construccion ética y social.

Otra de las aportaciones que hace la ética de la «implicaciéon» es la incorpora-
cién de la persona y su entorno a la hora de establecer reglas de caracter general y
abstracto. De esta necesidad de tener en cuenta las realidades de los individuos se
deriva directamente la necesidad de tener en cuenta las voces de aquellas personas
que se ven afectadas por la ética. Unas realidades a las que, en todos los casos, pero
especialmente en el caso de la diversidad funcional, resulta imposible acceder desde
el «otro lado del espejo».

Esta dificultad especifica del caso de la diversidad funcional viene derivada
de una tradicién ética y cientifica que ha minusvalorado siempre su existencia,
convirtiendo a las personas discriminadas por su diversidad funcional en personas
deficientes o inttiles a las que habia que «arreglar» o eliminar.

3.2. Eticas de la diversidad

El término «divertad», explicado anteriormente, es una palabra, acronimo o
marca que intenta plasmar en un solo término una propuesta ética bien funda-
mentada: las éticas de la diversidad. Dichas éticas nacen con el fin de proponer
una alternativa sélida a las propuestas éticas desarrolladas por Peter Singer en los
altimos afos. Peter Singer es un conocido fil6sofo contempordneo, mundialmente
conocido por sus tesis sobre los derechos de los animales, y goza de mucha popu-
laridad entre los jovenes filosofos de todo el mundo.

Las éticas de la diversidad son una propuesta que nacié en 2010 de la mano
de la filosofa francesa Caroline Guibet-Lafaye y el autor de este capitulo (Guibet-
Lafaye y Romariach, 2010). Se habla de éticas en plural, ya que el texto recopila
diferentes paradigmas éticos propuestos por diversos autores y corrientes: Alex
Honneth, Nancy Fraser, las légicas de dominacién de Foucault, las éticas de la
implicacion del cuidado, el modelo de la diversidad, etc. Se entiende ademds como
una propuesta dindmica que deberd evolucionar en funcién de los avances de la
sociedad.
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Partiendo del reconocimiento de la diversidad funcional como un hecho inhe-
rente a la fragilidad humana, que la sociedad debe acabar reconociendo indefecti-
blemente, dado que afecta a todas las personas que forman parte de ella, se postula
que el resto de las diversidades que sufren discriminacion en todas las sociedades
del planeta pueden y deben ser reconocidas de igual manera.

Tal como se indica en sus conclusiones, el objetivo de estas éticas es:

“[...] proponer una extension solida y poderosa de las éticas del reconocimiento y la redistribu-
cion: las éticas de la diversidad. Estas éticas refuerzan las aproximaciones anteriores a través de
la inclusion de la diversidad funcional como parte de la diversidad humana que se debe tener
en cuenta en la filosoffa moral, la necesidad de romper las 16gicas de dominacién y analizar la
redistribucion al final del proceso, para garantizar que facilite el auto-respeto y la autoestima,
una cuestion olvidada en la diversidad.

La inclusiéon de la diversidad funcional en las éticas de reconocimiento y una distribucion
propone la idea del auto-reconocimiento de la diversidad y la fragilidad en todos los humanos,
ya que todos somos funcionalmente diversos y nos arriesgamos a ser discriminados personal-
mente por este motivo. Ademads, en las éticas de la diversidad se incluye una aproximacién
pragmaética a la dignidad, basada en dar el mismo valor a todas las vidas de los seres humanos,
proporcionando herramientas para afrontar los retos bioéticos.

Las éticas de la diversidad se proponen como una eleccién del tipo de sociedad que queremos
para el futuro, ya que debemos elegir hoy si en el futuro viviremos en una sociedad no dis-
criminatoria en la que toda la diversidad humana es bienvenida, y cada individuo, indepen-
dientemente de sus diferencias, capacidades y productividad, tiene una oportunidad de vivir
y disfrutar de la vida a cualquier edad; o si queremos vivir en una sociedad en la que no toda
la diversidad sea aceptada, una sociedad discriminatoria en la que s6lo las personas que son
atiles, capaces, inteligentes, habiles, con buena vista y buen oido, etc., sean bienvenidas y se
les permita vivir y disfrutar de lo que la sociedad provee.

Las éticas de la diversidad eligen claramente la primera opcion y han sido confrontadas con la
ética de Peter Singer, que ha elegido la segunda opcioén, mostrando sus debilidades e incohe-
rencias. También se han expuesto posturas bioéticas que son coherentes con la eleccién de
una sociedad futura en la que todos los humanos tendran derecho a la justicia y a la igualdad,
ya que necesitamos una sociedad distinta de la que tenemos hoy, una sociedad en la que las
desigualdades se reproducen de generacién en generaciéon” (Guibet-Lafaye y Romariach, 2010).

Se plantea asi una novedosa visién ética que, huyendo de la capacidad como
elemento de valoracién de las vidas de los seres humanos, propugna lo que es
evidente, pero no hemos sido capaces de plantear con contundencia en el ambito
filosofico:

e Todos los seres humanos nacen fragiles, dependientes y sin autonomia
moral ni fisica. La familia es quien apoya en los primeros afios en la conse-
cucion de la emancipacion.

e En la parte central de la vida, la mayoria de las personas consiguen esa
emancipacion, pero hay una minoria que no la puede alcanzar por carecer
de la autonomia fisica o moral que caracteriza a la mayoria, aunque perdura
la interdependencia.
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e Esta minoria es discriminada constantemente y carece de igualdad de opor-
tunidades en las sociedades actuales.

e Con el envejecimiento, esa minoria se vuelve a convertir en mayoria, pero
se mantiene la discriminacion y la desigualdad de oportunidades.

e [Este efecto es consecuencia, entre otros, de dos factores determinantes: las
légicas de dominacion que determinan como debe ser un ser humano «not-
mal» y la minusvaloracién del valor de las vidas de los seres humanos que la
sociedad considera «defectuosos», «discapacitados» o «anormales».

e Dado que esta situacion afecta antes o después a la inmensa mayoria de las
personas, es imperativo un reconocimiento de esta diversidad funcional a lo
largo de la propia vida y la fragilidad que se deriva de ella.

e Este reconocimiento de la propia diversidad y fragilidad abriria las puertas
al reconocimiento de otras diversidades humanas que generan discrimina-
cion; género, orientacion sexual, raza, religion, etc.

e Una vez reconocida la fragilidad propia y ajena, las politicas de redistri-
bucién (politicas sociales) cambiardn sus pardmetros de funcionamiento.
Pasarian de ser «para los otros» a ser «para nosotros».

e Cambiaria entonces la manera de medir la eficiencia de las politicas sociales,
que serian medidas al final de la cadena redistributiva (no como ahora, que
se miden al principio).

e Una sociedad construida por estas premisas proveeria «divertad» a las per-
sonas y aceptaria cualquier tipo de diversidad como algo inherente a ella.

4. Dependencia y derechos humanos:
la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (diversidad funcional)

4.1. El sistema de derechos humanos

Los sistemas legales que se desarrollan por todo el mundo son un reflejo de
los fundamentos éticos que rigen la sociedad. Desde que en 1948 se aprobara la
Declaracion Universal de los Derechos Humanos, se adopté un consenso, no del
todo homogéneo, sobre los valores fundamentales que debian regir las consti-
tuciones de todos los paises. Desde entonces mas de cien nuevas constituciones
han sido aprobadas en diferentes paises, y la inmensa mayoria de ellas se han
comprometido a respetar lo establecido por los sistemas de derechos humanos de
Naciones Unidas.
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Desde 1948, se han negociado en las Naciones Unidas cerca de 60 tratados y
declaraciones sobre derechos humanos. Entre ellos figuran varios orientados a pro-
teger a los colectivos mas desfavorecidos:

e 1948: Convencion para la Prevencion y la Sancién del Delito de Genocidio.

e 1961: Convencion sobre el Estatuto de los Refugiados.

e 1965: Convencion Internacional sobre la Eliminaciéon de Todas las Formas

de Discriminacién Racial.
e 1979: Convencion sobre la Eliminacion de Todas las Formas de
Discriminacién contra la Mujer.

e 1984: Convencién contra la Tortura y otros Tratos o Penas Crueles,
Inhumanos o Degradantes.

e 1989: Convencion sobre los Derechos del Nifo.

e 1990: Convencion Internacional sobre la Protecciéon de los Derechos de
Todos los Trabajadores Migratorios y de sus Familias.

e 2006: Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (diversidad funcional).

Dentro del sistema de la ONU, existen siete comités que supervisan el cumpli-
miento de los distintos tratados por parte de los Estados partes:

e FEl Comité para la Eliminacioén de la Discriminacion Racial.

e El Comité de Derechos Humanos.

e FEl Comité de Derechos Econémicos, Sociales y Culturales.

e El Comité contra la Tortura.

e El Comité para la Eliminacion de la Discriminacién contra la Mujer.

e El Comité de los Derechos del Nifio.

e El Comité sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad.

En Espafia, existe el compromiso constitucional de cumplir todo lo estableci-
do en todas estas convenciones, y desde el afio 2008 —afio en que fue ratificada
por nuestro parlamento—, esta obligada a adaptar su sistema legislativo a todo lo
establecido en la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (diversidad funcional).

Lo que ya ha tenido lugar es el analisis previo necesario para ver qué leyes son
las que requieren dicha modificacion (VV.AA., 2008). Este andlisis fue realizado por
el Instituto de derechos humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos III.
Para ello, el mencionado instituto organiz6 un equipo de trabajo en el que, ademas
de varios expertos del mundo del derecho, participaron algunos expertos de la socie-
dad civil representativa de las personas discriminadas por su diversidad funcional.
El resultado fue un informe en el que se seflalaban mas de 120 leyes y decretos de
todo tipo que deberan ser modificados en los proximos afios (VV.AA., 2008: 208).
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“La Convencion principalmente incide en el Derecho espafol en tres 6rdenes de cuestiones:
las relacionadas con la garantia de la seguridad en situaciones de riesgo y emergencias huma-
nitarias; las relativas a las situaciones en las que puede producirse la privacion de libertad; y
las que tienen que ver con la efectividad de los derechos referidos a la proteccién contra la
tortura, contra la explotacién y, en general, a la proteccién de la integridad fisica y mental. En
el primer caso se trata de realizar cambios normativos que tengan en cuenta la necesidad de
establecer precauciones especiales con vistas a que la garantia de la seguridad de las personas
con discapacidad en situaciones excepcionales sea equivalente a la del resto de los ciudadanos.
En el segundo caso, se ven afectadas las normas que regulan los procesos en los que se deter-
mina el internamiento de las personas con discapacidad. En este &mbito la efectividad de la
Convencién serd mayor si se establecen juzgados especializados y si existe una formaciéon espe-
cializada de jueces, fiscales y médicos forenses. En relacién con la proteccién de la integridad,
es preciso realizar una revisién de la normativa considerando la situacién de especial vulnerabi-
lidad en la que pueden encontrarse las personas con discapacidad, tanto en las instituciones (ya
sean penitenciarias, de internamiento de inmigrantes, sanitarias o especificas para las personas
con discapacidad) como en relacién con los asistentes personales.”

Si bien este documento no se ha hecho plenamente publico, se ha entregado al
parlamento y su contenido ha sido explicado a los diputados y diputadas relaciona-
dos con la diversidad funcional en sucesivas comparecencias ante la Comision para
las politicas integrales de la discapacidad del Congreso de los diputados.

Las intervenciones mds relevantes relacionadas con la Convencion y el men-
cionado informe son la de don Rafael de Asis, catedratico de Filosofia del Derecho
de la Universidad Carlos III de Madrid —coordinador en nombre del CERMI y la
Fundacién ONCE del trabajo académico sobre el ajuste del ordenamiento juridico
espafiol a la Convencion de la ONU sobre los derechos de las personas con disca-
pacidad (diversidad funcional)— y la de dofia Ana Sastre, delegada del CERMI para
la Convencion.

Este documento ha sido ignorado por el Gobierno al elaborar la Ley 26/2011,
de 1 de agosto, de adaptacion normativa a la Convencién Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad. Una ley de cara a la galeria y carente
de profundidad en el cambio, lo cual es un sintoma maés de la falta de convicciones
éticas de las administraciones publicas.

Desde el Foro de Vida Independiente y Divertad, ante la tomadura de pelo que
suponen estas «leyes anuncio», se ha optado por ni siquiera dedicar esfuerzos a su
analisis; un esfuerzo que se ha demostrado inatil en los Gltimos 10 afios, en los que
se han realizado estudios exhaustivos y profundos de varios textos legales.

4.2. El contenido de la Convencion Internacional sobre los
Derechos de las Personas con Discapacidad (diversidad funcional)

A pesar de que a continuacion desarrollaremos someramente el contenido
esencial de la convencion, entender su espiritu es muy sencillo: para cualquier



© Editorial UOC 63 Etica y derechos en la practica diaria de la...

situacion a la que se enfrente una persona con diversidad funcional, basta con
intercambiar la palabra diversidad funcional por la de otros colectivos protegidos
como, por ejemplo, las mujeres. Es decir, si se afirma que «los niflos o nifias con
diversidad funcional necesitan estar en centros de educacion especial, porque es
mejor para ellos» y cambiamos la frase a «las nifias necesitan estar en centros de
educacion especial, porque es mejor para ellas», veremos mas claramente el trato
discriminatorio que suponen frases de ese estilo y las politicas que se derivan de
ellas. Este sencillo efecto viene derivado de que en los fundamentos éticos y bio-
éticos de nuestra sociedad contemporanea, tras mas de un siglo de lucha contra
la discriminacién, estd muy aceptada la igualdad de la mujer; mientras que estos
altimos fundamentos éticos y bioéticos todavia no han evolucionado lo suficiente
en lo referente a la diversidad funcional en nuestra sociedad. Se produce asi un
efecto curioso en el que la legislacion va por delante de los fundamentos sociales
imperantes en el pafs.

Uno de los motivos a los que se puede achacar este retraso lo encontramos en
el movimiento asociativo tradicional espafiol, el cual se ha basado durante los
altimos 30 afos en el modelo médico, y es todavia reticente a aceptar el modelo
social de la diversidad funcional, mucho mas desarrollado en otros paises y que
ha sido el modelo ideol6gico en el que se ha basado la convencién. Para el Foro
de Vida Independiente y Divertad, la aprobacién de la convencién ha supuesto la
validacion legal de sus demandas que empezaron en 2001. Simplificando, lo que
ha ocurrido politicamente es que hoy es ley lo que desde hace 10 afios demandaba
un pequefio grupo de personas coordinadas a través de Internet; la escasa difusiéon
del contenido de la convencion se hizo a pesar, y muchas veces en contra, de las
estructuras de poder que encontramos dentro del mundo de la diversidad funcio-
nal, sus 6.000 ONG y las administraciones publicas.

La convencién supone un cambio radical en la vision social y juridica de las per-
sonas discriminadas por su diversidad funcional, ya que erradica el modelo médico,
imperante en las politicas sociales y en algunos de los ambitos de la legislacion
espafiola, y se acomoda a caballo entre el modelo social o de vida independiente y
el modelo de la diversidad.

A continuacion se intentara hacer un resumen de los aspectos clave que aporta
la convencién:

Un cambio en la visiéon de la diversidad funcional y los principios en los que
se debe basar su tratamiento legal y social (arts. 1 y 3), un cambio en las politicas
sociales que tradicionalmente aparcan en residencias a los diversos funcionales (art.
19), un cambio estructural en las politicas de educacion de manera que las nifias y
los nifios con diversidad funcional no sufran el apartheid educativo actual (art. 24),
y un cambio radical en la percepcion juridica de las personas a las que tradicional-
mente se ha supuesto incapaces de tomar decisiones (art. 12).
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La convencioén proporciona ademas nuevos mecanismos de control de su propio
cumplimiento (art. 33). Para conseguir todo ello, es fundamental la difusién del
contenido social y los detalles de esta convencién por parte de todos los poderes
publicos, algo a lo que estan obligados en su art. 8; un articulo practicamente igno-
rado por las administraciones publicas hasta el momento.

Existen otros aspectos como la accesibilidad (art. 9), el acceso a la justicia (art.
13), la libertad y seguridad de la persona (art. 14), contra la tortura y otros tratos
degradantes (art. 15), la proteccién contra la violencia y el abuso (art. 16), la pro-
teccion de la integridad personal (art. 17), la libertad de desplazamiento y naciona-
lidad (art. 18), la movilidad personal (art. 20), la libertad de expresion (art. 21), el
respeto a la privacidad (art. 22), el respeto del hogar y la familia (art. 23), el derecho
a la salud (art. 25), la habilitacion y rehabilitacion (art. 26), el derecho al trabajo
y el empleo (art. 27), el nivel de proteccion social (art. 28), la participacion en la
vida politica y pablica (art. 29), y la participacion en la vida cultural y el ocio (art.
30), que estan mas desarrollados actualmente en nuestro pais, a pesar de que su
incumplimiento es bastante frecuente. Este hecho es debido, fundamentalmente, a
ser Espafia un pais de los considerados ricos que se encuentra dentro de la Europa
social y también al trabajo desarrollado por las ONG tradicionales en estos Gltimos
30 afios.

4.3. Diversidad funcional (discapacidad) y dependencia

La convencién, tal como establece su nombre, se aplica en el ambito de la dis-
capacidad (diversidad funcional) y en su texto no hay ninguna referencia explicita
a las situaciones de dependencia, que corresponden al dmbito de este capitulo
cubiertas por la LEPA.

La definicion de discapacidad (diversidad funcional) de la convencion es (BOE
2008):

Articulo 1. Propésito.

“El prop6sito de la presente Convencién es promover, proteger y asegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fundamentales por todas
las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales,
intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impe-
dir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas.”

Intentar relacionar la diversidad funcional y las situaciones de dependencia
no resulta sencillo, especialmente si se parte del modelo médico-rehabilitador, tal
como lo hace la LEPA, que en su art. 2.2. Definiciones, estipula:
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1. Dependencia: el estado de cardcter permanente en que se encuentran las personas que, por
razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y ligadas a la falta o a la pérdida
de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial, precisan de la atencién de otra u otras
personas o ayudas importantes para realizar actividades bésicas de la vida diaria o, en el caso
de las personas con discapacidad intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su
autonomia personal.

Esta definicion, que traslada el problema a la situacién de la persona, es un claro
alineamiento con el modelo rehabilitador de la diversidad funcional, un modelo
que no es el elegido por la convencién y no garantiza el respeto a los Derechos
Humanos. Es por ello que resulta imprescindible redefinir la dependencia desde la
Optica de los derechos humanos como:

“La falta de respeto a la dignidad y a los derechos humanos de las personas, debida a la discri-
minacién y/o falta de igualdad de oportunidades para ejercer toda su autonomia moral y fisica”
(Centeno y Romafiach, 2007: 9).

Ante este cambio de la definicion de dependencia, basada en los derechos
humanos, cambia la 6ptica del anélisis a realizar de las situaciones de dependencia:

“l..] si consideramos las situaciones de dependencia como una cuestiéon de Derechos
Humanos, lo que resulta realmente relevante es la realidad humana, una situacién en la que se
precisan apoyos para ejercer la plena autonomia moral y fisica de las personas y garantizar su
plena dignidad. El origen no es, por tanto, relevante, sino la situaciéon actual de cada persona
y las herramientas que se necesitan para que pueda llevar una vida en igualdad de condiciones
y con dignidad” (Centeno y Romanach, 2007: 11).

Bajo este prisma, se difuminan las aparentes diferencias entre la dependencia y
la diversidad funcional y se ve que ambas precisan de la misma aproximacion en
los apoyos. Es decir, «[...] la aproximacion, los principios y las medidas de apoyo a
la inDependencia de las personas con diversidad funcional es practicamente valida
para todas las situaciones de dependencia» (Centeno y Romafach, 2007: 12).

De esta manera, se puede observar como la convencién es una herramienta de
plena aplicacion para las situaciones de dependencia y, por lo tanto, las convierte
en una cuestion de derechos humanos.

4.4. Las situaciones de dependencia, interdependencia y la basque-
da de la «<inDependencia»: una cuestion de derechos humanos

Desde el punto de vista cronolédgico, la Ley de promocién de la autonomia
personal y atencion a personas en situacion de dependencia (LEPA) fue aprobada
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por el Congreso de los Diputados el 30 de noviembre de 2006, y la Convencion
sobre los derechos de las personas con discapacidad fue aprobada el 13 de diciem-
bre de 2006 en la sede de las Naciones Unidas en Nueva York; entré en vigor el 30
de marzo de 2007 al obtener 82 firmas de sus correspondientes paises. En Espafia
entr6 en vigor en mayo de 2008, tras cumplirse los tramites y requisitos necesarios.

Ambos procesos legislativos tuvieron tiempo de elaboracion; el de la convencion,
al estar involucrados muchos paises, fue algo mas largo. La LEPA fue gestada a par-
tir del afio 2004, coincidiendo ya con la elaboracién de la convencién. Es decir, la
administracion publica espafiola, y en especial el Ministerio de Servicios Sociales, a
cuyo frente se encontraba entonces Jests Caldera, eran conocedores de ambos pro-
yectos legislativos y sabian como debian de hacerse las futuras leyes sociales de este
pais. Por su parte, el sector oficial de las ONG del sector también participaba en el
proceso de elaboracion de la convencion, en paralelo a sus aportaciones a la LEPA.

Desde el Foro de Vida Independiente se hizo siempre hincapié en la vinculaciéon
de la LEPA a los derechos humanos; asi quedo reflejado en su primer documento
de aportaciones a la ley, Ideas para una vida activa en igualdad de oportunidades. El
futuro de la «inDependencia», de agosto de 2004 (Foro de Vida Independiente, 2004)
y asi quedo expresado en la comparecencia que tuvo en la Comision del Pacto de
Toledo del parlamento espafiol, en marzo de 2005.

En esta comparecencia, e inmediatamente posterior al presidente del CERMI,
se pueden constatar las diferencias de aproximacion entre ambos. Asi el presidente
del CERMI hablaba de:

“En supuestos en que las especiales caracteristicas de complejidad o intensidad de las necesida-
des de la persona asi lo exijan —personas con discapacidad intelectual, personas con paralisis
cerebral, personas con dafio cerebral—, deberia acudirse a la prestacién directa del servicio a
través de medios publicos o privados concertados, previamente homologados. En este punto,
destacaria la particular atenciéon que deberia de dispensarse a la iniciativa social sin &nimo de
lucro —asociaciones, fundaciones, en suma, tercer sector— a la hora de concertar con prefe-
rencia la provision de estos servicios directos, en clara alusion al control de los servicios por
parte de las ONG.”

Por su parte, desde el Foro de Vida Independiente se hablaba de: «Para nosotros
esto es una cuestion de derechos humanos: las reformas legales que dentro de esta
materia quieren proporcionar igualdad de oportunidades a las personas con disca-
pacidad y combatir la segregacion, institucionalizacién y exclusion como formas
tipicas de discriminacién». Podriamos decir que, mientras los poderes sociales esta-
blecidos (IMSERSO, comunidades auténomas, Ministerio, ONG del sector, residen-
cias, etc.) luchaban por el control de los recursos en el texto legislativo, ignorando
lo establecido en la convencién cuyo contenido conocian, desde el Foro de Vida
Independiente se luchaba por la consecucion del respeto de los derechos humanos
a través de la ley.
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El Foro de Vida Independiente se manifest6 asi como tnico defensor a ultranza
del art. 19 de la convencion. Fue invitado a comparecer, ademas de en el parlamen-
to nacional, en la Generalitat de Catalunya, en la Generalitat valenciana, las Cortes
de Castilla-Le6n y en el parlamento gallego. Entre las comparecencias se deman-
daba lo mismo: «asistencia personal con pago directo»; una persona o personas de
apoyo elegidas por la persona, y el control econémico de su contratacion.

Ademas de la accion politica, el Foro de Vida Independiente elabor6é més de una
decena de documentos a lo largo del procedimiento de la elaboracién de la ley, y
ante la falta de respeto a los derechos humanos que seguia vigente en las diferentes
evoluciones de la ley, acab6 encerrandose durante 24 horas en la sede central del
IMSERSO para forzar una reunion con el ministro Jests Caldera.

De los seis puntos que el Foro present6 a la reuniéon, como mejoras de la ley,
s6lo dos fueron aceptados y no completamente. A pesar de ello, el ministro incum-
pli6 su palabra y el texto legal quedd como estaba. Las peticiones del Foro estaban
orientadas a la garantia del cumplimiento del que luego seria el art. 19 de la con-
vencion, a través del art. 19 de la LEPA.

En ese entorno sociopolitico y ético, en el que tanto las administraciones puabli-
cas como las ONG mantenian una mentalidad tanto ética como politica anclada
en el modelo médico, adornada con un ligero barniz del modelo social —muy dis-
tantes de las éticas de la diversidad y el modelo de la diversidad—, mientras apenas
se escuchaba la voz discordante de un pequefio grupo de personas coordinadas a
través de Internet —que vivia en sus carnes la situacion de dependencia y espera-
ban la «inDependencia»—, el resultado de la LEPA no podia ser otro: la garantia
del derecho a ser discriminado por esta situaciéon de dependencia los préximos 30
afios, disfrazada de prestaciones econoémicas de cuidado familiar completamente
insuficientes que, en contra de lo establecido por la propia ley, han sido prioritarias
en su propio desarrollo.

Por su parte, las prestaciones de asistencia personal, ademds de ser insuficientes
en términos econdmicos y no garantizar una vida en igualdad de oportunidades,
omitiendo el derecho a la participacion en la vida cultural y de ocio, han sido res-
tringidas por algunas leyes autonémicas y no han sido promocionadas por ninguna
administracion pablica con una excepcion: el Pais Vasco, en concreto Guipuzkoa.

Por otro lado, se sigue garantizando la segregacion del colectivo construyen-
do nuevas residencias y aprobando nuevos decretos educativos que condenan al
apartheid educativo y a la exclusién a los nifios desde su mas temprana edad. Por
supuesto, todo estd en connivencia con las ONG del sector.

De esta manera, lo que pudo haber sido el derecho a la igualdad de oportuni-
dades y el respeto de los derechos humanos de las personas discriminadas por su
diversidad funcional y/o personas en situaciéon de dependencia, que aspiraban a
la «<inDependencia», se ha convertido en garantia de discriminacién y opresion,
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condenando a los cuidadores familiares, en especial a las mujeres, a trabajar 24
horas al dia, 365 dias al afio por una prestacion econémica que es inferior al salario
minimo interprofesional.

Por otro lado, la propia LEPA contemplaba su propia revision al cabo de tres
afios, fecha en la que ya estaba vigente la convencion. A pesar de los analisis de
incompatibilidad, desajuste o no alineacién entre ambos textos legales que se
fueron desarrollando en esos afios, la revisién consisti6 de nuevo en una burla a
los derechos humanos, permitiendo la continuacién del desarrollo de la opresion
derivada de su actual texto.

No obstante, cabe decir que la LEPA ha tenido dos cosas buenas:

e Ha abierto la puerta a un derecho subjetivo mal enfocado, que quiza pueda

ser modificado para ser acorde a los derechos humanos en el futuro.

e Ha puesto en la agenda politica la situacién que viven millones de ciudada-

nos en la sociedad actual espafiola.

5. Comportamiento moral y actitudes ante la dependencia

Cualquier persona que se relacione hoy por primera vez con personas que viven
en situacion de dependencia, se encontrara con una amplia amalgama de actitudes,
realidades sociales y visiones sociopoliticas y éticas de una misma situacion, tanto a
nivel personal, como en ONG, como en los servicios sociales de la administraciéon
publica.

Nos encontramos en una fase de arranque de la transiciéon del modelo médico al
modelo social, con unas raices éticas y bioéticas que no acaban de cambiar en sus
fundamentos. La pena, el sufrimiento y la caridad siguen imperando en todos los
ambitos como consecuencia de esa ausencia de cambio. Las éticas de la diversidad
son apenas conocidas, comprendidas y compartidas por un grupo muy pequefio de
personas, que se suelen encontrar fuera de las estructuras de poder.

Ademas, la clase politica y los desarrolladores de politicas sociales se enfrentan
al dilema de elegir entre hacer politicas respetuosas con los derechos humanos,
incluyendo el tipo de servicios que se demandan, y promocionando algunos servi-
cios importantes como la asistencia personal, o hacer caso a lo que demandan las
ONG y muchas personas del sector, que piden principalmente prestaciones econ6-
micas para la familia o plazas residenciales. A pesar de estar obligadas legalmente
a respetar y difundir la convencioén, las administraciones publicas, conscientes de
que las politicas sociales se han utilizado histéricamente para ganar votos, y no
para resolver problemas sociales, suelen preferir esperar a que sea la propia deman-
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da de las ONG y de las personas la que cambie, para tomarse en serio el contenido
de la convencién.

Podria decirse que es un problema parecido al que se encuentran las defenso-
ras de los derechos de la mujer cuando llegan a paises en los que son las propias
mujeres las que no demandan sus derechos. El autor de este modulo entiende que
el principio de respeto a la voluntad individual de la persona debe ser la maxima
fundamental a la hora del desarrollo y ejercicio de las politicas de apoyo en situa-
ciones de dependencia, pero esto no es 6bice para llevar, formar e informar de los
nuevos fundamentos éticos, bioéticos y legales de la dependencia, es decir, hacer
ver a personas e instituciones que el objetivo no es la dependencia, sino la promo-
cion de la autonomia y la «inDependencia».

Desde el Foro de Vida Independiente se ha podido observar el cambio radical
que se produce en las personas que descubren esa nueva vision sobre si mismas,
especialmente si a la vez se les proporcionan las herramientas para desarrollar esta
nueva visiéon. Son muchos los casos en los que se ha visto cobmo una persona ha
pasado de sentirse inferior, aceptar su discriminacién sin percibirla, y permanecer
encerrado en el hogar o la residencia, al albur de la voluntad del entorno; a una
situacién de plena actividad, estudio o empleo, participacion en el ocio, la vida
cultural y la diversion, disfrutar de unas vacaciones elegidas por la misma persona
y empezar a construir la propia autoestima y la identidad politica. Para el cambio
profundo de mentalidad, las nuevas tesis éticas y bioéticas son la herramienta fun-
damental, y la asistencia personal es la herramienta instrumental practica.

En Madrid, Barcelona, Galicia y Guipazcoa existen personas que disfrutan de
esa asistencia personal, con niveles de apoyo superiores a los establecidos en la
LEPA gracias a iniciativas promocionadas desde el Foro de Vida Independiente en
relacion con las administraciones publicas. Por otro lado, en Internet se pueden
encontrar todos los textos y fundamentos éticos, bioéticos y politicos que se han
desarrollado a lo largo de estos ultimos 10 afios. Existen ademas videos y todo
tipo de material multimedia a disposiciéon de cualquier persona que tenga acceso
a Internet y curiosidad. Con esta actitud de respeto a la voluntad individual y
colaboracion con el cambio ideolégico a través de la formacion, la informacién
y la difusién, cualquier persona puede ser participe y colaboradora del cambio
social profundo que se necesita para modificar las actitudes morales generales de
toda la sociedad, incluidas todas aquellas personas que hoy viven en situacion de
dependencia y no aspiran a cambiar esa realidad; no piensan que puedan vivir en
«divertad».

Por otro lado, la vision de las situaciones de dependencia cambia mucho cuando
se toma conciencia de la interdependencia de todos los seres humanos; del hecho
irrefutable de que todos hemos sido bebés y por lo tanto hemos vivido durante un
largo tiempo en situacion de dependencia con el apoyo de nuestra familia, y que
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nuestro desarrollo infantil fue precisamente el de la busqueda de la «inDependen-
cia» tanto moral como econ6mica. Por ello, no nos es ajeno el tipo de necesidades
de apoyo que hacen falta para poder convivir con los demés en igualdad de opor-
tunidades y sin discriminacion.
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Capitulo III

Bioética de la diversidad funcional:
una nueva voz desconocida

Soledad Arnau Ripollés

1. Introduccion

En el World report on disability 2011 (Informe Mundial sobre Discapacidad) se indi-
ca que en el afio 2010 entre el 15,6 y el 19,4 % de la poblacién mayor de 15 afios
vivia en situacion de diversidad funcional* —entre 785 y 975 millones de perso-
nas—. El célculo se hace considerando la poblaciéon estimada y los datos de preva-
lencia también estimados en el Informe mundial sobre la salud (World Health Survey)
y el Estudio mundial de la morbilidad (Global Burden of Disease) del afio 2004. De esas
personas, entre 110 (2,2 %) y 190 (3,8 %) millones se encuentran con importantes
dificultades para su desarrollo.

Tal como indica Naciones Unidas, en el mundo hay mas de 650 millones de
personas que viven con alguna diversidad funcional. Si a esa cifra se agrega el
grupo de sus familiares que conviven con ellas y ellos de manera habitual, se pasa
a una cifra muy significativa: 2.000 millones de habitantes que, de una forma u
otra, viven a diario con esta circunstancia. En todas las regiones y en cada uno de
los paises del mundo, las personas con diversidad funcional viven con frecuencia
al margen de la sociedad, excluidas de numerosas experiencias fundamentales
de la vida. Tienen escasas esperanzas de asistir a la escuela, obtener un empleo,
poseer su propio hogar, desarrollar sus identidades de género, fundar una familia,
plantearse una posible maternidad y/o paternidad, disfrutar de la vida social y
politica. Sobre todo, cuando se trata de mujeres y hombres con gran diversidad

14. En este trabajo, la autora utiliza el nuevo concepto de «diversidad funcional» para sustituirlo por el mas
tradicional de «discapacidad». Este cambio terminolégico implica, necesariamente, un avance cualitativo
al eliminar todo lenguaje discriminador contra esta situacién humana. Para mayor informacién, es impor-
tante la lectura de Romanach, J. y Lobato, M. (2005): «Diversidad funcional. Nuevo término para la lucha
por la dignidad de la diversidad del ser humano», en Alvarez Pousa, L. et al. (coord.) (2007): Comunicacion
y discapacidades. Actas del Foro Internacional, Galicia: Observatorio Gallego de Medios, Colegio Profesional
de Periodistas de Galicia, ISBN: 978-84-690-4140-6, 321-330. Disponible en web http://dialnet.unirioja.es/
servlet/articulo?codigo=2393402
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funcional que para llevar sus proyectos de vida necesitan los apoyos humanos de
otras personas.

En este capitulo pretendemos visibilizar la nueva voz de las mujeres y hombres
con diversidad funcional en lo que concierne, también, al &mbito de la bioética
contemporanea y, para ello, nos apoyaremos en trabajos realizados por uno de los
mas importantes investigadores en bioética «desde la 6ptica de la diversidad funcio-
nal» que existen en Espafia, Javier Romafiach Cabrero. Hace unos afios, comentaba
lo siguiente:

“Asi, en esa posicion de queridos, pero no deseados, y con la eterna esperanza de una cura
que nunca llegard para todos, las personas con discapacidad han ido asumiendo su rol en la
sociedad moderna, en la que forman parte de una mas de las muchas minorias, pero con una
peculiaridad: no existe nadie que pertenezca a esa minoria que quiera pertenecer a ella, porque
es, al parecer, fuente de infelicidad segura.

De esta manera, todas las personas con discapacidad hemos ido a parar a un ghetto en el que
nadie quiere entrar y del que todo el mundo quiere salir con la esperanza de la curacion propia,
inconscientes de que la discapacidad estara siempre aqui” (Romarach, 2003).

Estas palabras resumen adecuadamente lo que ha sido el recorrido histérico de la
humanidad con diversidad funcional. Sobre todo, hemos sido «no deseados» y, de
hecho, todavia sigue imperando este planteamiento. No hay mas que adentrarse por
determinados mundos y normativas que, como por ejemplo la Ley Orgdnica 2/2010,
de 3 de marzo, de salud sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del
embarazo, pone de manifiesto en su art. 15, «Interrupcion por causas médicas»:

“Excepcionalmente, podrd interrumpirse el embarazo por causas médicas cuando concurra
alguna de las circunstancias siguientes:

a) Que no se superen las 22 semanas de gestacion y siempre que exista grave riesgo para la vida
o la salud de la embarazada y asi conste en un dictamen emitido con anterioridad a la inter-
vencion por un médico o médica especialista distinto del que la practique o dirija. En caso de
urgencia por riesgo vital para la gestante podré prescindirse del dictamen.

b) Que no se superen las 22 semanas de gestacion y siempre que exista riesgo de graves anom-
alias en el feto y asi conste en un dictamen emitido con anterioridad a la intervencién por dos
meédicos especialistas distintos del que la practique o dirija.

¢) Cuando se detecten anomalias fetales incompatibles con la vida y asi conste en un dicta-
men emitido con anterioridad por un médico o médica especialista, distinto del que practique
la intervencioén, o cuando se detecte en el feto una enfermedad extremadamente grave e incu-
rable en el momento del diagnéstico y asi lo confirme un comité clinico.”

Al respecto, cabe afiadir, y siguiendo con el ejemplo del aborto o interrupcién
del embarazo, las reflexiones de Vila-Coro (2003: 130 y ss.) en cuanto a la «dudosa»
certidumbre que produce abortar por razones de salud psiquica de la madre («aborto
terapéutico»), ya que, en muchas ocasiones, esta «razon» se utiliza indebidamente
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para justificar el acto del aborto proporcionando, al mismo tiempo, una falsa sen-
sacion de alivio ante la futura llegada del bebé «no deseado». Asi también, habla de
los «intereses implicados» Sen el hecho del aborto (intereses, fundamentalmente,
de caracter econémico), que demuestran que la razén de la «salud psiquica de la
madre» puede ser una mera excusa para obtener una buena compensacién econoé-
mica.

Ahora bien, contintia la autora, igualmente es importante dejar claro que esa
«dudosa certidumbre» es especialmente injusta (por su falsa justificaciéon) cuando
se convierte en el argumento justificativo del propio «aborto eugenésico», expo-
niendo que la futura calidad de vida de dicha persona con diversidad funcional,
asi como la de las propias personas que le cuidan (principalmente, la familia), va
a sufrir una pérdida. Vila-Coro ofrece tres posibles objeciones que «dudan» de la
«certidumbre» de que una persona con diversidad funcional vaya a tener menor
calidad de vida por el hecho de encontrarse en esta circunstancia:

“a) No es cierta la afirmacion de que con el aborto se quiere el bien del hijo. Al impedirle que
nazca, con el pretexto de que no tendré la calidad de vida que seria deseable, se le priva de la
vida, del mayor bien que puede tener un ser, que es el existir.

b) Nadie puede apreciar la excelencia de la vida porque es un acto psiquico, una experiencia
absolutamente personal que no esta en relacién directa con las dotes intelectuales y fisicas de
cada uno. [...].

¢) El aborto, la mayoria de las veces, es un acto de egoismo. La madre no quiere cargar con una
criatura que le va a complicar la vida, limitando su libertad y ocasionandole gastos elevados
que, probablemente, desajustardn el presupuesto familiar [...]. O la sociedad, lldmese clinica,
Seguridad Social... no quiere invertir en un nifio inmaduro, o con taras y lesiones al que hay
que sacar adelante dedicando personal especializado, tecnologia costosa que se podria aplicar
a otros pacientes cuyo cuidado resultara mas rentable. [...] Pero ese hijo tiene un derecho ina-
lienable a continuar en la existencia para desarrollar su personalidad...” (133-135).

Esta tercera objecion es, sin lugar a dudas, un reflejo del pensamiento actual
sobre esta circunstancia humana. Somos «carga» que no proviene de la diversidad
funcional en si misma, sino, mas bien, de la carencia de una cobertura en recursos
socio-politica suficiente y eficaz que ofrezca soluciones viables ante la especificidad
de dicha caracteristica. Y, sobre todo, porque sigue existiendo una comprehensién
desvirtuada de la realidad humana especifica de la diversidad funcional, que lanza
este tipo de mensajes, tales como: que la sociedad «no quiere invertir en esfuerzos

15. Tan so6lo, y a modo ilustrativo, hacemos mencién del ejemplo que usa la propia autora: «Una conocida
clinica de Madrid ha llegado al extremo pavoroso de practicar abortos en serie, sin la necesaria prescripcion
facultativa». (Dicha clinica que practicaba el aborto, antes de encontrarse y analizar cada caso concreto que
les llegaba, ya tenian preparada, a priori, la documentacioén sobre un posible diagnéstico que confirmaba
cierto trastorno mental en la futura madre y, cémo no, la terapia que se recomendaba era el aborto; cada
documentacién ya disponia de la firma del psiquiatra, aludiendo a un «aborto terapéutico».)
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extras», tanto humanos como tecnoldgicos, afirmando que «...se podria aplicar a
otros pacientes cuyo cuidado resultara més rentable» .16

De ahi que, como expresa Romariach (2009), la voz bioética de/desde la diversi-
dad funcional, o que nace al otro lado del espejo, se convierte en una voz necesaria
e importante para transformar la realidad de entendimiento y comprensién sobre
esta caracteristica humana:

“La voz bioética que nace al otro lado del espejo, expresada en un conjunto de opiniones
y escritos que han sido elaborados por personas que viven discriminadas por su diversidad
funcional, aporta un nuevo enfoque a muchos asuntos que durante afios han sido analizados
desde el desconocimiento de lo que realmente se ve y se vive al tener una diversidad funcional”
(Romanach, 2009).

2. La «Bioética de/desde la diversidad funcional»

En este apartado vamos a hacer un recorrido por la voz bioética «de/desde» la
diversidad funcional o, lo que viene a ser lo mismo, en palabras de Romafiach, la
«Bioética al otro lado del espejo» (Romarach, 2009).

Como hemos visto, el autor, a través del ejemplo de nuestra querida Alicia, la
del Pais de las Maravillas, de Charles Lutwidge Dodgson, conocido como Lewis
Carroll, ha sabido mostrar muy oportunamente al lector o lectora como «traspasar»
al otro lado del espejo implica ser capaces de reconocer que la realidad es mucho
mas compleja de lo que quizas aparenta, y de que, si somos capaces de pasar a
esas otras dimensiones, como Alicia o como el autor, o como la propia autora de
este trabajo, entonces... se abre la posibilidad de desdibujar lo que es un «orden
légico de comprehension de la realidad», en este caso de la diversidad funcional.
Por tanto, lo que es un «orden il6gico» no es tan sencillo. El espejo plantea dos
posibilidades de entender la realidad de la diversidad funcional: desde el lado «A»
del espejo, se percibe como «anomalia» o «enfermedad», etc.; desde «el otro lado»
(«B»), la realidad de la diversidad funcional se interpreta como una condicién
humana inherente e histéricamente discriminada, sobre todo, por una falta de
comprehension adecuada.

La «Bioética de/desde la diversidad funcional», tal como se percibe en esta meta-
fora, se constituye basicamente desde dos dimensiones:

16. En esta tercera objecién, Vila-Coro ofrece otra «razén», que es muy comun entre la gente, de por qué se
puede desear que un bebé con una diversidad funcional no nazca.
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Una dimension «ética», porque la bioética es ética. (Es decir, es «filosofia
moral» en cuanto es una reflexién critico-racional de la moral.) Por ello,
«ética» y «moral» no son lo mismo. Segun la definicién que nos ofrece la
profesora Begofia Roman (2011: 1): «Moral es la vivencia cotidiana de adhe-
sion a valores, principios, normas, a partir de los cuales juzgamos los actos como
correctos/incorrectos». Por tanto, en una sociedad plural existen distintas
morales, y es la ética quien se encarga de interrogarse critica-racionalmente
sobre la moralidad de estas morales (sobre su legitimidad y razén de ser y si
dicha razén es correcta).

Una dimension «politica», porque la bioética es «bio-politica», aunque no
en un sentido estrictamente foucaultiano, sino mas bien desde el enfoque
que transmite la bioética latinoamericana de «bioética politica» (de «bioéti-
ca» que trasciende a la mas clasica «bioética clinica»).

Siguiendo a Gracia (2002), la bioética atraviesa «tres generaciones», asi como
«tres niveles»: nivel micro (primera generacién); nivel meso (segunda generacion);
y nivel macro (tercera generacion). Veamos los siguientes niveles:

Anos setenta. Nivel MICRO: primera generacion de la bioética: centrada en
la relacion profesional-paciente. Se reivindica la autonomia de la persona
paciente, a través de la «autogestion» de su propio cuerpo y mente. Por
tanto, se analizan cuestiones relacionadas con el principio, el consentimien-
to informado y la toma del control sociosanitario sobre el propio cuerpo,
en sentido individual. Desde esta postura, nace la Teoria de los Derechos
Humanos basicos, personales o subjetivos: el derecho a la vida, a la salud, a
la libertad de conciencia y a la propiedad.

Anos ochenta. Nivel MESO: segunda generacion de la bioética: centrada en
las relaciones institucionales y estructurales. Se centra en lo que se considera
como derechos sociales, econémicos y culturales. Lo que hasta ahora habia
sido interpretado como una cuestiéon de beneficencia y de ambito privado
o particular, ahora se transforma en una cuestion de «justicia social». Y,
por tanto, de ambito publico y politico. De este modo el derecho sanitario
se interpreta como una cuestion de «justicia social» donde se reflexionan y
determinan las politicas pablicas, en este caso sanitarias. En consecuencia,
se analizan cuestiones relacionadas con la economia, la distribucién de
recursos y el principio de justicia.

Atios noventa. Nivel MACRO: tercera generacion de la bioética: centrada
en lo que se ha denominado «bioética global». El fenémeno de la globa-
lizacion y de ese supuesto de que vivimos en la actualidad en una aldea
global, en gran medida, gracias al desarrollo y extension de las nuevas
tecnologias a una cantidad importante de la poblaciéon mundial, asi como
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a los transportes, que nos permiten «llegar muy lejos», todo ello hace que,
como comenta Gracia Guillén: «las fronteras de los Estados nacionales se
han quedado pequefias y los problemas son cada vez mas globales, afectan
a todos».

La voz bioética «de/desde la diversidad funcional» o, la «Bioética al otro lado del
espejo», recorre estos tres niveles que, de hecho, se encuentran interrelacionados
por la dimension ética y politica de esta modalidad bioética.

Segun la tradicion judeocristiana, por ejemplo, existe una concepcién determi-
nada de lo que es/debe ser salud y enfermedad, y de la relacion directa que se deriva
entre enfermedad y «discapacidad». Este enfoque, necesariamente, trae a colacién
una manera de entender y aproximarnos a la realidad de la diversidad funcional
y, también, sobre la concepcion acerca de las personas que se encuentran en esta
circunstancia. Este ejemplo se materializa en lo que se conoce como el Paradigma
0 Modelo de Prescindencia (eugenésico y de marginaciéon) y en el Paradigma o
Modelo Médico-rehabilitador.

En relacion con este primer paradigma cabe recordar las palabras de Martha C.
Nussbaum:

“Nuestro temor a la intervencién genética no es un simple temor irracional. Tiene raices histo-
ricas: recordamos los excesos y las vejaciones del movimiento en pro de la eugenesia de prin-
cipios del siglo xx, las esterilizaciones forzadas de los «no aptos», la cosificacion y el vilipendio
de las personas discapacitadas y las desdefiosas actitudes clasistas y racistas enmascaradas como
ciencia. La culminacién natural de este movimiento, como todo el mundo sabe, fue el horror
de la eugenesia nazi” (Nussbaum, 2002: 11).

Y en cuanto al segundo modelo podemos recordar que en el afio 1977 naci6
en Espafia el «Plan Nacional de Prevencién de la Subnormalidad», promovido
por aquel entonces por el llamado Real Patronato de Educacion y Atencién a
Deficientes, como medida socio-politica de atencién a la prevencién de «defi-
ciencias» de la poblacién espafiola. En la trayectoria del Real Patronato sobre
Discapacidad, tal cual se denomina en la actualidad, y perteneciente al Ministerio
de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad del Gobierno de Espafia, la prevencion de
las «deficiencias» ha sido siempre objeto de la maxima preocupacion. Buena prueba
de ello es la elaboracion, en su primera €época, del mencionado «Plan Nacional de
Prevencion de la Subnormalidad», que originé una serie de aplicaciones y que ofre-
ce una amplia panordmica de los aspectos relacionados con la funcién preventiva:
genéticos, metabolicos, perinatales, pediatricos, nutricionales.

Posteriormente, aparte de los trabajos relacionados con la aplicacién de ese
Plan, el Real Patronato ha seguido teniendo como prioritaria la actuacién en el
campo de lo preventivo. He aqui una muestra de sus actividades en este sentido:
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e Convocatoria de los Premios Reina Sofia de Investigacién sobre Prevencion
de las Deficiencias, para Espafia y América Ibérica conjuntamente, con
periodicidad bienal.

e Colaboracion en los trabajos preparatorios de la Ley 14/1986, de 25 de abril,
General de Sanidad (en su art. 18.5, pide a las Administraciones Pablicas
que elaboren «programas de prevencion de deficiencias, tanto congénitas
como adquiridas») y de otros proyectos normativos.

e Disefio e imparticion del «Curso sobre prevencion de deficiencias».

e Apoyo de tipo documental y divulgador a programas educativos de amplia
repercusion en la poblacién, manifestado, por ejemplo, en el programa
«Para que nazca sano»'” y en la difusién del calendario de desarrollo del
nifio de 0 a 18 meses.

2.1. Origenes de la bioética de/desde la diversidad funcional

Investigadores como Gregor Wolbring (Facultad de Medicina, Universidad de
Calgary, Canada), Tom Shakespeare (Organizacion Mundial de la Salud, Naciones
Unidas), Bill Albert (Consejo Britanico de Personas con Discapacidad, British Council
of Disabled People, Reino Unido), a nivel internacional, asi como la organizacién inter-
nacional sobre discapacidad en Europa (Disabled People’s Inernational Europe), y en
Espafia, investigadores como Javier Romafiach Cabrero (Foro de Vida Independiente
y Divertad) o la propia autora de este trabajo, Soledad Arnau Ripollés (Facultad de
Filosofia, Universidad Nacional de Educacién a Distancia), suponen, en su conjunto,
las fuentes para conocer los origenes de la bioética de la diversidad funcional.

Estos origenes —de la voz «Bioética de/desde la diversidad funcional»— pode-
mos encontrarlos a través de los siguientes Paradigmas o Modelos:

e Paradigma o Modelo de Vida Independiente.

e Paradigma o Modelo «Social» de la discapacidad/diversidad funcional.

e Paradigma o Modelo del «<Enfoque de las Capacidades».

e Paradigma o Modelo de la Diversidad.

En relacion con este primer modelo cabe recordar las palabras de uno de los
principales activistas del Movimiento mundial de Vida Independiente en Espafia,

17. Este programa estd siendo desarrollado por la Fundacién en 1.000 sobre Defectos Congénitos, de la Facultad
de Medicina de la Universidad Complutense de Madrid, junto con el Real Patronato sobre Discapacidad. La
Fundacién es una propuesta para que la sociedad ayude ala investigacién a aportar soluciones al problema de la
aparicion de defectos congénitos en los recién nacidos y pretende aportar cauces y pautas para su prevencion.
Fue creada gracias a las aportaciones recibidas mediante una camparia publica de peticién de 1.000 pesetas
para financiar la investigaciéon del Estudio Colaborativo Espariol de Malformaciones Congénitas (ECEMC).
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Manuel Lobato Galindo (2004: 7), que reflejan un nuevo pensamiento y sentir
sobre esta especificidad humana:

“Los que nos desplazamos de forma distinta, los que reciben las sensaciones de otra forma o
los que interpretan el mundo de forma muy diferente, no tenemos por qué estar enfermos,
podemos ser felices, podemos amar y ser amados, podemos aportar cosas, incluso tomar
iniciativas y ser utiles. Nacié lo que se conoce como Vida Independiente” (Lobato, 2004:
7).

El segundo modelo, versién anglosajona del paradigma de vida independiente,
se plasma muy oportunamente en la Convencion Internacional sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad (diversidad funcional) (ONU, diciembre de
2006).

El tercer modelo también se encuentra en esta normativa internacional. La
aparicion de la diversidad funcional en el &mbito de la filosofia moral y politica es
muy reciente y se debe a las aportaciones que Amartya Sen, Eva Kittay y Martha
Nussbaum han hecho a la teoria de la justicia de John Rawls. En la altima aporta-
cién, Nussbaum propone ir mas alla de la teoria de la justicia de Rawls apoyandose
en algunas reformulaciones a dicha teoria aportadas por Eva Kittay y Amartya
Sen que intentan dar respuesta a las cuestiones relacionadas con la diversidad
funcional. Nace de esta manera el «enfoque de las capacidades». En este enfoque,
Nussbaum plantea que:

“[...] no podemos justificar una teoria politica a menos que podamos mostrar que es capaz de
perdurar en el tiempo y ganarse el apoyo de los ciudadanos por razones que no sean exclusiva-
mente instrumentales o autoprotectoras.

En primer lugar, encontramos el problema de la justicia hacia las personas con discapacidades
fisicas y mentales. Se trata de personas como todas las demas, pero hasta ahora las sociedades
existentes no las han tratado en un plano de igualdad con los demds ciudadanos. El problema
de extender a estas personas la educacion, la asistencia médica, los derechos y las libertades
politicas, y en general la igualdad como ciudadanos, parece un problema de justicia y un pro-
blema urgente. Para resolver este problema hace falta una nueva forma de pensar la ciudada-
nia, y un nuevo analisis de la finalidad de la cooperacién social (ya no basada en el beneficio
mutuo), asi como también con mayor énfasis en la asistencia como bien social primario, por lo
que cabe esperar que su solucién no va a consistir en una nueva aplicacion de las viejas teorias,
sino en una reformulacion de las propias estructuras teéricas” (Nussbaum, 2007: 22).

Por tltimo, nos detendremos en el nuevo Modelo de la Diversidad, el cual, al igual
que el «<Modelo Social», también se constituye como un desarrollo del «Paradigma
de Vida Independiente». El cuarto paradigma fundamenta la voz «Bioética de/desde
la diversidad funcional». Tal como afirman Palacios y Romafiach:
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“El modelo de la diversidad propone claves para construir una sociedad en la que todas las
mujeres y los hombres vean preservada plenamente su dignidad. Una sociedad en la que la
diversidad, y en concreto la diversidad funcional, sea vista como una diferencia con valor y no
como una carga independientemente de la edad a la que se produzca. Una sociedad en la que
exista la igualdad de oportunidades y nadie sea discriminado por su diferencia. En definitiva
una sociedad mas justa en la que todas las personas sean bienvenidas, aceptadas y respetadas
por el simple hecho de ser humanos” (Palacios y Romafiach, 2006: 223-224).

Hemos visto que los cinco Paradigmas o Modelos anteriores hacen todo lo posi-
ble para «pervivir», unos, practicamente, en confrontaciéon con los otros. Pero, aun
asi, sin embargo, es interesante destacar que comparten el comin denominador de
trabajar sobre el binomio antagénico: «DIS-CAPACIDAD»-«CAPACIDAD».

Ello, sin duda alguna, sigue generando verdaderas tensiones y/o conflictos a la
hora de establecer los parametros de convivencia que deben regir para fundamen-
tar la igualdad efectiva entre todas las personas. Tanto el Modelo de prescindencia
(o innecesariedad) como el médico-rehabilitador centran su eje de atencioén en el
«déficit» y, a partir de ahi, generan toda una estructura socio-politica en la que, al
concebir la diversidad funcional como algo negativo y a eliminar si es posible, mar-
ginan y vulneran los Derechos Humanos y Civiles de las personas con diversidad
funcional de distintas formas (les construyen un mundo artificial, estrictamente,
medicalizado).

La Filosofia mundial de Vida Independiente, por el contrario, se constituye en
una filosofia de la EMANCIPACION o EMPODERAMIENTO. Como novedad, tiene
la peculiaridad de que nace de las propias personas que se encuentran en esta cir-
cunstancia, y de todas aquellas otras personas que las apoyan. Su eje de atenciéon se
centra en la AUTODETERMINACION (pleno desarrollo de la «autonomia moral») y
en el CONTROL DE SUS PROPIAS VIDAS. Por tanto, hace especial hincapié en las
CAPACIDADES humanas. De este Modelo de Vida Independiente (version estado-
unidense), entiendo que nacen: el Modelo Social (versién anglosajona); el Modelo
del «Enfoque de las Capacidades» (version estadounidense); y el «Modelo de la
Diversidad» (version espafiola).

El Modelo de la Diversidad, nacido en Espafia en 2006, de la mano de Palacios
y Romariach, se constituye en una de las mejores formas de romper con la dicoto-
mia discapacidad/capacidad. Su eje de atencion, por tanto, es toda una novedad: la
DIGNIDAD de la persona con diversidad funcional (tanto intrinseca como extrin-
seca). Veamos el siguiente esquema:
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Diversidad
Dignidad
| |
| | | |
Extrinseca Intrinseca
Derechos Humanos Bioética

Efectivamente, procede del Paradigma de Vida Independiente y, en ese sentido,
significa que «da valor» a las vidas de las personas con diversidad funcional y que
trabaja desde la perspectiva de los Derechos Humanos para su pleno ejercicio (con-
cepcion de «dignidad extrinseca»). Ahora bien, el matiz que aporta el Modelo de
la Diversidad al Paradigma de Vida Independiente es que no podemos olvidar que
hay personas que no se pueden autodeterminar en ningin momento de su vida y
que, por tanto, practicamente, en algunos de esos casos, no es posible establecer un
desarrollo de capacidades. Aqui, la Vida Independiente «hace lo que puede» para
dar solucién, mediante el apoyo de las capacidades de familiares o representantes
legales.

Sin embargo, tal como proclama su lema: jNada sobre nosotros/as sin nosotros/
as!, de algn modo las personas que no se pueden valer por si mismas en el &mbito
moral apenas tienen oportunidad dentro de este Paradigma. Por ello, me parece de
suma importancia que se traslade el eje de atencion a la propia DIGNIDAD, fun-
damentalmente intrinseca. Al respecto, Palacios y Romafiach contintan diciendo:

“I...] el paradigma aqui propuesto de la diversidad en el que se remarca, sin negar la premisa
anterior, que el valor del ser humano en si mismo, su dignidad intrinseca, se encuentra desvin-
culada y es independiente de cualquier consideracién de utilidad social” (Palacios y Romanach,
2006: 169).
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2.2. Primeros pasos de la bioética de/desde la diversidad funcional

En este capitulo se ha puesto de relieve que existe una voz bioética de/desde la
diversidad funcional, que se encuentra al otro lado del espejo, como Alicia, la del
Pais de las Maravillas. Este nuevo discurso se constituye en una «bioética critica» al
discurso oficial hegemoénico de la bioética contemporanea.

Al igual que existen distintas corrientes en bioética: americana, europea, lati-
noamericana, feminista..., etc., también resulta imprescindible esta nueva voz que
cuestiona las posturas hegemonicas y dominantes, en la medida en que, gracias a
ella, tomamos conciencia moral de que se sigue perpetuando la desigualdad entre
personas con y sin diversidad funcional.

Con los avances biotecnolégicos y cientificos, se abre un mundo de posibi-
lidades para la humanidad entera, pero también de «desigualdades». El nuevo
paradigma o modelo de la diversidad, que fundamenta la voz bioética de/desde
la diversidad funcional, o al otro lado del espejo, pone de manifiesto que el viejo
modelo médico-rehabilitador, asistencialista y «bio-medicalizante», a través de las
practicas y discursos de las recientes disciplinas cientificas, de nuevo resurge como
un «fantasma» que, una vez mas, cuestiona desde un punto de vista ontologico
y existencial la realidad humana especifica de las personas que se encuentran en
situacion de diversidad funcional, bien de nacimiento o bien de manera adquirida.

La masacre de cerca de 200.000 adultos/as y nifios/as con diversidad funcional
durante la Alemania nazi es quizas uno de los temas mads delicados y dolorosos de
abordar en el repaso histérico del hecho humano especifico de la diversidad funcio-
nal, en cuanto que forma parte del imaginario ideoldgico de «atentados» contra la
humanidad, y de representacion extrema de discriminacion sistemdtica contra este
grupo. Hitler emprendi6 una salvaje experimentacién, tortura y asesinato de per-
sonas con diversidad funcional, con el pretexto de un plan de eutanasia (Proyecto
T4) que le permitiera concretar su delirante suefio de pureza racial/bioldgica. A este
respecto, cabe tener presente que la sociedad alemana, supuestamente, apoyoé este
corpus politico.

Por ello mismo, y a grandes rasgos, la voz de la «Bioética de/desde la diversidad
funcional» tienen las siguientes singularidades:

Se fundamenta en:

e El Modelo teodrico de la Diversidad. Este modelo o paradigma de la diversi-
dad, como hemos visto, tiene como punto de partida la «dignidad inheren-
te» («dignidad intrinseca»), a fin de que pueda integrar a todas las realidades
humanas con diversidad funcional. Este nuevo enfoque rompe, por tanto,
con la clasica dicotomia (biomédica): «dis-capacidad»/«capacidad». Ello es
fundamental para no dejar en los margenes a determinadas personas con
diversidad funcional, sobre todo, cuando no se pueden representar a si
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mismas, y cuando sus «capacidades» pueden verse seriamente restringidas a
causa de la propia diversidad funcional.

e La ética que fundamenta el Modelo tedrico de la Diversidad es, en cierto
sentido, minima y, por tanto, deontoldgica. El referente normativo, mini-
mo, y cominmente compartido, es aceptar el hecho de que toda persona,
independientemente de si tiene diversidad funcional o no, asi como otras
diversidades posibles, tiene el mismo valor (la revalorizaciéon de toda vida
humana en igualdad de términos): misma DIGNIDAD + mismo VALOR.

e Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad (ONU, diciembre de 2006). La Convencién y su Protocolo
Facultativo entraron en vigor el 3 de mayo de 2008 en el ordenamiento
juridico espafiol. Su propésito es asegurar el goce pleno y en condiciones
de igualdad de todos los derechos humanos para todas las personas con
diversidad funcional.

e Metodologia: de-constructiva + re-constructiva. La diversidad funcional
en tanto que nueva «categoria analitica» sirve para llevar a cabo un anélisis
critico, en este caso, de los discursos y las practicas de la bioética contempo-
ranea, en donde se establecen las lineas que no deben continuar adelante
porque pueden atentar contra los Derechos Humanos de este colectivo;
pero, sobre todo, también para reconstruir nuevos horizontes normativos
que nos posibiliten la incorporacion del punto de vista de la diversidad
funcional en el &mbito bioético.

e Des-bio-medicalizacién de la realidad socio-politica de la diversidad funcio-
nal. En este sentido, cabe resaltar que se reconoce el uso instrumentalizado
de sus cuerpos y su reproducciéon como formas de opresion y marginacion.
En términos feministas, podriamos decir que la «anatomia ya no es destino»;
lo mismo sucede para las mujeres y los hombres con diversidad funcional.

e Desmitificacion de la ciencia. Es decir, se identifica la «<no neutralidad» del
discurso oficial y hegemoénico del &mbito cientifico, y de la bioética en par-
ticular. Distintos trabajos'® abordan esta cuestion poniendo en evidencia los
prejuicios que siguen persistiendo a la hora de emitir juicios de valor sobre
la realidad humana especifica de la diversidad funcional.

e Bioética critica (Bioética politica o «Biopolitica») con los discursos hege-
monicos dominantes de la bioética contemporanea. Se cuestiona el «analisis
biomédico» que, tradicionalmente, interpreta que sus «biologias son defec-
tuosas» (diferencias «negativas» porque sus formas y sus funciones pueden
ser distintas de lo estandarizado...) y las consecuencias en el &mbito politico
que conlleva.

18. Cabe destacar Arnau, 2008; Romarnach, 2003, 2006, 2008.
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e Proceso de des-ontologizacion y des-naturalizacién. Ambos procesos nos
ayudan a, por un lado, reafirmar la misma dignidad inherente o intrinseca
de todo ser humano con diversidad funcional que el resto de la ciudadania
y, por otra parte, a no normalizar (naturalizar) todo aquello que es perverso
y totalmente extrinseco a la realidad de la diversidad funcional. Asimismo,
contribuye a una Cultura de Paz, en la medida en que resitda la realidad
humana especifica de la diversidad funcional desde el mdas profundo respeto
a su dignidad y a sus diferencias, que forman parte de la riqueza humana.
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Capitulo IV

Evolucion de la atencion dirigida a las personas
en situacion de dependencia

Francisco Guzman Castillo

1. Historia del reconocimiento constitucional a la atencion y
proteccion de las personas en situacion de dependencia

La historia de las politicas de dependencia esta vinculada al contexto evolutivo
de las politicas sociales. Dicho contexto guarda siempre un equilibrio entre las
demandas de los colectivos marginados y la disposiciéon de los Estados a intervenir
a su favor, segin se reconozca que la coyuntura econémica es favorable para ello
0 no.

La accién del Estado sobre la situacion de estos colectivos suele responder a dos
motivos. En primer lugar, para el mantenimiento de la paz social ante grupos socia-
les que se mostraban muy beligerantes en la defensa de sus derechos. En segundo
lugar, con el fin de ayudar a la economia nacional incorporando ciertos colectivos
que permanecian al margen del sistema productivo, bien como mano de obra o
bien como materia de trabajo en las llamadas industrias de servicio humano.

Reflexion

Para muchos autores de la teoria social de la discapacidad, vinculados al
Movimiento de Vida Independiente, este Gltimo ha sido el principal motivo de
estas medidas de intervencion sobre las personas en situacion de dependencia,
dando lugar al surgimiento de las industrias del tercer sector o servicio humano.
Estas industrias tienen la funcién declarada de rehabilitar e insertar a estas perso-
nas en la sociedad, pero en la mayoria de los casos, responden a unas funciones
latentes que suelen estar mas cerca de los intereses de los gestores y profesionales
que desarrollan esta labor. Para un tratamiento mas amplio de esta perspecti-
va critica de la denominada industria de la discapacidad 1éanse Stone (1984),
Wolfensberger (1989).
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Asi, en Espafia, las personas en situacién de dependencia han sido objeto de un
amplio conjunto de medidas legales que respondian en cada momento a diversos
factores, entre los que destacan la coyuntura econdémica y la visiéon social que
entonces habia de estos ciudadanos. Para empezar nos centraremos en la vision y
el marco legal que las distintas constituciones espafiolas han ofrecido sobre este
colectivo a lo largo de la historia.

1.1. El enfoque constitucional en los siglos xix y xx

La Constitucion de 1812 reconocia la responsabilidad de la administraciéon en
la atencién de pobres y desvalidos a través de la creacion de asilos y hospicios, asi
como de la vigilancia de sus buenas practicas. Estos principios constitucionales
fueron desarrollados en sucesivas Leyes de Beneficencia, en 1822 y 1849, durante
las etapas de gobiernos liberales.

A finales del siglo xix la administracion comienza a mostrar una creciente pre-
ocupacioén por la situacion de los trabajadores que habian adquirido una situacién
de dependencia (invalidez segin terminologia de la época) como consecuencia
de su actividad laboral. Esta preocupacion se traduce en medidas como la Ley de
Accidentes de Trabajo de 1900 que incluia el concepto de riesgo laboral y reconocia
el derecho a indemnizacién y al pago de la asistencia médica hasta su vuelta al tra-
bajo o a ser declarado incapacitado permanentemente. Sin embargo, dicho proyec-
to legal no aclaraba como se cubririan estos gastos, si mediante seguro obligatorio,
defendido por el movimiento obrero, o a través de comparfiias privadas de seguros
(Porras, 2006: 397). El alcance y la financiacion de los sistemas de prevision social
seran objeto de controversia en un proceso que tendra como resultado la progresiva
implantacion del sistema de Seguridad Social a lo largo del siglo pasado.

A partir de la Ley de Accidentes de Trabajo de 1922 se fundan los primeros
centros de rehabilitacion y reeducacion funcional para los accidentados del traba-
jo, como el Instituto de Reeducacién Profesional de Invalidos del Trabajo (IRPIT)
(Porras, 2006: 401), que sera el germen de posteriores centros de servicios para
personas en situacion de dependencia.

La Constitucion republicana de 1931 dio rango constitucional a la atencién en
caso de enfermedad, accidente, paro forzoso, vejez o invalidez en el art. 46 sobre
los derechos y obligaciones de los trabajadores. El desarrollo de estos sistemas de
proteccion social qued6 paralizado durante la guerra civil y en la primera etapa
franquista debido, sobre todo, a la dura posguerra y al aislamiento internacional.
En general, esta etapa se caracterizO por un retorno a las instituciones de benefi-
cencia y asilo del siglo xix financiadas por colectas y gestionadas principalmente
por la Iglesia.



© Editorial UOC 91 Evolucién de la atencién dirigida a las personas...

Durante el desarrollismo de los sesenta, aprovechando una coyuntura econoémi-
ca mas favorable, el régimen franquista impulso su particular versiéon de un modelo
de proteccion social a través de la Ley de Bases de la Seguridad Social en 1963, que
serian los cimientos de la moderna Seguridad Social espafiola (Jiménez Lara y Huete
Garcia: 141). En lo referente a la diversidad funcional la Ley de Bases tomo, segin
Casado, un compromiso de ampliacion de la atenciéon en aquellos casos de naci-
miento o que no necesariamente estuviesen relacionados con la actividad laboral,
aunque, en un primer momento, dicha extension de la protecciéon quedaba subor-
dinada a la colaboracién de otras instituciones sindicales, eclesiasticas o privadas
que, en un principio, no lleg6 a tener lugar (Casado, 2003).

En todo caso, la Ley de Bases supuso, con el tiempo, la reactivacion de un pro-
grama de politicas sociales que, entre otras muchas circunstancias, incluia las situa-
ciones de dependencia (subnormalidad, invalidez o minusvalia segin el término de
moda en cada momento), fuese cual fuese su origen, si bien el nivel de proteccion
continué siendo en la mayoria de los casos insuficiente.

Estas politicas sociales se dividieron grosso modo en dos ambitos de accion, a
saber:

e Prestaciones economicas y beneficios fiscales.

e Servicios, fundamentalmente sanitarios y/o educativos, ofrecidos a través de

centros técnicos especializados.

La Constitucion de 1978 se comprometia especificamente con las personas en
situacion de dependencia (disminuidos) en su art. 49 a la atencién especializada
que requieran para el disfrute de los mismos derechos que todos los ciudadanos.
En este articulo se basaran las politicas especificas de dependencia mas importantes
de la primera etapa democratica, como la Ley de 1982 de Integracion Social de los
Minusvalidos (LISMI).

Por otra parte, el alcance del sistema publico de Seguridad Social, definido en
el art. 41, continuaba garantizando prestaciones y asistencia ante situaciones de
necesidad, especialmente en caso de desempleo, lo que conserv6 aan por un tiem-
po el requisito de haber cotizado en un empleo para acceder a estas prestaciones.
Pero la LISMI y, sobre todo, la Ley de 1990 sobre las Prestaciones no Contributivas,
hicieron, por fin, efectiva extensién del sistema de Seguridad Social ya prometida
en la Ley de Bases de 1963.

Tanto los servicios como las prestaciones econdémicas buscaban cumplir el
compromiso constitucional de atencién especializada del art. 49. Si bien la mayor
parte del texto del articulo se refiere a la prevision, tratamiento y rehabilitacion,
propio del modelo médico de la discapacidad, que serd durante mucho tiempo
el dominante, también se refiere a la integracion y al disfrute de los derechos
que este titulo otorga a todos los ciudadanos, lo que plantea por primera vez el
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paradigma de equiparaciéon de oportunidades y no discriminacién que intentara
desarrollarse en una segunda etapa democratica con la Ley de 2003 de Igualdad de
Oportunidades, No Discriminacion y Accesibilidad Universal (LIONDAU) y la Ley
de 2006 de Promocion de la Autonomia y Atencién a las Personas en situacion de
Dependencia (LAPAD).

Todo esto nos permite plantear la existencia de tres etapas en la evoluciéon
de las politicas de dependencia, teniendo en cuenta los requisitos que se exigian
para acceder a los mismos derechos que las personas consideradas no depen-
dientes. Estos requisitos se derivan de la atencién y los servicios propuestos en
cada constitucién para compensar la situaciéon de desventaja social respecto al
resto de los ciudadanos. A estos requisitos los llamaremos puertas de acceso a la
ciudadania.

e Reclusion y marginacion. Durante el siglo xix las constituciones plantearon
la atencion a las personas en situacion de dependencia basandose, al igual
que en el Antiguo Régimen, en el internamiento en centros de beneficen-
cia, mas como medio de control social y herramienta de castigo que como
instrumento de promocién social. Es dificil hablar, en este caso, de algan
medio o acceso a la ciudadania que pudiera haber a disposicion, pues la
administracion se limitaba a garantizar el derecho a la vida en condiciones
de aislamiento y represion social.

e Rehabilitacion de accidentados. Durante la primera mitad del siglo xx las
politicas sociales espafiolas relacionadas con la situacién de dependencia se
centraron basicamente en la indemnizaciéon y rehabilitacién de los acciden-
tados del trabajo y los mutilados de guerra. Asi lo muestran la Constitucion
de 1931 y las leyes sociales del franquismo de posguerra. Aunque el nivel
de proteccion nunca llegd a ser muy alto, supuso la introduccién de una
vision de la dependencia como algo que debia ser rehabilitado o, en alguna
medida, compensado por la sociedad. La puerta de acceso a esa rehabilita-
cion para recuperar los derechos y el reconocimiento social se bas6 en la
demostracion y/o recuperacion de la capacidad funcional para realizar un
trabajo productivo. Para las personas que jamas hubiesen tenido la oportu-
nidad de trabajar, la tinica alternativa seguia siendo la reclusién familiar o
en instituciones benéficas.

o Atencion especializada. A partir de los afios sesenta las medidas legales sobre
dependencia empiezan a plantear un conjunto de derechos y servicios
especificos, sobrepasando el ambito de la rehabilitacién para el trabajo,
que busca, mas o menos, la integracién de la persona en la sociedad nor-
malizada. La Constitucién de 1978 adquiere un compromiso de atencién
especializada para que los dependientes disfruten de los mismos derechos
civiles que el resto de los ciudadanos. Este compromiso se asumird de dos
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formas diferentes en sucesivas etapas democraticas dependiendo de cémo
se ofrezca dicha atencién especializada:

— En ambiente segregado. En la primera etapa democrética, hasta
finales de los noventa, se entendera la atenciéon especializada
como una serie de prestaciones econémicas y servicios destina-
dos a proteger a la persona en situacion de dependencia aunque
ello suponga aislarla en ambientes segregados.

— En ambiente normalizado. La segunda etapa democratica, de los
altimos 10 afios, entiende la atencion especializada como aque-
llos servicios y prestaciones destinados a promover la autonomia
de la persona en entornos normalizados. Se abre asi la puerta
de la equiparacion de oportunidades y no discriminacién como
acceso a la ciudadania.

Sin embargo, hasta la fecha, el compromiso del art. 49 de la Constituciéon no
termina de cumplirse debido a que la mayor parte de estos servicios contintian
ofreciéndose en contextos segregados como escuelas especiales, centros especiales
de empleo o centros residenciales.

2. Agentes del diseiio de politicas de atencion
a la dependencia

Como sefialamos al comienzo de este capitulo la evolucién de las politicas de
atencion a la dependencia seguia una trayectoria histérica impulsada, por una
parte, por la determinacién y el interés de determinados actores sociales y, por otra,
por la coyuntura econémica del gobierno de turno. En este apartado veremos que
los agentes y las circunstancias que entran en juego en el planteamiento, disefio e
implantacion de estas politicas son muy diversos y estdn relacionados entre si. La
lista podria ser interminable pero también es cierto que, atendiendo a su influencia
e importancia, podremos limitar el conjunto a seis:

2.1. Valores y representaciones presentes en el diseiio de politicas
sociales

El siglo xix se caracteriza por una vision negativa de las situaciones de depen-
dencia, heredera de tradiciones que consideran «la deficiencia fruto de causas
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ajenas al hombre, p. €j., del pecado, castigo de los dioses, del demonio, etc., y, por
tanto, situacion incontrolada e inmodificable, lo cual se traduce en rechazo,
segregacion, etc.» (Aguado, 1995: 26).

Esta vision obedecia a un deseo generalizado de evitacion y rechazo a la depen-
dencia fisica o mental como parte intrinseca a la existencia humana, que asumia
que los individuos que la tenian no eran ciudadanos plenos, y que jamas llegarian a
serlo. El término anormal era el comtinmente mas utilizado, sobre todo si se trataba
de dependencia congénita.

Sin embargo, en el periodo de entreguerras, el cardcter inamovible de la con-
dicién del dependiente, sobre todo fisico, comenz6 a considerarse como algo mas
reversible. Tras la Primera Guerra Mundial comenzaron en Europa los primeros
timidos programas de rehabilitacion (Stiker, 1999), basados principalmente en la
adopcién de protesis y en la cirugia restauradora, dirigidos a los mutilados en la
contienda, que, de manera casi inmediata, se importaron a Espafia en provecho de
las victimas de los accidentes de trabajo. Pese a todo ello continu6 predominando la
actitud de aislamiento e institucionalizacién de las personas con diversidad funcio-
nal, al menos hasta el eventual momento en que logren su rehabilitacién funcional.

Esto constituye lo que se llama el modelo médico que aborda la dependencia
como enfermedad, fruto de causas naturales y/o biologicas y/o ambientales, por
tanto, situaciéon modificable, lo cual se traducia en prevencién, tratamientos, inte-
gracion y, sobre todo, una firme e inalterable voluntad del paciente de cambiar su
situacion de dependencia de la que sélo se percibia su parte negativa.

Poco a poco, a partir de la Segunda Guerra Mundial, y en Espafia a partir de
la transicion democratica, los programas de rehabilitaciéon fueron ampliando su
campo de accién hacia el objetivo de la integracion. Comenzaron a tenerse en
cuenta las variables ambientales y psicosociales para facilitar el pleno desarrollo
de las capacidades de la persona. Para ello se continuaron realizando programas de
rehabilitacion, y reduciendo las exigencias funcionales de ciertas actividades, como
el estudio o trabajo, bien en centros especiales, bien en ambientes normalizados.

Finalmente, en los afios setenta en Europa, y en los noventa en Espafa, la aten-
cion de los investigadores sobre las variables ambientales que influyen en la situa-
cion de dependencia, unida a las demandas de las asociaciones y los movimientos
civiles, ha dado un nuevo impulso a la reivindicacién de derechos. Sus reclamacio-
nes se han centrado, sobre todo, en el derecho a participar en el diseflo social que
hasta entonces habia sido excluyente, pues no tenia en cuenta las necesidades de
las personas con deficiencias, y en el derecho a disponer de todos los apoyos técni-
cos y humanos necesarios para disfrutar de una vida independiente con el resto
de ciudadanos, incluidos en la comunidad. De esta manera surge el paradigma de
la equiparacion de oportunidades y la no discriminacion que son los principios
que promueven las politicas sociales méas inclusivas y recientes.
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2.2. Técnicos profesionales especializados

Desde la vision negativa de la dependencia de finales del siglo xix y principios
del xx, se impulsé un programa para reconocer y prevenir las causas de la deficien-
cia. Esta investigacion etioldgica se inscribia exclusivamente dentro de la practica
médica, siendo asi la medicina el primer y, entonces, inico conocimiento al
que se reconoci6 autoridad en este aspecto de la vida humana.

Las instituciones y los asilos benéficos fueron profesionalizando su plantilla
introduciendo personal sanitario en lugar del tradicional procedente del clero
que gobernaba estos centros durante el Antiguo Régimen. Ademas, dado el com-
promiso creciente del Estado con la gestion y financiacién de estos centros, se
imponia establecer unos claros criterios de ingreso en dichas instituciones que
se establecieron a través de diagndsticos médicos, con el fin de discriminar los
«validos» para la sociedad de los que no lo eran y, por tanto, debian mantenerse
recluidos.

Con la aparicién y el auge del movimiento rehabilitador los médicos, sin
abandonar sus diagnosticos clinicos y la gestion de los centros, comenzaron a
promover el desarrollo de las capacidades y reeducacion funcional de los resi-
dentes, aplicando nuevas técnicas de ortopedia, cirugia correctiva, entrenamiento
fisico, etc., sobre todo en heridos de guerra y accidentados laborales19.

Al médico que juega un papel desde el siglo xix se une, a partir de los afios
veinte, el pedagogo que reivindica su importancia. En el &mbito de la diversidad
funcional sensorial e intelectual, la educacién especial obtiene carta de naturaleza
(Aguado, 1995: 160), asentando poco a poco el paradigma pedagdgico que se
fundira con el rehabilitador tras la Segunda Guerra Mundial. En Esparia, el servi-
cio de educacién especial se limita a propuestas aisladas en algunas instituciones
educativas privadas como, por ejemplo, el aula de alumnos anormales aneja desde
1921 a la Escuela Normal de Madrid, vinculada a la Institucién Libre de Ensefianza,
para educacién de deficientes, formacién de educadores y, desde 1931, profesores
de sordomudos.

El periodo posterior a la Segunda Guerra Mundial se caracteriza por la amplia-
cién del ambito de rehabilitacién no solamente a lo fisico, sino también a lo psico-
l6gico y social, promoviendo la fusiéon de equipos multiprofesionales en los que
psicologos y pedagogos colaboran con los médicos.

19. Por ejemplo, en Espafia, una de las primeras reivindicaciones de los médicos fue el establecimiento de un
servicio de reeducacion funcional para accidentados en el trabajo que se tradujo en la creacioén del Instituto
de Reeducacién Profesional de Invalidos del Trabajo (IRPIT), como ya hemos visto en el punto anterior.
Desafortunadamente, las consecuencias derivadas de la crisis del 29 y la falta de confianza de los contratistas
hicieron que las pocas personas beneficiarias de este servicio tuvieran dificultades para encontrar empleo.
Sin embargo, el Instituto de Reeducacion sobreviviria a lo largo del siglo pasando por varias vicisitudes y
nombres.
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Mas tarde, durante las décadas de los setenta, ochenta y noventa, se uniran
nuevos profesionales procedentes de las ciencias sociales y de la conducta como
el trabajador social, el terapeuta ocupacional, etc., que promoverdn la desinstitucio-
nalizacién y la intervencion comunitaria. Segin explica Aguado, la intervencién
comunitaria consiste en un nuevo enfoque de la actividad del experto (médico,
psicoélogo, pedagogo, a los que pronto se unira el trabajador social y el profesional
socio-sanitario) hacia la accién sobre las variables que hacen aparecer la discapaci-
dad. La prevencion, la implicacion familiar y el tratamiento en el entorno habitual
pasan a ser los objetivos prioritarios de los profesionales del ambito (Aguado, 1995:
208-215).

En Espafia la introduccion de estos profesionales sociales ha supuesto avances
en la integracion de las personas con diversidad funcional, sobre todo dado el
enfoque comunitario de su actividad, pero también en muchas ocasiones no han
tenido otra posibilidad que gestionar los tradicionales y segregados servicios y
prestaciones de siempre, lo que ha limitado su potencial capacidad para promover
el cambio social.

Por otra parte, hasta muy recientemente, han proliferado los centros de aten-
cién a deficientes, aprovechando la buena predisposicion de las administraciones
publicas para financiar el desarrollo del denominado Tercer Sector o sector de
servicio humano. Esto ha provocado que la extensién de la actividad de estos
equipos multiprofesionales fuera de los limites fisicos y significativos de los viejos
internados no haya supuesto, en la mayoria de los casos, un cambio significativo en
la inclusién en ambientes normalizados de las personas con diversidad funcional.
Antes bien, signific6 una extension epidérmica, descentralizada y diversificada del
modelo institucionalizador de siempre.

De esta manera, la mayor parte de la confianza de las administraciones publi-
cas, a la hora de disefiar las politicas para las personas con diversidad funcional
y dependencia, esta puesta en estos técnicos y expertos provistos, reorientados
e insertados en la comunidad para cumplir con el compromiso social de proveer
educacion adecuada, empleo, oportunidades, etc., a este colectivo.

2.3. Participacion de familias y asociaciones

En una primera etapa, hasta los afios sesenta, las asociaciones del ambito de la
diversidad funcional fueron fundadas de arriba abajo, por iniciativa de colegios
profesionales y secciones sociales de otro tipo de organizaciones (sindicatos, parti-
dos politicos, etc.) hacia los mas desfavorecidos, principalmente por dos razones.
Por un lado, el vacio que las politicas publicas del Estado mantenian al no cubrir
las necesidades de apoyo técnico y humano de las personas con diversidad fun-
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cional congénita, que no fueran ni accidentados laborales ni heridos de guerra. Por
otro lado, el interés de ciertos colectivos profesionales, generalmente médicos
y/o pedagogos, que desde el siglo xix venian siendo progresivamente reconocidos
como los expertos en la materia.

Tanto los expertos, médicos y pedagogos, como las asociaciones de discapaci-
dad, han vivido a lo largo de su historia estrechas alianzas. Muchas veces eran los
familiares quienes acudian a ellos como primera fuente de informacién y cono-
cimiento para establecer cudles debian ser sus primeros y mas urgentes objetivos
como asociacion. Otras veces ha sido la propia comunidad experta, incluso la pro-
pia industria quirtrgica, protésica y farmacéutica, quien ha acudido directamente a
sus pacientes y familiares como potenciales clientes para promover que se asocien
y presionen a las instituciones a favor de crear las infraestructuras necesarias para
desarrollar la investigacion o la implantaciéon de un determinado servicio que ellos
podian ofrecer.

Las primeras organizaciones en el ambito de la discapacidad que se crearon no
eran propiamente asociaciones de personas con discapacidad, sino fundaciones o
patronatos cuyo objetivo era principalmente la prestacion de servicios de caracter
benéfico, o la creaciéon de infraestructuras para el desarrollo de la investigacién
médica que permitiera en un futuro ofrecer un tratamiento terapéutico eficaz. Asi,
durante la Segunda Republica se cre6 en 1934 el Patronato Nacional de Cultura
de Deficientes que acogia a ciegos, sordomudos, invalidos y anormales mentales,
y en 1938 se fundo la Organizaciéon Nacional de Ciegos de Espafia (ONCE)?° cuya
presencia e importancia llega hasta nuestros dias (Aguado, 1995: 158).

Sin embargo, a partir de la década de los sesenta, la mayor parte de las asocia-
ciones se han desarrollado al margen del Estado, aunque posteriormente hayan
establecido convenios con la administraciéon. La marca distintiva de esta segun-
da generacion de organizaciones de la diversidad funcional fue su constituciéon
de abajo arriba, es decir, de la sociedad civil a las instituciones administrativas.

20. La historia de la ONCE tiene algo de excepcional entre el resto de asociaciones espafiolas. Fue fundada
durante la guerra civil por parte del entonces ministro Ramoén Serrano Stfier, cuando desde un incipiente
gobierno franquista unificé las diferentes asociaciones de y para ciegos que existian hasta entonces, entre
las que destacaban el Sindicat de Cecs de Catalunya, la Sociedad de Socorro y Defensa del Ciego y la asociaciéon
sevillana La Hispalense. Su creacién debia responder como ejemplo del tipo de institucién nacional que
debia promover el modelo de Estado social falangista.

El Estado cedié un permiso exclusivo para la venta del cupén que permitia a la entidad financiarse a la vez
que daba trabajo a sus afiliados. En la practica la ONCE funcionaba como una «entidad de caracter corpo-
rativo y con el objeto de gestionar un derecho de explotacién (el cup6n), bien que con el plus de servicios
sociales para los afiliados» (Casado & Guillén, 1997).

En este sentido se trata de una entidad externa dentro de las asociaciones, pues ésta tenia entre sus prop6-
sitos declarados la creacién y administraciéon del lucro obtenido con la venta del cup6n, aunque fuese con
fines sociales.

En los afios ochenta se produjo un nuevo impulso en la institucién que se democratiz6 por dentro y exten-
di6 su alcance a nuevos programas de accion social y sensibilizacion, a la vez que potenciaba su imagen y
marca empresarial.
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Precisamente, por este origen civil, desarrollaron, por primera vez, una vertiente
reivindicativa ante las administraciones, unida a la ya tradicional vertiente asis-
tencial de prestaciéon de servicios que continuaba siendo necesaria ante la insufi-
ciencia de los sistemas legales de proteccion.

En origen, la estructura de estas asociaciones ha surgido normalmente gracias
a la iniciativa privada de familiares, que generalmente buscaban informacién de
apoyo mutuo2l. La primera de ellas fue FEAPS, fundada por iniciativa de padres de
nifios con diversidad funcional intelectual, en 1959. Atn hoy, el grado de asocia-
cionismo es mayor entre los nifos, lo cual indica que los socios reales son las fami-
lias, que muchas veces acuden a estas entidades porque son las tnicas que ofrecen
los servicios que precisan los menores (atencion temprana, educacion especial, etc.)
(Diaz, 2008: 189).

Las asociaciones fueron presionando a la administraciéon para que adoptase
medidas para la provisiéon de servicios especificos para cada discapacidad, sobre
todo en el ambito de la atencién educativa, merced al interés de sus familiares en
la instruccién y rehabilitacion de sus hijos, siendo asi las primeras personas con
diversidad funcional congénita, no adquirida por accidente de trabajo o herida de
guerra, que eran objeto de medidas legales especificas.

Dentro de la pedagogia, los especialistas en educacién especial pudieron encon-
trar unos valiosos aliados entre los familiares de las asociaciones para darle rango
legal a la labor que estaban llevando a cabo. Asi, por ejemplo, en 1963 se instaura
la especialidad de Pedagogia Terapéutica en escuelas de magisterio. Por otro lado,
la definicién de la educacion especial aparece, por primera vez, en una Ley General
de Educacion en 1970, y en 1971 aparece una normativa para la realizacion de un
censo de alumnos deficientes e inadaptados necesitados de educacion especial.
Normalmente, la realizacién de este tipo de proyectos requeria la existencia de
instituciones, quiza privadas en un principio, pero que terminarian financiandose
merced a las administraciones publicas. Por otra parte, puede observarse que, la
mayoria de las veces, estas medidas legales no tenian mucho mayor impacto que
un mero reconocimiento formal de los principios de integracion, bajo cuyos para-
digmas se formaban los nuevos especialistas. La universalizacioén de las prestaciones
de estos servicios atin se haria esperar.

Otro tipo de medidas que también se promovieron fueron las de ayuda econé6-
mica a padres con hijos dependientes a cargo, como el Servicio Social de Asistencia
a Menores Subnormales creado en 1968. Este servicio, era, en principio, indepen-

21. Atendiendo al tipo de discapacidad y a la edad, la pertenencia a una entidad asociativa es mas alta en el
grupo de niflos y nifias menores de 6 afios con ceguera total: el 50 % de los casos. La pertenencia es también
elevada en los nifios y nifias que presentan paralisis en una extremidad superior (un 47 %), aquéllos con
sordera prelocutiva (34 %) y los que presentan alguna discapacidad osteoarticular de la columna vertebral
(20 %). Solo el 4 % del total de las personas con diversidad funcional pertenece a alguna entidad asociativa.
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diente de la Seguridad Social, segin la Ley de Bases de 1963 que no lo contemplaba,
pero mas tarde seria incluido a partir de 1974. Preveia, por un lado, la asignaciéon
de una prestacion econémica de 9 mensuales (el salario minimo interprofesional
era entonces 21,64 ) para ayudar a los gastos de educacion y recuperacion de los
menores que tuvieran a su cargo y, por otro lado, la creaciéon de los centros que
proporcionarian estos servicios. La prestacion econdmica tuvo cierta consolidacion
mientras que la prometida red de centros quedé soslayada por falta de inversion
administrativa, por lo que finalmente la aportacién econoémica, de la que nunca se
exigio justificacion, perdi6 su naturaleza original (Casado, 2003).

En 1970 se elimino el limite de edad de los beneficiarios de este servicio pasan-
do a denominarse Servicio Social de Asistencia a Subnormales. Aunque estuviesen
ofrecidos de forma insuficiente, el criterio selectivo para ser receptor de estos servi-
cios de rehabilitacién y educacién no era ya haber cobrado un salario, como hasta
ese momento, sino una serie de necesidades especiales que se adscribian a sus bene-
ficiarios, mediante diagnostico médico, independientemente de su vida laboral.

De esta manera, en la parte reivindicativa, de reconocimiento de derechos y
visibilizacion, las familias y las asociaciones han venido jugando un significativo
papel en el desarrollo de las politicas de atencién a las personas con diversidad
funcional y dependencia al incluir y actualizar sus necesidades en la agenda politica
de los gobiernos.

Pero alli donde mas se ha desarrollado la labor de las organizaciones de la diver-
sidad funcional en esta etapa ha sido en la vertiente asistencial, ya que las necesida-
des percibidas del colectivo, como vimos, no solian ser atendidas por el Estado. Esto
ha influido de manera determinante en la implantacion material de los servicios
de atencion recibidos. Cuando, a partir de la transicién, se fue creando el sistema
de servicios sociales que tenemos en la actualidad, se aprovecharon estas estructu-
ras que, de manera privada, ya venian atendiendo estas necesidades. De manera
que pasaron de ser asociaciones de ayuda mutua no lucrativas, a formar parte de
la estructura del sistema de atencién publica, financidndose gracias a las adminis-
traciones publicas. Por otro lado, otras entidades se desarrollaron, o se formaron a
proposito, para asumir proyectos de mas envergadura que hacian imprescindibles
mas subvenciones publicas para ponerlos en marcha.

Desde la perspectiva del derecho a la autonomia y a la inclusién normalizada
en igualdad de oportunidades, este proceso ha tenido diferentes consecuencias que
analizaremos siguiendo a Diaz Velazquez (2008). Segtin este autor, las asociaciones
de discapacidad en Espafia se caracterizan por los siguientes rasgos:

e Diversificacidén y atomizacion, segtn el tipo de discapacidad y sus necesi-
dades concretas. Esto tiene su origen en la alianza de estas primeras asocia-
ciones con la comunidad médica que influy6é en su orientacién especifica
segln el tipo de discapacidad, definida ésta a través del diagnostico médico.
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Esto ha favorecido una cada vez mayor dispersiéon de los esfuerzos para
defender los intereses comunes del colectivo. También ha provocado la
creacion de entornos de actividad aislados, endogdmicos, que no favorecen
la integracion social plena de las personas con diversidad funcional.

e Importancia de la presencia y el papel jugado por los familiares. Las
entidades como prestadoras de servicios muchas veces no responden a los
intereses de las personas con diversidad funcional, sino a una serie de nece-
sidades basicas basadas en sus limitaciones funcionales y que normalmente
son expresadas sobre todo por sus familiares y no tanto por ellas mismas.
De esta manera los servicios atienden necesidades especificas de la persona,
pero responden realmente a los intereses de sus familiares.

e Especializacion en la prestacion de servicios. Aunque en un principio los
asociados persiguen cambiar mediante la intervencién conjunta la realidad
que les margina, muy pronto tomaron conciencia de que lo mds urgen-
te era la satisfaccion de sus necesidades, lo que abond el camino para su
conversion en organizaciones prestadoras de servicios. La profesionalidad
de la gestion al principio era escasa, ya que se nutria principalmente del
voluntarismo; conforme aumenta la financiacion publica y/o privada ha ido
aumentando esta profesionalidad, al igual que la estructura y complejidad
de las asociaciones. Finalmente, la tendencia habitual entre los afiliados ha
sido considerar estas entidades como prestadoras de servicios y de estable-
cimiento de relaciones de ayuda mutua, dejando de lado, durante mucho
tiempo, la pretensién reivindicativa de derechos y de representaciéon ante
las instituciones y administraciones publicas.

e Gran renuencia a promover la integracidon en espacios normalizados
o la promocion de la vida independiente y la autonomia personal.
Las entidades con trayectorias mdas antiguas cuentan con estructuras
materiales (centros, bienes inmuebles, empleados, etc.) que proceden de
modelos clasicos que apuestan por la insercién segregada antes que por
la promocién de la autonomia en entornos normalizados. Ademas de la
insercion segregada, las asociaciones tienden a prestar servicios bajo un
modelo de concentracién estructural de recursos, como lo define Diaz,
que favorece la homogeneizaciéon de los perfiles de las necesidades de
los consumidores de estos servicios con el fin de poder ofrecer a todos lo
mismo, en un mismo lugar, en un tiempo razonable. Esta 1l6gica es rara-
mente compatible con el desarrollo del proyecto de vida particular de la
persona (Diaz, 2008: 187).

Finalmente, el seguro de esa prestacion de servicios procedia de la subvenciéon
y los convenios con las administraciones ptublicas con las que se contraia un com-
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promiso tacito de no seflalar demasiadas deficiencias en un sistema en el que las
propias entidades asociativas participaban.

Para recuperar el fin reivindicativo original de movimiento asociativo, se ini-
ci6 un proceso de reagrupacion de entidades en organizaciones mas amplias, que
culmindé en 1997 cuando se cre6 el Comité Espafiol de Representantes de Personas
con Discapacidad (CERMI)?? como entidad que aglutinaba la mayor parte de las
asociaciones, unas 3.000, existentes en Espafia con el fin de erigirse como 6rgano
representativo oficial de las personas con diversidad funcional.

Esto ha contribuido, después de muchos afios de inmovilismo, a una reactiva-
cion de la vertiente reivindicativa de derechos que ha supuesto el comienzo de una
nueva etapa en el abordaje de las politicas de atencion a las personas con depen-
dencia, mas comprometida en la lucha contra la discriminacién y la supresion de
barreras en ambientes normalizados.

2.4. Coyuntura economica

Una coyuntura econdémica favorable significa que los agentes implicados en
las politicas de atencién pueden tener mas libertad y recursos para desarrollar esas
politicas a favor de sus intereses. Pero los intereses divergentes de estos agentes
pueden estancar el proceso de implantaciéon de la politica en cuestién. Por eso,
ademas de una situacion economica favorable, se tiene que dar la conjuncion de
intereses de dos o mas de estos agentes para que la implantaciéon de un servicio o
el reconocimiento de un derecho tengan un avance significativo. Por lo tanto, lo
importante en cuanto a la coyuntura econémica, no es tanto que sea favorable,
en cuyo caso entran en juego otros factores, sino que no sea desfavorable, lo que
tiende a paralizar cualquier desarrollo en cualquier direccion.

No obstante, a veces sucede que los contextos de crisis econémica son tierra de
cultivo para nuevos enfoques en las politicas de atencion. Asi sucedi6 en los afios
setenta durante el auge del movimiento de desinstitucionalizacion de los asilos y
sanatorios mentales, que coincidié con la crisis econémica del petréleo. Muchas
administraciones vieron que el modelo de atencién comunitaria, consistente en
ofrecer los servicios de atencién bajo el principio de normalizacién en el entorno

22. Sin embargo, dado el origen constitutivo del CERMI, es decir, entidades de viejo cufio, especializadas en
la prestaciéon de servicios y estructuralmente anquilosadas en viejos modelos, ha dado como resultado
que, ocasionalmente, sus propuestas legislativas y politicas no siempre promueven la garantia de derechos
segin el modelo de reivindicacién de la autonomia personal en entornos sociales normalizados. Por todo
lo anterior, el CERMI se comporta como una entidad que persigue diversos objetivos a la vez, muchas veces
divergentes y contradictorios entre si, segiin las circunstancias y la coyuntura de cada momento, evitando
en lo posible la critica a la accién de sus entidades constitutivas y de las administraciones publicas que las
financian.
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local del beneficiario, podia ser mucho mas eficaz y econdémico que el modelo de
concentracion de recursos e infraestructuras en grandes instituciones residenciales.
La necesidad de ajustar el presupuesto en el contexto de recesion, unida a la pers-
pectiva de ahorro con la clausura de estas residencias mentales, facilitd el avance
del programa de desinstitucionalizaciéon de la diversidad funcional mental. En
Espafia, a finales de los setenta también se cerraron muchos asilos y manicomios,
pero estas medidas no fueron acompafiadas de la provision de servicios comunita-
rios, por lo que la responsabilidad de la atencion a los enfermos mentales volvié a
recaer, en el mejor de los casos, en las familias.

Podemos afirmar, por tanto, que en este aspecto, lo que mds directamente afec-
ta a las politicas de atencién es una coyuntura econémica negativa. Asi sucedio
durante la posguerra en los aflos cuarenta, cuando la tnica atenciéon provenia de
asociaciones tuteladas por el régimen y con gran influencia de la Iglesia catdlica,
con la caridad cristiana como motor principal.

La recesiéon econémica de los setenta oblig6 ademas al gobierno Espariol, en
plena transicién democratica, a realizar unos duros planes de ajuste del gasto publi-
co que afect6 directamente al desarrollo de los centros e infraestructuras necesarias
para ofrecer los servicios que se reconocian en la Ley de Bases de 1966. De manera
que lo que en principio se pens6é como un derecho subjetivo a reclamar una serie de
servicios no fue mas alla de la implantacién de un 6rgano de gestiéon administrati-
vo, el IMSERSO, que no pudo ocuparse realmente mds que de gestionar los carentes
servicios que ya existian (Casado, 2003).

En definitiva, las politicas de atencién siempre se han caracterizado por una
cronica insuficiencia de recursos, que nunca ha desaparecido ni en los periodos
mas boyantes de la economia nacional. El acceso a los servicios, sean éstos de
naturaleza reclusiva, asistencial o inclusiva, siempre fue dificil debido a su escasez
material. El reconocimiento de derechos y equiparacion de oportunidades siempre
fue restrictivo y conservador para no generar expectativas que las administraciones
y el resto de la sociedad no pudieran cumplir.

2.5. Descentralizacion autondomica

El art. 148.1.20 reconoce a las Comunidades Autobnomas la competencia en
materia de asistencia social. Los diecisiete Estatutos de Autonomia establecidos
tras la promulgacion de la Constitucién asumieron, basandose en ese articulo, los
servicios sociales. Se inici6 asi un proceso de elaboracién y aprobacién de leyes en
las comunidades autébnomas que respondian, en general, a una estructura similar y
un proposito idéntico: la implantacién de un sistema publico de servicios sociales,
con elementos comunes a todas ellas.
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Entre 1982 y 1993, todos los gobiernos autonémicos desarrollaron, mediante
leyes, sus sistemas de servicios sociales. Estas leyes contenian lagunas significati-
vas respecto a algunos elementos importantes del sistema, como por ejemplo el
papel del Tercer Sector prestador de servicios sociales, los mecanismos de coor-
dinacion y cooperacion interadministrativa o la relacion del sector puablico y el
sector privado.

Con el tiempo estos reglamentos fueron incluyendo el principio de universali-
dad, en virtud del cual los servicios sociales deben prestarse a todos los ciudadanos
que los necesiten, sin discriminacion, y el principio de subsidiariedad, segin el
cual la gestion de los servicios sociales debe desarrollarse preferentemente en el
ambito local, es decir, en los ayuntamientos cuando sea posible.

Una nueva generacion de leyes de servicios sociales ha surgido en los altimos
afios en La Rioja, Asturias, Madrid y Murcia cuando reformaron sus sistemas, entre
2002 y 2003, y Navarra, Cantabria, Catalufia y Baleares entre 2006 y 2009. Estas
altimas leyes declaran un claro compromiso con los planteamientos de cohesion
social y lucha contra la exclusion. En todas ellas se produce un cambio importante
que se concreta, entre otros aspectos:

e En la subjetivacion de derecho, es decir, establecen la responsabilidad
publica en la prestacion de estos servicios, que se corresponde con su reco-
nocimiento como un derecho para los ciudadanos.

e La explicitaciéon de la participacion econ6émica de los beneficiarios.
Normalmente se garantiza un minimo gratuito de cobertura, y luego se
establecen niveles de copago en funcién de renta y/o patrimonio del bene-
ficiario.

e Lainclusion de la cartera de servicios y equipamientos que conforman el
sistema. Esto incluye centros de servicios ademas de programas de interven-
ciéon comunitaria.

Es evidente que el proceso de descentralizacion ha supuesto un avance favo-
rable para la promocidn de la intervencién comunitaria, es decir, la puesta a
disposicion de servicios y prestaciones en el entorno habitual del beneficiario.
Sin embargo, la mayoria de estos servicios mantienen una fuerte concepciéon
asistencialista, ya que proceden de convenios de financiacién con entidades
asociativas y ONG que, como hemos visto anteriormente, conservan inercias
de modelos segregadores. En este sentido, cabe sefialar que el servicio para la
atencién a la dependencia en el que més invierten las comunidades autbnomas
con un 68,6 % del presupuesto total, es el de atencion residencial (IMSERSO,
2005: 538), lo cual no favorece precisamente la inclusiéon segtn el principio de
normalizacién.



© Editorial UOC 104 Deconstruyendo la dependencia

2.6. Agentes internacionales. Las Naciones Unidas y la Union
Europea

Puesto que las Naciones Unidas se fundaron sobre el principio de igualdad de
todos, histéricamente siempre ha sido receptiva a la demanda de derechos huma-
nos y justicia social que ha ido surgiendo desde la diversidad funcional. Ahora
bien, esta atencién no ha escapado al espiritu de los tiempos ni a la vision que ha
existido de la diversidad funcional y la dependencia en cada momento historico.

En una primera etapa, de 1945 a 1955, la dependencia se veia exclusivamente
como una situacion tragica de desventaja, que se buscaba erradicar a través de su
prevencion o rehabilitacion.

A finales de los cincuenta las Naciones Unidas pasan de enfocar las cuestiones
relacionadas con la discapacidad desde una perspectiva de beneficencia a una
perspectiva de asistencia social. Aunque en la Declaracién sobre el Progreso
y el Desarrollo en lo Social de 1969 se reconoce el derecho a la prestacion de
servicios de salud, seguridad social y asistencia social con miras a rehabilitar a las
personas con diversidad funcional intelectual y fisica a fin de facilitar su integra-
cién a la sociedad, al principio se prestd escasa atencion a los obstaculos sociales
que podrian surgir al tratar de alcanzar esas metas. Estos primeros principios de
proteccion social coincidian con los que probablemente inspiraron seis afios antes
la Ley de Bases de la Seguridad Social en su propuesta extensiva de la proteccion
de los servicios sociales a aquellos que no hubiesen tenido posibilidad de cotizar.

En el decenio de 1970 los derechos humanos de las personas con diversidad
funcional empezaron a gozar de una mayor aceptacion en los organismos interna-
cionales. Se adopt6 la Declaracion de los Derechos del Retrasado Mental en 1971
y la Declaracién de los Derechos de los Impedidos en 1975, ambas prepararon el
terreno para la futura adopcion de un conjunto completo de principios, como
igualdad de derechos civiles y politicos con el resto de la poblacion, el acceso a la
atencion médica, la educacion y el trabajo, a la proteccion frente a cualquier tipo de
explotacion, abuso o trato degradante, a vivir con sus familias y a la participacion
en la vida social y cultural de sus comunidades, que iban finalmente dirigidos a
integrar en la sociedad a las personas discapacitadas.

Tras el Afio Internacional de las Personas con Discapacidad se estableci6 el
Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad en 1982. Se
trataba de una estrategia global para mejorar la prevenciéon de la discapacidad, la
rehabilitacion y la igualdad de oportunidades, subrayando la necesidad de hacerlo
desde una perspectiva de derechos humanos. Como novedad se reconocié mas
claramente el imperativo de eliminar los obstaculos sociales que impedian la plena
participacion de las personas con discapacidad. Su aplicacion entrafiaba estrategias
a largo plazo integradas en las politicas nacionales de desarrollo socioeconémico,
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actividades de prevencion, y legislacion para eliminar la discriminacién en el acce-
so a los servicios, la seguridad social, la educacion y el empleo.

Aunque no se menciona explicitamente en sus principios inspiradores, la LISMI
en 1982 comparte muchos de ellos como, por ejemplo, el principio de equiparacién
de oportunidades a través de apoyos complementarios, mas alla de la rehabilita-
cion, que garanticen la igualdad real de derechos.

Durante la década siguiente Naciones Unidas alienta a sus Estados miembros
a aplicar el Programa de Accién Mundial mediante informes e iniciativas que dan
importancia a diferentes abordajes, como pueden ser la prevencion y rehabilitacion
o la perspectiva de igualdad de oportunidades y no discriminacién. Esta diversidad
de enfoques responde a la multiplicidad de agentes sociales (organizaciones bené-
ficas, sanitarias, derechos civiles, etc.) que han ido participando en el disefio y la
redaccion de las resoluciones de la ONU sobre el tema de la diversidad funcional
y la dependencia.

El 13 de diciembre de 2006 la Asamblea General aprobd la Convencion sobre
los derechos de las personas con discapacidad. Debido a la continua discrimi-
nacion de las personas con discapacidad se puso de manifiesto la necesidad de
aprobar un instrumento juridicamente vinculante en el que se establecieron las
obligaciones de los Estados de promover y proteger los derechos de las personas
con diversidad funcional. Aunque estaba en fase de redaccién cuando se promulg6
la Ley de 2003 de Igualdad de Oportunidades, No Discriminacién y Accesibilidad
Universal (LIONDAU), esta normativa aplica muchas de las directrices de la
Convencién en el dmbito de la supresién de barreras sociales y materiales a la
diversidad funcional.

En su proceso de constituciéon, atin en curso, la Unién Europea como organi-
zacion supranacional ha ido adoptando las recomendaciones de Naciones Unidas.
En este sentido ha desarrollado un conjunto de politicas sociales a favor de las
personas con diversidad funcional a través de una serie de iniciativas, programas
y normas. Dichas politicas han sido financiadas por los fondos estructurales de la
Unién Europea y tuvieron un impacto significativo en Espafia hasta muy reciente-
mente, ya que su producto interior bruto (PIB) por habitante era inferior al 75 % de
la media comunitaria, y por lo tanto cumplia los criterios de subvencion. A partir
de 2004 se produjo la ampliacién a la Europa de los 25 y la media del PIB espariol
ya habia crecido por encima de los criterios de subvencion.

Los programas de accion de la Unién Europea tienen como objetivo prioritario
promover el empleo de colectivos en riesgo de exclusién, como las personas en
situacion de dependencia. Tienen una duracion determinada, prorrogable, y cuen-
tan con un presupuesto cerrado al que la Union contribuye con una parte. Buena
parte de los proyectos y centros de empleo especiales de Espafia reciben subvencion
europea. Asimismo, las reformas de accesibilidad realizadas en el transporte, esta-
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ciones de ferrocarril y aeropuertos han sido igualmente financiadas en parte por
los fondos estructurales.

De momento no existen reglamentos y directivas especificas relevantes sobre
diversidad funcional en el derecho comunitario, aunque muchas de ellas contienen
articulos que determinan sus derechos en su dmbito de aplicacion, lo que tiene
importancia puesto que las resoluciones y las directivas son vinculantes para los
Estados destinatarios. Si que existen resoluciones especificas del Consejo Europeo
que, aunque no son vinculantes, expresan tendencias o recomendaciones que
deben seguir los Estados miembros:

e Resolucion del Consejo de 15 de julio de 2003 sobre el fomento del empleo

y de la inclusién social de las personas con discapacidad.

e Resolucion del Consejo de 6 de mayo de 2003 sobre la accesibilidad de las
infraestructuras y las actividades culturales para las personas con discapa-
cidad.

e Resolucién del Consejo de 5 de mayo de 2003 sobre la igualdad de opor-
tunidades en educacién y formacion para los alumnos y estudiantes con
discapacidad.

e Resolucion del Consejo de 6 de febrero de 2003 sobre «accesibilidad elec-
trénica» (mejorar el acceso de las personas con discapacidad a la sociedad
del conocimiento).

3. Tendencias observadas en el disefio y aplicacion
de politicas de atencion a la dependencia

En la actualidad la interaccion y dindmica del sistema de agentes que acabamos
de describir hace que existan una serie de tendencias que aparecen siempre con
intensidad variable en las politicas de atencién a la dependencia, bien sea en su
disefio, bien sea en su proceso de implantacion. Tales tendencias observadas son
las siguientes:

e Reconocimiento de la autoridad experta. La dependencia es una situacion

que aparece en la vida de forma no esperada, y suele generar incertidumbre
y desasosiego, tanto de la persona que la vive como en su entorno familiar
y comunitario. Como sucede con todas las cosas, a priori desconocidas,
el estudio de la dependencia en su diversidad de formas ha dado lugar a
la creacién de un cuerpo de expertos en la materia en los que se tiende a
confiar a la hora de llevar a cabo cualquier tipo de accién, como poner en
marcha un servicio o evaluar el impacto de una medida antidiscriminacién.
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La autoridad médica y la pedagdgica contintan siendo las mdas reconocidas
desde hace casi dos siglos, aunque la psicologia y las ciencias sociales han
adquirido importancia en las ultimas décadas. También desde el activismo
por los derechos civiles se reclama a menudo el reconocimiento de las per-
sonas con diversidad funcional como auténticos expertos en la gestion de
sus propias vidas.

Por ultimo, las comunidades de expertos no son entidades monoliticas e
invariables, aunque conserven inercias del pasado, sino que evolucionan en
relacion con otras comunidades investigadoras y segun las demandas que la
sociedad les transmite.

e Integracidon a través de rehabilitacion y empleo. La integracion de las
personas con diversidad funcional siempre se ha vinculado a su capacidad
productiva en un trabajo remunerado, como si el empleo fuese la Gnica
llave de acceso a todos los demas derechos sociales.

Hasta finales de los afios sesenta en Espafia los accidentados del trabajo
fueron las tinicas personas en situacién de dependencia que recibieron algo
mas que asilo caritativo, en forma de servicios de rehabilitacion y reeduca-
cion funcional. A partir de los afios setenta, con las primeras normas sobre
cuotas de empleo reservadas y centros especiales de trabajo, se empieza a
promover la integracion laboral para todas las personas con diversidad fun-
cional, aunque no sean accidentados laborales. Muchos de los programas de
accion europeos que se han aplicado en el Estado esparfiol estan orientados
al empleo de personas en situaciéon de dependencia.

Aunque, por otra parte, se han aprobado medidas que reconocen derechos
a prestaciones sin necesidad de haber cotizado, como ocurre con la LISMI
de 1982 o la Ley de Prestaciones No Contributivas de 1990, lo cierto es que
el acceso al mundo laboral, a ser posible normalizado, continta siendo la
via que mejor garantiza los recursos necesarios para una vida digna. Esto
genera una desventaja social y econémica importante en las personas con
diversidad funcional cuya dependencia no les permite competir en el mer-
cado laboral normalizado.

e DPrioridad de permanencia en el domicilio familiar. La histérica omision
del Estado en la atencién a la dependencia provoca que sean las familias
quienes habitualmente asuman la responsabilidad de asistir a sus parientes.
En el contexto actual, en el que la inclusién social y la promociéon de la
autonomia suelen ser compromisos asumidos, al menos formalmente, por
la administracion, se observan dos tendencias convergentes. Por un lado, un
esfuerzo por llevar los servicios de atencion al domicilio de la persona, para
evitar, en la medida de lo posible, su traslado a centros fuera de su entorno
habitual. Estos servicios estdn mads orientados a proporcionar un respiro a



© Editorial UOC 108 Deconstruyendo la dependencia

los familiares en sus tareas de cuidado que a promover la autonomia de la
persona.

Por otro lado, hay toda una serie de prestaciones econémicas no contribu-
tivas que se pueden solicitar si se es dependiente, pero todas ellas requieren
que los ingresos anuales de la unidad familiar no superen un umbral mini-
mo. Que dicho umbral se aplique a la unidad familiar y no a la persona
individual supone casi siempre que la prestacién sea menor y, en los casos
de las personas con un alto grado de dependencia, insuficiente para cubrir
los gastos de los recursos necesarios para buscar empleo y/o vivir indepen-
dientemente.

Detras de estas tendencias estd un modelo familistico de las prestaciones
sociales que concibe a la familia, y no a la sociedad, como la principal res-
ponsable de garantizar el bienestar de sus miembros.

e Delegacion en organizaciones con y sin animo de lucro. Las entidades
asociativas, como vimos, fueron las primeras en tomar la iniciativa para
proporcionar servicios a las personas en situaciéon de dependencia. Las
administraciones, por su parte, conforme han ido teniendo una disposicion
creciente a la prestacion de estos servicios, han aprovechado las estructuras
y la experiencia de estas organizaciones para confiarles su buena gestion a
través de subvenciones publicas.

Eso ha tenido dos consecuencias. En primer lugar, la acciones en forma de
proyectos o programas gestionados por entidades delegadas, no suponen
la subjetivacién de un derecho, es decir, que la provisiéon del servicio estd
sujeta a la buena disposicion de la administracion a continuar financiando
la entidad que lo gestiona, y su suspension es dificilmente denunciable ante
los tribunales, aunque suponga un grave perjuicio para la persona.

En segundo lugar, una excesiva dependencia de la subvencién publica de
algunas de estas entidades actia muchas veces de mordaza de la vertiente
reivindicativa de derechos que las asociaciones, segin su concepto origina-
rio, deberian ejercer con maés intensidad. En los Gltimos afios parece que
esta vertiente se empieza a recuperar, a través de la organizacion y defensa
de intereses comunes de todas las entidades asociativas, aunque la vertiente
asistencialista continta siendo predominante.

e Discrecionalidad y priorizacion de los casos mas desfavorecidos en con-
tra de la universalidad. La crénica insuficiencia material de los servicios
de atencién a la dependencia ha tenido como consecuencia directa que la
administracion se viera obligada a distribuir las ayudas bajo criterios combi-
nados de pobreza y necesidad.

Lo deseable seria que se distribuyeran los apoyos en funcién de las necesi-
dades particulares de la persona, teniendo en cuenta su proyecto de vida,
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siendo universal el acceso 6ptimo a los mismos, como si se tratara de un
derecho subjetivo.
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Capitulo V
La dimension politica de la dependencia
Asun Pie Balaguer

1. El contractualismo y la dependencia

Para introducir el tema de la dependencia como problema politico es importan-
te comprender la nocion de contrato social y las aportaciones del contractualismo.
El contrato social al que hacemos referencia es un tratado de filosofia politica que
analiza la construccion del Estado en el sentido deontoldgico. Originariamente la
estructura tedrica la propone Hobbes y, posteriormente, vemos como otros autores
la modifican (Locke y Rousseau).

Si imaginamos una época originaria sin gobiernos ni politicos ni leyes ni dere-
chos podremos convenir que la vida humana seria bastante incémoda. Esto es
porque, hipotéticamente, en un contexto como éste, la violencia hacia uno mismo
y hacia los demas muy probablemente estaria presente en las relaciones humanas,
generando una constante sensacion de inseguridad y peligro. En estas circunstan-
cias los seres humanos establecen un acuerdo entre ellos a partir del cual deciden
renunciar al uso de la fuerza. La cuestion general es, segin la filosofia politica libe-
ral, que los principios politicos basicos son el resultado de este hipotético contrato
social (Nussbaum, 2006: 30).

La idea es que sera el miedo el que impulsara a los hombres a llegar a un acuerdo
que garantice la seguridad. Aqui, lo que hay en juego segin el planteamiento de
Hobbes es una situacién inicial de guerra y violencia entre los hombres que, para ser
suprimida, requiere traspasar el poder a un soberano que garantice el orden y la paz
entre los hombres. Con la transferencia de este poder logramos un beneficio mutuo
pero observamos que hay una diferencia entre quién establece este pacto (los que
tienen capacidad para hacerse dafio entre ellos; se excluyen las personas en situa-
cion de dependencia) y a quién se dirigen los beneficios (se incluyen las personas en
situacion de dependencia). Esta distincién entre unos y otros es la clave de analisis
utilizada por Nussbaum sobre el contractualismo que a continuacién abordaremos.

Deciamos, pues, que el contractualismo explica el origen del poder y del dere-
cho como resultado de este hipotético contrato, segin el cual las personas estan
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dispuestas a renunciar al uso de la fuerza a cambio de seguridad. Como vemos,
desde algunas teorias politicas las personas con dependencia no intervienen en el
origen de este acuerdo pero si que se benefician derivadamente de su extensiéon
politica (Bonete, 2009: 83). La concepcion del contrato de Rawls intenta disefiar
una situacion de partida equitativa para que, posteriormente, la organizacién, la
distribucién del poder y los principios politicos acaben siendo, también, equitati-
vos. Se trata de un planteamiento que, en realidad, tendrd fuertes consecuencias
sobre el propio colectivo de personas en situaciéon de dependencia?. Veamoslo.
Como deciamos, desde el planteamiento de Hobbes, en una sociedad sin leyes ni
gobiernos politicos ni derechos ni contratos, el ser humano podria vivir pero seria
un tipo de vida muy incomodo. Por este motivo, las personas establecen un contrato
entre ellas a partir del cual renuncian a actuar por la fuerza a cambio de proteccién
y seguridad. La raiz de la exclusiéon originaria la encontramos, justamente, en las
condiciones de este contrato social que incluye una situacion inicial imaginaria entre
personas «libres, iguales e independientes». Desde esta concepcion la igualdad y la
reciprocidad son centrales. En realidad, esta sociedad politica inicialmente es un ata-
que a los regimenes feudales y monarquicos en los que la riqueza o la posicion social
suponian diferencias en el poder social y politico. Esto significa que cualquier socie-
dad basada en unos principios que no se escojan libremente, en igualdad y de manera
independiente, resultarian cuestionables. Pero sera esta idea de contrato social, con
dichos requerimientos de partida, lo que, en definitiva, excluird al colectivo de per-
sonas con diversidad funcional convirtiéndolos en beneficiarios de segundo orden.
Nussbaum explica que los tedricos clasicos asumieron que los agentes contra-
tantes eran hombres mas o menos iguales en capacidad y aptos para desarrollar una
actividad econ6mica productiva. Por esta razén se excluy6 de la posibilidad nego-
ciadora a las mujeres (consideradas no productivas), a los nifios y a las personas
mayores aunque sus intereses podian quedar representados por las partes presentes.
Segtin Nussbaum? no hay ninguna doctrina del contrato social que incluya a las

23. Esen este sentido que la teorfa de Rawls ha suscitado fuertes criticas especialmente desde pensadoras femi-
nistas.

24. Nussbaum plantea que estos problemas no pueden resolverse desde la teoria contractualista clasica y defien-
de la version del enfoque de las capacidades incorporando ideas de Sen y Kittay a partir de una lectura critica
de la teoria contractualista de Rawls. Para Nussbaum se ha dado una lectura parcial e incompleta de la teoria
de Locke en el sentido de que se ha puesto todo el acento en la cuestiéon del beneficio mutuo obviando
su doctrina del derecho natural asi como su énfasis en la benevolencia y la dignidad humana. Nussbaum
explica que el enfoque de las capacidades surge como alternativa a los enfoques econémico-utilitaristas.
Estos no consideran a las personas como una finalidad en si mismas sino que consideran valido promover
un bien social conjunto por vias que suponen, en la practica, utilizar a ciertas personas como medios para
el enriquecimiento de otros. Nussbaum se pregunta: «;Es posible desarrollar una doctrina politica del con-
trato social que evite tanto el punto de partida humeano/contractualista como la nocién idealizada de la
racionalidad de Kant, y se centre inicamente en las ideas basicas de la imparcialidad, la inviolabilidad y la
reciprocidad (adecuadamente modificadas para incluir a las personas con graves discapacidades mentales),
para que las partes puedan exhibir una mayor variedad de poderes y capacidades y perseguir un conjunto
mas rico de objetivos con la cooperacién social?» (Nussbaum, 2006: 157).
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personas con diversidad funcional fisica y mental en el grupo de los que deben
elegir los principios politicos basicos. Podriamos decir algo asi como que la idea de
justicia social centrada exclusivamente en la igualdad, la independencia y la liber-
tad excluy6 a todos los que, por una razén u otra, se encontraban adheridos a ideas
opuestas. Esto es, a la dependencia, inferioridad social y falta de libertad.

Segin Nussbaum todas las teorias del contrato social comparten un error fun-
damental: la confusion entre quién disefla los principios basicos de la sociedad y
para quién estan pensados estos principios. Es decir, las partes contratantes y los
ciudadanos que viven en sociedad son tratados como la misma cosa. De forma
que, si bien se podrian considerar los intereses de otras personas no incluidas de
inicio en las partes contratantes, en realidad quedan excluidas en tanto los sujetos
primarios de la justicia son los mismos que aquellos que eligen los principios. Asi,
cuando la tradicién especifica ciertas capacidades como requisitos previos para la
participacion en el proceso de eleccién de los principios, estos requisitos tienen
consecuencias en el trato que recibiran las personas con diversidad funcional y/o
dependencia como receptoras o sujetos de la justicia en la sociedad resultante. En
definitiva, el hecho de no estar incluidas en el grupo de electores significa no estar
incluidas entre aquellos para quien se eligen los principios. Esta es una cuestion
central que, en cierto modo, seguiremos viendo presente en las légicas de las poli-
ticas sociales contemporaneas y en el tipo de conceptualizacién de algunas leyes
que regulan el fenémeno de la dependencia.

Para Nussbaum, aunque los intereses de los sujetos excluidos del grupo de elec-
tores puedan tenerse en consideraciéon de manera derivada en un estado posterior,
resulta natural preguntarse si el hecho de posponerlo es necesario y si no es posible
que afecte a su plena igualdad como ciudadanos. Por otro lado, la autora tampoco
acepta la solucion de incorporar una idea de curatela que corrija este error de base.
No lo considera una soluciéon porque parte del supuesto de que el «nosotros» que
se establece desde los principios contractuales excluye a las personas en situ-
acion de dependencia y, por lo tanto, en ultimo término, no seran considera-
das personas de pleno derecho sino objetos de asistencia. Por este motivo, entre
otros, habra que estar muy atentos a las ideas de bien «comin» y de comunidad
que se puedan utilizar para avalar algunas actuaciones. Estas ideas de bien comin
pueden incluir una exclusién de base o bien fundamentarse en «un nosotros» con
pretensiones universalistas que, por definicion, niega las diferencias particulares de
algunos colectivos. Para Marion «[...] lo ideal de la comunidad elimina también la
diferencia entre los sujetos y los grupos. La incitacién a la comunidad a menudo
coincide con el deseo de preservar la identidad y en la practica excluye a los indivi-
duos que amenazan ese sentido de la identidad» (Marion, 2000: 28).

Para Nussbaum la mejor manera de plantear la idea de un minimo social bésico
es un enfoque basado en las capacidades humanas, es decir, en aquello que las
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personas son efectivamente capaces de hacer y ser segin una idea intuitiva de lo
que es una vida coherente con la dignidad de un ser humano (Nussbaum, 2006:
83). Las capacidades, asi, son la fuente de los principios politicos para una sociedad
liberal y pluralista. La propuesta de Nussbaum incluye la nocion de capacidades
potenciales o a adquirir. Por este motivo propone una lista de diez capacidades
como requisitos basicos para una vida digna. «Se entiende que estas diez capaci-
dades son metas generales que luego podran ser especificadas para cada sociedad,
en el proceso de elaborar una version de los derechos basicos que estd dispuesta
a reconocer» (Nussbaum, 2006: 87). Pero estos derechos basicos forman parte de
una teoria de minimos de justicia social. Asi, «una sociedad que no los garantice a
todos sus ciudadanos, en un nivel minimo adecuado, no llega a ser una sociedad
plenamente justa, sea cual sea su nivel de opulencia» (Nussbaum, 2006: 87).

La diferencia mas profunda entre el enfoque de las capacidades y el contrac-
tualismo rawlsiano que la autora critica reside en su estructuracion tedrica basica.
El primero parte del supuesto de que un procedimiento correcto conducird a un
resultado correcto, de forma que todo el esfuerzo se centra en disefiar este procedi-
miento. El enfoque de las capacidades parte del resultado y no del procedimiento.
Parte de una comprension intuitiva de lo que es una vida digna. Después busca
una serie de procedimientos politicos que se aproximen a este resultado. La justicia
esta en el resultado y el procedimiento es bueno en la medida en que promueve
este resultado. Esta teoria de las capacidades reconoce la igualdad de los ciudadanos
con diversidad funcional y reconoce también las discapacidades que experimenta
el ser humano. Por lo tanto, establece una continuidad entre las vidas consideradas
clasicamente como normales y las de las personas con discapacidades permanentes.
Es decir, se acepta que el fendmeno de la discapacidad es universal y no sélo esta
circunscrito a un colectivo. Hay una idea del nosotros sustancialmente diferente al
planteamiento de Rawls. Sefialamos justamente esta carencia de un nosotros que
incluya la dependencia como uno de los causantes de la restriccién de algunos
derechos, asi como de la polaridad nosotros/ellos que alimenta la idea de que la
dependencia y las politicas de la dependencia no nos conciernen a todos. Al res-
pecto, es importante destacar, como nos dice Nussbaum, que:

“Para resolver este problema hace falta una nueva forma de pensar la ciudadania, y un nuevo
analisis de la finalidad de la cooperacion social (ya no basada en el beneficio mutuo), asi como
también un mayor énfasis en la asistencia como bien social primario [...]"” (Nussbaum, 2006: 22).

El problema del planteamiento de Rawls es la asignaciéon, de manera directa o
indirecta, de una condicion pasiva a las personas en situacién de dependencia que
las termina construyendo como objetos de asistencia y cuidados. La legislacion
vigente recientemente ha puesto de manifiesto esta cuestion. De este modo, segiin
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Palacios, el derecho consideraba a las personas con discapacidad y dependencia
so6lo dentro del area de la beneficencia o la sanidad (Palacios, 2008: 154). Aun asi,
actualmente asistimos a un giro conceptual que lleva a comprender las cuestiones
de la discapacidad y la dependencia dentro del registro de los derechos humanos,
como bien ha puesto de manifiesto la Convencién internacional de los derechos de
las personas con discapacidad (OMS, 2006). Desde aqui, y siguiendo con Palacios,
la idea de dignidad es algo que atraviesa los valores que fundamentan los dere-
chos humanos y por lo tanto debe estar presente en la materia que nos ocupa.
Evidentemente la pregunta a formularse aqui es: el valor de las personas con
discapacidad y dependencia es el mismo que el del resto de personas? Los datos
historicos, los planteamientos legislativos e incluso algunos criterios pedagogicos,
psicologicos... demuestran que a menudo no se les otorga el mismo valor. Como
nos dice Palacios la mayor parte de nuestras sociedades valoran al ser humano en
funcion de su presunta utilidad. Es decir, plantean al ser humano como un medio
y no como un fin, lo cual es una perversion de la misma idea de dignidad huma-
na. Por otro lado, probablemente este planteamiento todavia se ve més reforzado
en un contexto neoliberal donde las razones y argumentaciones se mueven en la
légica del coste y beneficio, es decir, en la l6gica mds instrumental y economicista.
Para la autora citada, la idea de dignidad humana debe ser revisada. En esta linea,
el planteamiento de Nussbaum citado mas arriba representa un reconocimiento
de la igual dignidad de las personas con discapacidad y dependencia. Una de sus
ideas implicitas es que toda persona es merecedora de tener los medios necesarios
para desarrollar su propio talento (Palacios, 2008: 163). La persona no es un medio
sino un fin en si misma. Del mismo modo, las situaciones de autonomia no son un
punto de partida sino un punto de llegada y, en consecuencia, hay que garantizar
los procesos que conducen al ejercicio de esta autonomia. Y hay que hacerlo desde
la idea de los derechos humanos y no desde la simple asistencia benéfica. Es decir,
reconociendo el derecho al desarrollo pleno de la autonomia. Probablemente una
de las cuestiones difusas aqui sera clarificar los criterios que nos indican lo que
favorece y no favorece el ejercicio de esta autonomia y hacerlo, especialmente, en
situaciones de especial dificultad para ejercer este derecho.

2. La justicia y la politica de la diferencia

“Hay muchas reclamaciones de justicia parecidas en nuestra sociedad que no se refieren prin-
cipalmente a la distribucién de los ingresos, los recursos o los puestos de trabajo. Centrarse en
la distribucion de bienes y recursos materiales restringe de manera inadecuada el &mbito de la
justicia, ya que no somete a evaluacion las estructuras sociales y los contextos institucionales”
(Marion, 2000: 40).
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Por su parte, Marion Young propuso una revision del concepto de justicia
social totalmente vigente actualmente. La autora plantea que hay que desplazar
la concepcién de justicia basada en la idea de distribucion hacia los conceptos de
dominacion y opresion. La primera se centra fundamentalmente en la posesion de
bienes materiales y posiciones sociales, dejando al margen otras cuestiones de orga-
nizacién institucional que superan este mero registro distributivo (Marion, 2000:
20). Marion Young no propone forzar el concepto de distribucién sino que consi-
dera que éste debe restringirse a los bienes materiales. Asi, hay otros aspectos de la
justicia como los procesos de toma de decisiones, la divisidn social del trabajo y
la cultura que no pueden abordarse adecuadamente desde la idea de distribucion.
En este sentido, la autora sostiene que los conceptos centrales para conceptualizar
la justicia son, como deciamos, los de dominacién y opresion.

Marion afirma que las practicas del Estado del Bienestar han acabado despo-
litizando la vida publica. Desde estas practicas se ha definido la politica como el
territorio de los expertos y se ha reducido el conflicto social a la pura negociacion
distributiva de los beneficios entre grupos de interés. Justamente es esta logica,
centrada en el reparto de bienes, lo que ha favorecido que la posicion de la mayor
parte de asociaciones fuera poco critica con los planteamientos de la Ley 39/2006.
Marion explica que es el paradigma distributivo de la justicia el que tiende a refor-
zar la vida publica despolitizada. «Sostengo que los procesos democraticos de toma
de decisiones son elemento y condiciéon importante de la justicia social» (Marion,
2000: 23). Por este motivo sera tan importante la recuperaciéon del debate publico
impulsado por algunos colectivos concernidos y militantes, especialmente impli-
cados en la revision de la concepcion de la Ley 39/2006, como ha sido el Foro de
Vida Independiente.

Por otro lado, esta concepcion de justicia social centrada en la redistribucién
también se sostiene en un ideal de imparcialidad. Es decir, se basa en la idea de que
existe un punto de vista moral unificado y universal, distanciado de implicaciones
afectivas, que es deseable y posible. Obviamente esto se fundamenta en la ruptura
entre razdn y sentimiento impuesta por la Modernidad. La presuncién de impar-
cialidad es la que sostiene que burdcratas y expertos puedan ejercer su poder en la
toma de decisiones de manera «razonablemente justa e imparcial». Esta cuestion es la
que legitima la jerarquia autoritaria que vemos en algunas posiciones profesiona-
les del campo social. Al respecto, varias personas concernidas por la Ley 39/2006,
que han pasado por su proceso de valoraciéon, han manifestado una sensacién
recurrente de que el resultado final de dicha valoracién depende totalmente de la
percepcion del técnico encargado de evaluar. Se trata de una dinamica avalada por
su presuncion de imparcialidad y por la acumulacién de poder de una parte de la
ciudadania, legitimada por su supuesto saber experto, sobre otra parte de la ciuda-
dania definida, justamente, por su presunto «no-saber» o saber inexperto.
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El problema de la imparcialidad es que al basarse en ideales universales termina
negando las particularidades y, en consecuencia, las diferencias. Esto se traduce en
un imperialismo cultural que segrega algunas minorias. Este ideal universalizador
ha terminado, segin Marion, excluyendo de la ciudadania a personas identificadas
con el cuerpo y los sentimientos, como por ejemplo las mujeres, las personas mayo-
res o las personas con diversidad funcional. Una de las consecuencias del ideal de
racionalidad moral como imparcialidad es, justamente, la separacion tedrica de la
razon respecto del cuerpo y el sentimiento (Marion, 2000: 24). Esta separacion es la
que produce una segregacion constante de algunos colectivos asociados al cuerpo,
la afectividad o la vulnerabilidad. Y esta también relacionada con aquella idea de
un «nosotros», citada mas arriba, incompleta y excluyente.

Este concepto de justicia social dominante es el que actualmente termina inci-
diendo en las politicas sociales y, en consecuencia, en la concepcién y el tratamien-
to que se da a la dependencia. Siguiendo la argumentacion expuesta hasta aqui,
podemos concluir que el hecho de tener un sistema de bienestar que se fundamen-
ta en una idea de justicia social basada en la redistribucién tiene consecuencias,
como minimo, en la posicion de las asociaciones del tercer sector dedicadas al tema
de la dependencia. Una posicién, pensamos, muy preocupada por los bienes que le
corresponden y poco por la reflexién conceptual de la misma idea de dependencia.
Esto genera unas sinergias y unas tensiones politicas que terminan incidiendo en
la gestion de los recursos y la posicion de los profesionales. Hemos expuesto hasta
aqui un analisis desde la filosofia politica con muchas consecuencias sobre la par-
ticipacién democrética de los colectivos minoritarios, el disefilo de politicas y el
tipo de relaciones actitudinales y conceptuales que se construyen y que, a menudo,
fomentan mas dependencia que autonomia.

En definitiva, la critica al concepto de justicia, basado en la redistribucién, afir-
ma que este planteamiento parte de una idea de justicia finalista que no tiene en
consideracion la perspectiva histérica y procesual que condiciona, a efectos practi-
cos, la misma justicia. Por lo tanto, si nos paramos en esta concepciéon de justicia,
con sus consiguientes sinergias segregadoras, estaremos de acuerdo en afirmar que
es necesario un nuevo pacto social. Es decir, una revision profunda de las ideas y los
fundamentos que sostienen la idea de justicia contemporanea y la estructuracién
social que deriva de aquélla. Tanto es asi que muy probablemente el Movimiento
15-M o movimiento de los indignados ha puesto sobre la mesa, entre otros, esta
cuestion. No es casualidad que el citado movimiento ponga en la cabecera de su
propuesta la cuestion del debate publico y la participacion democrdatica real. Si
nos fijamos, justamente éste es uno de los puntos de andlisis en los que se centra
Marion. Asi, para la autora, hemos visto que los procesos de toma de decisiones son
uno de los elementos capitales que determinan la justicia social. Aqui, la pregunta
se abre mas bien en cuanto a jcomo se articula un cambio en los mismos procesos
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de toma de decisiones?, ;qué espacios de participacion ciudadana tenemos regula-
dos?, ;qué posibilidades tienen los colectivos minoritarios de articular un cambio
en las formulas de toma de decisiones actuales? Estos interrogantes son los que jus-
tifican el apartado siguiente dedicado a la accion social y la militancia. Es decir, al
tipo de respuesta viable ante un contexto que, como hemos visto, parte de una idea
de justicia, con las consiguientes estructuras institucionales, que excluye y separa
a una parte de la ciudadania. En definitiva, un concepto de justicia excesivamente
centrado en cuestiones de redistribucién que olvida o distorsiona los elementos de
opresion que hay en juego en este mismo contexto.

3. La accion social y el activismo: respuestas ante la des-
igualdad social

I faudra certainment encore de longues années avant qu'une personne handicapée [...] par-
vienne a afirmer étre fiere de son état (www.vie-independante.org/nous.asp).

A priori conviene recordar que la accién social y el activismo son una respuesta
a la situacién de opresion que sufren algunos colectivos. Como hemos visto, son
esta opresion y dominacioén los ejes centrales a partir de los cuales habria que con-
ceptualizar la justicia social. Hasta ahora, hemos expuesto en el primer capitulo
los planteamientos de los disability studies que sitdan las cuestiones de la opresion
y la discriminacién en primer término como causantes de la construccién social
de la discapacidad y la dependencia. Posteriormente hemos visto el tratamiento
ético imperante desde el cual se comprende el fendémeno de la dependencia, asi
como una aproximacién historico-critica sobre el marco bésico de regulacién y
tratamiento que ha venido desplegdndose hasta el dia de hoy. Estas cuestiones
—fundamentos de los disability studies, marco ético y tratamiento histérico de la
dependencia— ya nos sefialan una situacion de partida caracterizada por la opre-
sién y carencia de participacion democratica de los colectivos mas concernidos por
aquellas politicas que directamente les afectan.

A continuacién situaremos la logica del movimiento social de la discapaci-
dad y las alianzas y coalianzas que tiene con otros movimientos como forma de
resistencia a la opresion. Las caracteristicas de los movimientos sociales, los tipos
de presion social que efecttan, el activismo politico, entre otros, son estrategias
de lucha ante la desigualdad social y la opresién que acompanfa la tematica de la
dependencia. Si bien es cierto que parte de la transformacién social pasa por la
revision de planteamientos filoséficos o pedagdgicos existe un tipo de lucha encar-
nada que, a priori, impulsa estas revisiones y viceversa. Por lo tanto, a continua-
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cion nos situaremos en el terreno de la accion y las estrategias que observamos o
pueden llevarse a cabo, sus limites, posibilidades y contradicciones. Aqui haremos
una primera aproximacioén amplia sobre esta temadtica, posteriormente nos parare-
mos —en capitulos siguientes— en un tipo de lucha especifica que ha tomado el
nombre de Movimiento de Vida Independiente. Asi, una vez tenemos las reglas del
juego expuestas — que fundamentalmente hemos trabajado a partir de la revisién
de la teoria del contrato social— nos dedicaremos, a continuacién, a estudiar como
cambiar estas reglas de juego. Es decir, una cuestiéon es como adaptarse a dichas
reglas, qué sinergias de exclusiéon producen y de dénde parten, y otra es conocer
los dispositivos de los que disponemos para cambiar las citadas reglas. En palabras
de Freire la reflexion sin accion es puro verbalismo y la accion sin reflexion es puro
activismo. Por lo tanto, vamos a completar los planteamientos mas epistemologi-
cos con la exposicién de los entramados sociales que permiten una accién directa
sobre el terreno.

3.1. Los movimientos de insurreccion, la politizacion del cuerpo
y la lucha encarnada

La primera cuestion importante sobre los movimientos de insurreccién es que
éstos explotan y amplian la esfera de la sociedad civil. Para Marion, los movimien-
tos de insurreccién son una respuesta a la dominaciéon que ejercen las burocracias
corporativas y de bienestar sobre la vida cotidiana. El propésito principal de estos
movimientos no es, a priori, distributivo, sino que se centran en cuestiones relativas
al poder de toma de decisiones y participacion politica. Generalmente buscan la
democratizacion de las instituciones y practicas aumentando el control popular mas
directo (Marion, 2000: 142-143). El movimiento militante vinculado a cuestiones de
discapacidad y dependencia no es ajeno a este planteamiento. Este es un movimien-
to que hemos categorizado como activismo encarnado. CO6mo nos anunciaba Israel
Rodriguez en la cabecera de uno de sus trabajos titulado El activismo «encarnado»?s:
«se extiende una forma de accién asociativa que politiza la propia experiencia para
convertirla en objeto de controversia politica. Es el activismo “encarnado”. Lo tes-
timonian los movimientos surgidos en torno a la Ley de dependencia o las luchas
en relacién con nuevos trastornos controvertidos» (Rodriguez, 2010: 11). A pesar de
que este tipo de activismo no nace con el disefio de la Ley 39/2006 si es cierto que
toma un nuevo impulso, especialmente en aquello que tiene que ver con el debate

25. Es «[...] un estilo de activismo que se caracteriza por cuestionar —basdndose en la experiencia personal y
directa en determinadas problemadticas o enfermedades especificas— la etiologia, el diagnostico, el trata-
miento o las politicas ptiblicas propuestas por expertos, instituciones ptublicas o profesionales de la salud»
(Rodriguez, 2010: 12).
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publico y la visibilizacién de un discurso critico dirigido a las politicas de la discapa-
cidad y la dependencia. El activismo encarnado, es decir, aquel que politiza la propia
experiencia en objeto de controversia politica, tiene sus origenes en la lucha por los
derechos civiles. El feminismo es quien mas emblematicamente ha protagonizado
este tipo de posicion. La célebre frase «lo personal es politico» sintetiza claramente
este tipo de militancia. Vemos aqui que la esfera privada y la pablica reducen distan-
cias hasta confundirse. Por lo tanto, no es sélo materia de discusién politica aquello
que pertenece a la esfera publica, sino que lo cotidiano, el cuerpo, las vivencias, los
sufrimientos personales son tematicas susceptibles de discusién publica y son, tam-
bién, producto del tipo de politica que se despliega en un determinado territorio.
Podemos decir desde aqui que aquello que afecta a las vidas en singular concierne
directamente a la politica y por lo tanto puede ser reapropiado por los sujetos y
politizado como estrategia de lucha para la resistencia.

El activismo encarnado vinculado a las tematicas de la dependencia y la discapa-
cidad, presenta en términos generales un tipo de reivindicacion alejada de las ideas
de normalizacion. Existe, por lo tanto, una aproximacion critica muy contundente
con los planteamientos asistencialistas, asi como con el paradigma biomédico que
domina el fen6meno de la dependencia. Hay aqui una clara preocupacién por los
efectos sociales y politicos de los conocimientos y practicas biomédicas imperantes,
sobre todo en relaciéon con el fomento de una determinada idea de cuerpo biol6-
gico (Rodriguez, 2010: 12). Por otro lado, vemos también la importancia creciente
que algunas asociaciones estan dando a las diferentes formas de colaboracién entre
activistas, cientificos, profesionales de la salud, asi como nuevos tipos de coalianza
entre grupos militantes.

Existe también una clara posicion construccionista que entiende la dependencia
y la discapacidad como productos de una determinada mirada social. Por lo tanto,
construidos socialmente a partir de barreras, actitudes, acciones que vulneran
derechos, estigmas y estereotipos, lo cual sitGia algunas ideas sobre el orgullo y la
dignidad humana como centrales en el discurso.

Observamos que la cuestion del orgullo también ha sido central en otros
movimientos encarnados como el feminismo, la lucha del colectivo homosexual
o el black power. En todos ellos se ha dedicado mucho esfuerzo a resemantizar
las marcas corporales que los significaban como malos, enfermos, perversos o
desviados. Y todos ellos han vivido una evolucién en la percepciéon social que
hoy los acoge. A pesar de esto, vemos que el colectivo de personas categorizadas
como dependientes continda sufriendo una fuerte exclusiéon naturalizada en sus
cuerpos diferentes. Tanto es asi, que la percepcién publica sobre esta cuestion
esencialmente no se ha modificado. Sobre este tema Marion plantea que la dis-
criminacién actual ha sufrido cambios y hoy funciona mas en el terreno incons-
ciente que consciente. Lo expresa de la siguiente manera: «sugiero que el racismo,
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el sexismo, la homofobia, la discriminacioén en razén de la edad y la discapacidad
se han retirado del nivel que Giddens refiere como conciencia discursiva. [...] La
discriminacién y exclusion explicitas estdn prohibidas por las reglas formales de
nuestra sociedad respecto de la mayoria de los grupos en la mayoria de los casos.
[...] En una sociedad comprometida con la igualdad formal de todos los grupos,
estas reacciones inconscientes estdn mas extendidas que los prejuicios y la desva-
lorizacion discursiva, y no necesitan de esta altima para reproducir las relaciones
de privilegio y opresién» (Marion, 2000: 223-225). Por lo tanto, a priori, vemos
que un elemento de resistencia importante serd encontrar estrategias para com-
batir este nivel de rechazo inconsciente. La dificultad evidente de este rechazo
invisibilizado la encontramos en el hecho de que, si bien el discurso dominante
nos dice que las diferencias no tienen que marcar ninguna diferencia, se destierra
al silencio el nivel de la conciencia practica. Es decir, se borra o se diluye aquello
que realmente ocurre en el mundo de la vida, en las actitudes y relaciones que se
construyen para con las personas categorizadas como «otras» 0, en nuestro caso,
como dependientes. Hay una distancia, por lo tanto, entre el tipo de discurso te6-
rico que circula y se comparte y lo que sucede a nivel practico entre las personas.
Esta situacioén supone una dificultad afladida. Esto es, como evidenciar y explicitar
justamente este nivel practico y cotidiano de discriminacién, puesto que la teoria
lo enmascara deslegitimando la misma reivindicacion.

3.2. El poder de politizar la experiencia

El activismo encarnado combate esta situacion de deslegitimacion de la queja
desde la politizaciéon de la experiencia de la dependencia. Esto significa funda-
mentalmente sefialar la distancia entre lo que marcan las intenciones legislativas
o tedricas y lo que sucede en la vida real. Y hablar desde la experiencia significa,
entre otras cosas, que lo que se expone no puede discutirse porque la experiencia
corresponde a la esfera particular o singular y por lo tanto no esta sujeto a una dis-
cusion tedrica. Es decir, nadie puede discutir ni negar la experiencia particular de
tener que comprar desde el exterior de un establecimiento porque éste no es acce-
sible en silla de ruedas. Nadie puede discutir o negar la experiencia particular de
sentirse anulado o silenciado en una conversacion por el hecho de ser mujer o por
el hecho de no compartir el mismo codigo lingiiistico. En sintesis, la experiencia
se puede narrar y exponer pero no puede discutirse porque pertenece al terreno de
la subjetividad. Y, si nos fijamos, veremos que a menudo las discusiones sobre este
tema caen del lado de las intenciones. Pero las intenciones no modifican las expe-
riencias y por lo tanto tampoco tienen interés en el analisis de aquello que sucede
en la vida de las personas. Es decir, no discutimos las intenciones de unos sobre
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otros sino que exponemos lo que sucede en la vida real y los efectos que tiene lo
que efectivamente sucede en la autonomia y subjetividad de las personas.

Lo que permite hablar desde la experiencia es, justamente, que el relato o
narrativa no puede deslegitimarse. Por otro lado, la potencia politica y disrupti-
va que tiene cualquier enunciado formulado desde la experiencia es mucho mas
contundente que el que pueda tener una formulacion elaborada desde el supuesto
teorico. Es decir, una cosa es la simpatia que algunos hombres pueden tener hacia
el feminismo y otra cuestion es la experiencia particular de discriminacién que una
mujer haya podido vivir. El tipo de formulaciones que ambos pueden hacer son
radicalmente diferentes y sus efectos tampoco son, en consecuencia, los mismos.

Por otro lado, también conviene sefialar que toda accion, visibilizaciéon o sen-
tencia de la propia experiencia termina transformandose a menudo en autoafirma-
cion individual o colectiva. Es decir, ejerce un efecto real sobre el contexto y sobre
uno mismo. Pero la dimension experiencial también es importante por otra razon:
se abre una discusion mucho més ideoldgica. «Permite poner sobre la mesa el ver-
dadero objeto de lucha, esto es, el derecho al reconocimiento como sujeto politico
y a participar en la definicion misma de lo que es vivir una vida digna, auténoma,
plena y libre. Es decir, el derecho a dejar de ser el objeto “a definir”, sobre todo
desde d&mbitos médicos y cientificos, para pasar a ser sujeto de pleno derecho en la
definicion de politicas que lo afectan especialmente» (Rodriguez, 2010: 14).

Finalmente, una Gltima cuestién importante que pone de manifiesto la politiza-
cion de la experiencia es el error de la ideologia de la especializacion. Es decir, del
mismo modo que se discute la distancia y separacién entre lo pablico y lo privado,
se rompe con la logica que divide el mundo entre saber experto y saber profano.
Desde aqui, el saber experto no cae del lado del saber cientifico ortodoxo sino
que mas bien esta vinculado al sentir y al vivir. Hay aqui una critica implicita a la
construcciéon positivista del conocimiento. Este planteamiento, de hecho, termina
cuestionando el poder de los funcionarios para tomar decisiones que afectan a la
vida de aquellos otros categorizados como no expertos en aquello que atraviesa
todas sus biografias. Podriamos situar en este orden de cuestiones la maxima mili-
tante de las personas con diversidad funcional: Nada sobre nosotros sin nosotros. Esta
posicion nos permite comprender el interés del movimiento en descolonizar al
maximo la provisiéon de servicios a través de sistemas de autoayuda. Vemos aqui
cierta paradoja que conviene sefialar. Por un lado, existe la conviccién de que hay
que luchar por el reconocimiento de unos derechos que conduzcan a la presta-
cién de servicios publicos, lo cual nos sitia en lo que podemos denominar como
«un pensamiento estatalista». Es decir, una demanda de mas intervencion estatal,
cuestion esta que ha sido criticada por movimientos anarquistas y feministas. Pero,
por otro lado, también existe la posiciéon de no demandar mas intervencion estatal
porque las prestaciones de servicios siempre son insuficientes y a la vez a menu-
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do inadecuadas, favoreciendo, asi, la creacidon de servicios de autoayuda. En este
segundo sentido la pregunta es si el esfuerzo por generar sistemas de autoayuda
va acompafado de una renuncia por el reconocimiento de derechos subjetivos.
Pensamos que ambas posiciones no tienen por qué excluirse a pesar de que se
observa también la conviccion de una parte del colectivo militante de no dejarse
absorber, nombrar, catalogar, etiquetar o tratar por un sistema que los oprime, con
la consiguiente posicion de no querer formar parte de un contexto que los excluye.
Es esta paradoja la que trabajamos en el siguiente punto.

3.3. Entre la asimilacion y la resistencia

Como se anunciaba en el anterior apartado existen dos posiciones en las luchas
encarnadas que categorizaremos como ideal de asimilacion por un lado e ideal de
diversidad por otro. Ambas posiciones de hecho coinciden en momentos de lucha
historicos diferentes. Es decir, la segunda no deja de ser una evolucion logica de
la primera. El ideal de asimilacién estd relacionado con un deseo de integracion y
participacion igualitario, lo cual se corresponde con el primer periodo de lucha por
los derechos civiles. En esta linea vemos que «no mucho después de la aprobacién
de la Ley de Derechos Civiles —Civil Rights Act— y la Ley de Derechos de Voto —
Voting Rights Act—, muchas personas blancas y negras que apoyaban el movimiento
por los derechos civiles de las personas negras se sintieron sorprendidas, confusas
y enfadadas por el surgimiento del Movimiento Negro —Black Power—. Quienes
defendian este movimiento criticaban el propoésito integracionista y la confian-
za en el apoyo de los liberales blancos que caracterizaba el movimiento por los
derechos civiles. Dichos defensores animaron a las personas de color a romper su
alianza con la gente blanca y a afirmar la especificidad de su propia cultura, organi-
zacion, politica y propositos. En lugar de la integracion, alentaban a la gente negra
a buscar poder econémico y politico en sus propios barrios» (Marion, 2000: 269).
Observamos aqui una diferencia sustancial entre uno y otro: por un lado, el ideal
de asimilacion sostiene un estandar, definido por el colectivo hegemo6nico mascu-
lino, blanco, heterosexual, con cuerpos capaces— al cual deben adaptarse el resto
de colectivos, negando su propia especificidad—, y, por otro lado, el ideal de la
diversidad que resemantiza la propia diferencia revalorizdndola. Es decir, construye
un sentido positivo de la propia especificidad cultural y vital. Justamente, es esta
construcciéon positiva de la propia diferencia lo que se esta gestando en colectivos
militantes vinculados a la diversidad funcional y la dependencia. Y es aqui donde
toma todo su sentido la cita introducida al inicio de este apartado: «todavia faltan
muchos afios para que una persona con discapacidad pueda decir que esta orgullosa
de su estado» (www.vie-independante.org/nous.asp).
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En sintesis, «el ideal de asimilacién implica negar o la realidad o la deseabilidad
de los grupos sociales» (Marion, 2000: 275). Implica corregir una parte del sujeto
para que éste se ajuste adecuadamente al estdndar que estd establecido. Si nos fija-
mos veremos que justamente muchos de los programas educativos que pretenden
la integracion se fundamentan, de manera mas o menos velada, en un ideal de
asimilacién que niega las diferencias. Aqui, debemos sefalar el riesgo de confundir
la igualdad con la supresién de las diferencias. Estas existen y confundir la igual-
dad con su invisibilizacion tiene, segin Marion, como minimo, tres consecuencias
negativas:

e Negar la diferencia pone en situacion de desventaja a grupos minoritarios.

e Se perpetaa el imperialismo cultural al permitir que las normas que expre-

san el punto de vista y la experiencia de los grupos privilegiados aparezcan
como neutrales y universales.

e El desprecio por los grupos que se desvian de un criterio supuestamente

neutral produce desvalorizacion internalizada por parte de los miembros de
este mismo grupo.

Vemos, pues, que el ideal de asimilacién puede conducir a un tipo de autoaver-
sién y negacién nada baladi. Es decir, a una doble conciencia caracteristica de la
opresion. Esta idea negativa sobre aquello que uno es esta fuertemente arraigada
en el ambito de la diversidad funcional y la dependencia hasta el punto de que
pasa totalmente inadvertida. Hay una idea de cuerpo correcto y de funcionamiento
correcto que ignora, por un lado, la construccion social de la materia y, por otro,
naturaliza la discriminacién en el cuerpo disfuncional. Todo ello es lo que explica
que otros colectivos minoritarios (negros, homosexuales, mujeres) hayan avanzado
en materia de actitudes, barreras psicosociales y derechos fundamentales, y el 4mbi-
to de la dependencia y la diversidad funcional contintie anclado en explicaciones
naturalizantes de la situacioén de discriminacién que sufren.

Por lo tanto, observamos que cuando se entiende la participaciéon como asimi-
lacion la persona oprimida esta atrapada en un dilema: participar significa aceptar
y adoptar una identidad que no se tiene, es decir, recordar y reconocer la identidad
que, efectivamente, si se tiene (Marion, 2000: 279). Es como un tipo de misién
imposible que sitta a la persona en un lugar de opresién y dominaciéon que ella
misma alimenta al negar la propia diferencia que le exige la asimilacién. Por su
parte, el ideal de la diversidad construye la idea de que la diferencia no s6lo no es
negativa sino que es necesaria para toda la ciudadania. Las politicas que defienden
el valor de la diferencia son liberadoras y legitimadoras. Al reclamar la identidad
que justamente la cultura dominante quiere despreciar, las personas eliminan la
doble conciencia. «Soy exactamente lo que dicen que soy: un judio, un negro, un
marica, una bruja, un ciego, un sordo, un lisiado... y estoy orgulloso de serlo». Esta
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afirmacion positiva de los grupos introduce la posibilidad de entender la relacién
entre grupos como Unica diferencia, en lugar de hacerlo desde la exclusién, oposi-
ciéon o dominacién (Marion, 2000: 280). De esta autoafirmacién positiva se sigue
la autoorganizacion de los grupos oprimidos. Es decir, la necesidad de organiza-
ciones separadas del grupo dominante y autogestionadas como proceso necesario
para consolidar la propia cultura y dar respuesta a las propias necesidades de una
manera adecuada.

Aqui, la cuestiéon que querriamos destacar es que a menudo el criterio técnico
utilizado en el mundo profesional avala y legitima una situacion de discriminacién
al basarse en criterios estandares construidos por las mismas clases dominantes.
Por lo tanto, si damos por adecuados los argumentos hasta ahora desplegados que
cuestionan la validez de definiciones, servicios, prestaciones y leyes que regulan el
fenémeno de la dependencia, estaremos de acuerdo en afirmar que la educacién
social, entre otras disciplinas, debe poder ponerse del lado de la accién colectiva
militante que pretende, en materia de diversidad funcional y dependencia, una
transformacion social, una mayor participacién democrética en la toma de decisio-
nes, una reestructuracion de las instituciones que la regulan y una devolucion del
poder a la sociedad civil, especialmente a los grupos mas concernidos, en materia
de construccion de saber y respuestas a las propias necesidades. En definitiva,
debemos poder asumir una funcién profesional totalmente politizada y beligerante
que revise la concepcion de justicia social actualmente preponderante que, como
hemos visto, parte de supuestos inadecuados que generan exclusion y segregacion.
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Capitulo VI
El feminismo y las politicas de la dependencia
Carme Riu Pascual

1. Introduccion

En el presente capitulo exponemos la vision de una parcela del feminismo his-
toricamente invisibilizada. Se trata de la perspectiva producida desde los mismos
cuerpos no normativos. Es decir, desde aquella experiencia encarnada femenina y
funcionalmente diversa. Por lo tanto, este discurso lo podemos situar dentro de los
llamados «nuevos feminismos». Estos no producen una ruptura total respecto a los
anteriores sino que suponen una especie de mutacion de tematicas, tipos de ana-
lisis, acciones, modalidades de organizacion y formas de comunicacion (Gil, 2011:
16). Se trata de un posfeminismo caracterizado, entre otros, por una multiplicaciéon
de publicaciones alejadas del campo académico, cercanas al activismo y al ejercicio
de la autorrepresentacion. Lo que se pone en juego es la misma crisis del sujeto
del feminismo. Hay aqui cierto regreso a la pregunta planteada por Beauvoir: ;qué
es una mujer? Aparece, pues, una ruptura con el ideal femenino encarnado en un
cuerpo de mujer estandar. Mas alla, también se sefiala la estrategia de construirnos
a todos y a todas constantemente como diferentes, produciendo asi aquel senti-
miento e idea que reza del siguiente modo: «;Cé6mo podemos estar todos juntos con
la cantidad de diferencias que tenemos unos y otros!». Encontramos, pues, la dife-
rencia como desigualdad. Aqui, conviene recordar que las diferencias tal como las
conceptualizé Wittig rompen las bases sobre las que se habia fundamentado el sis-
tema (binarismos, jerarquizacion, heterosexualidad obligatoria). La diferencia deja
de ser aquel lugar en un sistema de contrarios para convertirse en pensamiento de
todo aquello que se sitta aparte y se resiste a ser medido respecto al Uno y al Mismo
(Gil, 2011: 26). Se inaugura no ya un lugar de oposicién sino un lugar excéntrico.
En este punto hay un transito importante de la «diferencia» a la(s) «diferencia(s)».
Es este plural incorporado el que se pone en juego en este capitulo.

La tercera ola del feminismo, donde nos ubicamos, corresponde a los afios
noventa. Se caracteriza por incluir diferentes corrientes y articulaciones identita-
rias. Este tipo de feminismo arranca de un error de base producido en la segunda



© Editorial UOC 128 Deconstruyendo la dependencia

ola del feminismo. A saber, aquella idea de este ultimo sobre la unicidad de las
mujeres. Es decir, la idea de que todas las mujeres vivian una experiencia similar
de opresion y que podia hablarse, por lo tanto, de la «<mujer» como un sujeto capaz
de aglutinar en una raiz comun la situacion de todas las mujeres. Este sujeto repre-
sentaba los intereses de todas y posibilitaba definir objetivos unitarios de lucha
(Gil 2011: 35). Desde esta presuncion se acabaron excluyendo multiplicidad de
experiencias del «ser mujer». Asi, las mujeres no asimiladas al estandar blanco, bur-
gués y heterosexual (lesbianas, mujeres de minorias étnicas, mujeres con diversidad
funcional, etc.) no quedaron incluidas en un discurso que decia representarlas a
todas. «Las criticas a esta representacion homogénea aparecieron de la mano del
feminismo lesbiano, que puso el acento en la imposibilidad de unificar las expe-
riencias sexuales femeninas» (Gil, 2011: 35). Posteriormente se incluyeron otras
muchas experiencias del «ser mujer» que ponian en evidencia aquel error funda-
mental de base. Pero con esta visibilizacion de las diferencias, el feminismo se resin-
tié y perdi6 progresivamente fuerza. La tercera ola aparece, pues, en este contexto
de crisis. «Se dibuja una nueva manera de entender el feminismo que ya no esta
definida por una linea de sentido Ginica ni por unos intereses necesariamente com-
partidos. Es a las nuevas practicas feministas que surgen en este contexto a lo que
llamamos “nuevos feminismos”, como una manera no s6lo de nombrar algo que
ha reformulado de manera irreversible el movimiento feminista tal como lo cono-
ciamos, sino también como una forma de articular un nuevo marco de problemas y
estrategias en el contexto de los nuevos circuitos abiertos de la globalizacién» (Gil,
2011: 35-36). Se parte, por lo tanto, de la diferencia y no de la unidad; se ponen en
cuestion las politicas de la representacion y aparecen otras figuras del «ser mujer».

Asi pues, este feminismo pone sobre la mesa otras temaéticas, entre ellas la
cuestion de la autonomia, la crisis de los cuidados, asi como las nuevas significa-
ciones que suponen el tecno-cuerpo y el emergente social satisfactorio, entre otros.
Trataremos, por lo tanto, estas tematicas y lo haremos desde lo que para nosotras
—Ilas mujeres con discapacidad— es la dependencia. Es decir, desde el propio dis-
curso encarnado de la diversidad funcional tradicionalmente excluido de aquel
feminismo que se pensaba a si mismo como univoco y sin fisuras.

En cuanto a la revisiéon —ya anunciada por estos «nuevos feminismos»— sobre
lo que es y no es la autonomia podemos avanzar que la dependencia es aquella que
cada cual tiene con relacion a sus necesidades, que €l o ella sola no puede satisfacer,
necesitando, por tanto, de otros para cubrirla. El movimiento que generan estas
necesidades viene de la propia vida. Visto asi, la misma dependencia es un vector
revolucionario que genera autonomia e interdependencia en el ser humano. Este
significado propone una revision critica sobre la educacion que trata de desvincular
o separar las etapas del propio proceso de vida como algo inevitable y adecuado.
Asi, replantear vincularnos a todos los procesos vividos es una critica al androcen-
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trismo y a los procesos de anulacién que producen sus dominios. De este modo, la
idea de dependencia que proponemos supone una palanca de cambio social nada
baladi.

“El enfoque feminista permite ofrecer una nueva mirada a la corporizacion de las personas con
discapacidad” (Pie, 2005: 314).

“La sociedad actual se configura en todos los aspectos de acuerdo con el modelo capitalista.
Este patron social y econémico potencia, entre otros, como valores maximos el individualismo
y la autosuficiencia. Parece como si las personas fuesen capaces de desarrollar su vida de forma
auténoma, independiente y ajena al resto de la sociedad. La organizacion social que se despren-
de de este modelo en el que vivimos, ignora formalmente las necesidades humanas basicas para
sustentar la vida” (Hernandez, 2006: 89).

2. Sociedad y dependencia

Las ideas que determinan la comprensiéon que tenemos de la diversidad funcio-
nal y la dependencia se inscriben y se producen en contextos histdricos determi-
nados. Hasta ahora hemos visto, en los capitulos anteriores, los discursos éticos y
politicos, asi como las herencias que han condicionado esta visién. En el primer
punto de este apartado situaremos aquellos elementos sociales, contingentes de
nuestro contexto y momento histérico, que pensamos que determinan la aproxi-
macién, comprension y actitud dirigidas a la diversidad funcional o dependencia.
En consecuencia, determinan también las relaciones sociales y existenciales de la
vida de muchas personas categorizadas como dependientes. Lo haremos especi-
ficamente desde la cosmovision «de estos otros feminismos» de la tercera ola vy,
particularmente, desde la voz de las mujeres no estandar.
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2.1. Precisiones sobre «la normalidad»?*y la discriminacion

Nuestro contexto conceptualiza la dependencia segin una logica capitalista y
mercantil que, entre otras cuestiones, produce anormalofobia. Nos situamos en un
entorno que sufre de una especie de exceso de normalidad, con las consiguientes
distorsiones que aquélla produce. Asi, una de las aportaciones mas destacadas del
colectivo de Mujeres No Estdndar ha sido, justamente, categorizar este fenémeno.
«Nuestra cultura y en consecuencia nuestra sociedad sufren un sintoma psicologico
que llamo yo, por primera vez, anormalofobia, y esto es lo que hace que todas las per-
sonas de nuestra sociedad sean normalistas» (Riu, 2006a: 37). La fobia se caracteriza
por la sustituciéon relacional del placer por el displacer y, en consecuencia, toda la
energia del individuo se proyecta a evitar la relacion con dicho objeto de la fobia. En
este caso, situado en todo aquello que no es «normal». Desde esta posicion, se apela
a la visibilizacién de las diferencias para provocar la crisis del sistema normalista. La
anormalofobia se convierte en una categoria sociolégica totalmente relevante para
aquellos cuerpos categorizados como «no capaces». Sobre esta cuestiéon conviene, ya
de inicio, preguntarse: ;qué es la normalidad? Como ya hemos expuesto, se trata de
un término androcéntrico que produce una ruptura en el mismo seno de la pobla-
cion, dividiéndola entre los que se consideran «normales» y los que se consideran
«anormales». Estas categorias alcanzan también, en consecuencia, situaciones y
comportamientos diversos. La fobia a la anormalidad favorece que la normalidad se
convierta en una categoria a defender por encima de toda ética. Es por ello que se
permiten maltratos de todo tipo sobre las personas consideradas anormales o que no
siguen las normas establecidas. El hecho de sufrir constantemente anormalofobia
modifica el comportamiento de cualquier miembro de la sociedad. Aun mas, deter-
mina la propia construccién de la identidad y la autopercepcion positiva. En defini-
tiva, efecto de todo ello serd que todo lo que no se incluye dentro de los parametros
de la normalidad tiende a eliminarse. En estas circunstancias, pues, la supervivencia
dependerd, fundamentalmente, del cuidado voluntario de otras personas.

Nuestra cultura es normalista y de ello se desprenden unas determinadas herra-
mientas. Asi, se habla de normalidad y de normalizaciéon a pesar de que, efecti-
vamente, hay gente que nunca podra ser normal. La normalidad es una medida

26. Las cuatro categorias de normalidad maés recurrentemente citadas son las siguientes:
La normalidad como salud: se entiende la normalidad como la ausencia de enfermedad.
La normalidad como utopia: la normalidad coincide con el funcionamiento ideal que, de hecho, no encon-
tramos en la realidad.
La normalidad como media estadistica: la normalidad corresponde a aquello que estadisticamente se coloca
en el centro de una distribucién de la curva normal.
La normalidad como proceso: se considera la dindmica del concepto que hace hincapié en los procesos que
garantizan un funcionamiento 6ptimo en la gestiéon de las diversas situaciones de la vida (Offer y Sabshin,
1974).
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estadistica. Aproximadamente el 12,5 % esta por debajo de ella y el otro 12,5 % esta
por encima, es decir, este 25 % aproximadamente siempre quedard lejos de lo que
se considera normal. Con todo ello, pretendemos deconstruir el normalismo y sus
practicas violentas para con la diferencia.

Discriminar es, dentro de un colectivo, separar y dar un trato de inferioridad a
esta seccion que hemos separado, por razén de su religion, cultura, politica, dife-
rencias sociales... A partir de un determinado momento, aparecen politicas que,
entendiendo la igualdad social como algo que se consigue lentamente, quieren
compensar dicha discriminacién con medidas correctoras. Aparece entonces el
término discriminacién «positiva». Discriminar positivamente significa disefiar
y ejecutar un conjunto de politicas destinadas a compensar a aquellos colectivos
discriminados, favoreciéndolos por encima del grupo que no esta discriminado.
De este modo, la discriminacién «positiva» se basa en el mismo mecanismo que
la discriminacion pero transforméandola a favor del colectivo negado socialmente.

Nosotras somos unas mujeres mas —decimos las mujeres de la Asociacion
Mujeres No Estandar—. Si tuviéramos cubiertas nuestras necesidades, no tendria-
mos que denominarnos discapacitadas, pero en este momento es imprescindible.
Asi nos denominan y es por ello que estamos totalmente excluidas. Ahora bien,
después de esta exclusién y martirio del normalismo, necesitamos la discrimina-
cién positiva para asegurar nuestra existencia, asi como para asentar el hecho de
que ser discapacitadas o no estandares no es ninguna vergiienza, ni tampoco nin-
gun desprecio. Tenemos un precio productivo si podemos producir en aquello en
que somos aptas. Por ello, el derecho no puede tratar este problema social desde
una perspectiva falsamente neutral, sino que los instrumentos legales deben reco-
nocer esta realidad para eliminar la desigualdad social generada. Para conseguir la
igualdad material y no provocar discriminacién se debe partir de las desigualdades
sociales existentes. En una sociedad anormalofébica es necesario visualizar nuestros
cuerpos. Esta es una estrategia que provoca la crisis del sistema normalista permi-
tiendo, simultdneamente, elaborar el problema fébico que genera nuestra presunta
anormalidad. Aunque el terror lo experimentan las personas consideradas norma-
les, lo terminan sufriendo las personas consideradas anormales. Es por ello que
necesitamos asociarnos y vincularnos entre nosotras. S6lo desde nuestro circulo
podemos analizar y aclarar por donde deben ir las estrategias, puesto que la presion
exterior es muy grande (Riu, 2003a: 105).

En sintesis, una idea importante sobre la terminologia es que todos los califi-
cativos que nos aplican conforman conceptos que nos descalifican y desprecian,
haciendo hincapié en las pérdidas. Todos estos conceptos estdn bajo el dominio
del citado normalismo.
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2.2. El valor de la interdependencia

Sola y perdida en un mundo que no conoce, llena de sensaciones que son
necesarias pero que no controla, la persona humana desearia poseer el saber omni-
potente y tener el poder de decision y la seguridad absoluta en todo aquello que
la concierne. Aun asi, es obvio que nunca lo conseguira. Esta postura, desastrosa
para el individuo, es la fuente de la energia que mueve la humanidad. El deseo de
conseguir la plenitud por medio de la relacién con los otros, lleva al ser humano a
pensar que la vida debe ser justa y trata de ordenarla para que asi sea.

En este camino, la omnipotencia deseada juega un papel principal en las relacio-
nes humanas a lo largo de nuestra socializaciéon. De aqui se desprende, entre otras
cuestiones, la concepcion que tenemos de las personas dependientes, y en conse-
cuencia, la concepcién que se ha construido sobre la independencia y las actitudes
que la configuran. Ambos temas nos llevan a asociar actitudes de subordinacién en
el primer caso y actitudes de dominacién en el segundo.

Cuando actuamos de manera omnipotente acostumbramos a ser personas poco
reflexivas. Es decir, damos salida a los impulsos primordialmente. Nos presentamos
como muy agiles o fuertes fisicamente y despreciamos a los otros desde este ejerci-
cio de poder. Nos situamos, por lo tanto, encima de aquellos Otros. Todos estamos
en este juego y soOlo algunas personas son conscientes de que el maltrato que reci-
ben estéd dirigido a llenar aquella incompletud que nos define.

El omnipotente, también denominado independiente, ejerce esta practica en
muchas ocasiones. A menudo, se cree mejor que los otros, aunque necesita aumen-
tar progresivamente su dominio sobre estos otros. En realidad, depende mas de
aquéllos subordinados que éstos de aquél. Aun asi, por mas que se sitte por enci-
ma de ellos y por mas que se ejerza la dominacién, nunca se consigue la plenitud
sofiada, dado que ésta es una figuracion.

Aqui se trata de conseguir ser conscientes de nuestra necesaria interdependencia
y ser capaces de tratar a los otros queriendo su relaciéon. Ambas cuestiones favore-
cen sentirse acompafiado y reconocer el placer de la vida y el verdadero valor de la
interdependencia. En palabras de Gil, se trata de pensar la interdependencia como
lazo que nos une a los otros, un lazo que esta en el mismo corazén de la vida (Gil,
2011: 39). Lo que hay en juego aqui para la autora es como pensar el tema de los
cuidados desde la producciéon de una nueva modalidad de relacion humana, asi
como cruce con otras cuestiones politicas.

Una vez aclarada la cuestion de que todas las personas somos interdependien-
tes, es decir, que no hay vida posible sin la dimensién comun de la experiencia de
tener que ser cuidado, conviene sefialar que cuando practicamos la omnipotencia
y nos sentimos independientes, creemos que los otros tinicamente dependen de
nosotros. Nos olvidamos, pues, de la dimension ontolégica de la interdependen-
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cia. De este modo, marcamos unas reglas de juego que constituyen unos valores
y configuran el sentido social comun. Las dependencias que aparecen se cree que
Unicamente las tienen los vulnerables y éstos, por su parte, se relegan al ambito
privado y doméstico a cargo, casi siempre, de las mujeres. Esta tendencia esta rela-
cionada con la estructura capitalista, producto de la 16gica patriarcal. En palabras
de Gil, la capacidad de penetracion del capitalismo en la existencia la observamos,
entre otros, en la generalizacion del «ideal de independencia», en que la relacion
con los otros se anula, el cuidado necesario para sostener la vida se invisibiliza y
la competitividad se convierte en la maxima vital (Gil, 2011: 39). Fijémonos en
que aquel ideal sirve, justamente, para velar la interdependencia connatural del
ser humano.

Toda esta situacion de caos, de desestructuracion personal e inmadurez del
desarrollo humano, construye unos estereotipos que sostienen, en cada uno de
nosotros, este funcionamiento. Un funcionamiento pocas veces consciente. En
definitiva, estos estereotipos dan significacion convencional a nuestros compoz-
tamientos.

2.3. Los estereotipos de la dependencia

En una sociedad que fomenta la independencia u omnipotencia mediante la
figuracion de no necesitar a nadie, se da a menudo el maltrato de las personas consi-
deradas dependientes. Desde aqui, se conforman los estereotipos que permiten vivir
en la creencia de que los dependientes son los otros. La tendencia producida por el
mismo ideal de independencia se observa en la bisqueda de debilidades ajenas. En
esta linea de consideraciones, observamos que las personas mayores, los nifios y las
personas con diversidad funcional son, a menudo, objeto de las mayores agresiones.

Ejemplos de esto los encontramos cada dia. El mds llamativo es la arquitec-
tura. Observamos que el 30 % de la poblacion no puede vivir en la mayor parte
de edificios. Prdcticamente en ninguna casa una persona con silla de ruedas puede
entrar ni salir ni utilizar el WC ni la cocina ni tampoco puede relacionarse con
los vecinos, amigos y familiares. Decimos el 30 % porque sabemos que el 10 % de
la poblacion son personas con discapacidad. Si éstas para sobrevivir conviven con
dos personas mds, elevan el maltrato al 30 %. Ninguna de ellas puede disfrutar de
las estructuras sociales porque no han participado en su construccion. Entonces es
sencillo ver que solas no pueden sobrevivir y, por lo tanto, se les asignard la etiqueta
de dependientes. Se las diferenciard de las que no lo son, que son todas las demds,
y se evitard, asi, tener que asumir las propias dependencias.
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Las dependencias son relegadas y asociadas a un lugar donde nadie las ve, es
decir, al ambito privado. Quien cuidara de ellas seran las mujeres, puesto que se las
considera como adheridas a la naturaleza por el hecho de parir y, en consecuencia,
también se las conceptualizara como dependientes. Esta practica convencional se
sostiene desde un conjunto de estereotipos que nos permiten discriminar sin tener
que pensar.

Lo convencional vive dentro y fuera de nosotros, en medio de nosotros, en el
interior, fuera y dentro de los individuos. Todo aspecto no valorado por la colecti-
vidad se esconde y, a ser posible, se olvida. Sin la convencién no existe el tiempo
ni el espacio. Esto es lo que ocurre cuando la diversidad no puede ocultarse y se
visibiliza. No hay lugar ni espacio ni personas ni discursos ni identificaciéon del pro-
pio cuerpo, s6lo hay lugar y tiempo para la ficcién. Las personas con discapacidad
no estan incluidas en la convenciéon —lo hemos visto en el capitulo «La dimension
politica de la dependencia»—. Quedamos aisladas, en un mundo lleno de barreras-
trampa, sin poder participar en la construccion de otras formas de ser. Entonces,
se obtiene la sensacion de gratificacion en el mismo acto de «ayudar» a los vulne-
rables, lo cual, en parte, alimenta aquella idea de que son las mismas personas con
discapacidad las causantes de sus problemas.

Cualquier diferencia nos convierte en discapacitados, por encima de nues-
tras capacidades. Dichas diferencias no tienen lugar dentro del orden social, nos
inquietan y, por lo tanto, las despreciamos y las estigmatizamos. Aun asi, si cam-
biamos estos valores descubrimos que toda diferencia nos motiva a descubrirla vy,
por lo tanto, también es positiva. A pesar de ello, se contintian percibiendo estas
diferencias como discapacidades y pérdidas, sin tener en cuenta que pueden estar
repletas de componentes que desconocemos y que nos conectan con otro tipo de
saberes.

Por lo tanto, aqui hablamos de construir las diferencias desde otro registro. «[...]
Hay algo de intimidad que debe ser reconstruido, interrogado, conectado con una
experiencia social més amplia» (Gil, 2011: 39). Entendiendo aqui intimidad tam-
bién como cuestién inevitablemente conectada con el hecho diferencial, puesto
que, como nos decia Caetano Veloso, «visto de cerca nadie es normal».

2.4. El cuerpo y la dependencia

;(Qué pasa con nuestro cuerpo? ;Lo vivimos como el artefacto necesario e
indispensable para funcionar, disfrutar, sufrir, relacionarse, percibir todo tipo de
sensaciones y emociones, pensar y razonar? ;Somos conscientes de que tiene una
caducidad y hay que cuidar de su salud para continuar viviendo? ;Nos gusta nues-
tro cuerpo? Y los cuerpos de los otros, ;nos gustan?
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Los cuerpos que nos gustan a todos se asemejan, especialmente los cuerpos de
las mujeres. Estos tienen que ser de unas medidas y formas determinadas. Mas que
ser cuerpos sanos son cuerpos disefiados como objetos para la mirada masculina.
Para conseguirlos, se usan todo tipo de torturas, intervenciones quirdrgicas y tra-
tamientos agresivos. Tener un cuerpo que se ajuste a la mirada masculina tiene un
precio; entonces todos y todas trataremos, con las herramientas posibles (la moda,
dietas, intervenciones quirtrgicas, drogas, etc.), de tener estos cuerpos ideales.

Las feministas entendemos el cuerpo como un sistema de signos que refuerza,
significa y expresa relaciones de poder. Esto ha sido importante en la investigacion
feminista, médica e historica. Lo que es relevante en esta cuestiéon es que las femi-
nistas han recibido la influencia del socioconstruccionismo en la comprensiéon del
rechazo de la anatomia como destino. La teoria feminista ha aportado herramien-
tas poderosas al tratamiento del cuerpo como texto problemético, con un discurso
de la carne vinculado a las relaciones de poder de la sociedad, las cuales pueden
ser tanto interpretadas como sustentadas o reproducidas. La critica al texto cuerpo,
por lo tanto, nos lleva a una critica de las relaciones de poder de la sociedad. Todos
los cuerpos deben luchar para asemejarse lo mas posible al cuerpo convencional.
¢ Qué sucede con los cuerpos de las mujeres y los hombres con discapacidad? Nunca
podran vender su cuerpo porque su forma y su funcionamiento estan fuera de la
convencion y, en consecuencia, de la normalidad.

2.5. El dinero como valor de cambio

Debemos eliminar la carga negativa adherida a la dependencia porque no toda
dependencia nos aliena. Es importante también revalorizar la autonomia de aque-
llas personas denominadas dependientes y vulnerables. Pero para hacerlo, es nece-
sario salir del registro impuesto por el capitalismo. Es decir, no es posible definir la
dependencia, ni los cuidados, en los términos de la teoria del valor del intercambio
monetario o en la logica de la productividad neoliberal. En palabras de Orozco: «si
la acumulacién capitalista prima, la sostenibilidad de la vida no es una prioridad»
(Orozco, 2002). Es necesario, por tanto, inventar otras herramientas de andlisis que
permitan un nuevo tipo de conceptualizaciéon de lo que suponen los cuidados, asi
como de lo que es y no es la dependencia y la interdependencia.

Por otro lado, conviene volver a seflalar que la cuestion de la autonomia de las
personas con discapacidad esta directamente relacionada con su nula participacion
en la construccion de este mundo. Desde aqui, el sentido comdn nos convierte en
dependientes de nuestras carencias, sin pensar que dichas carencias son esencial-
mente sociales. Se nos hace dependientes, en fin, de alguna o algunas personas,
normalmente mujeres de la propia familia. Cuestion esta altima que, por un efecto



© Editorial UOC 136 Deconstruyendo la dependencia

de encadenamiento mutuo, realimenta las ideas de vulnerabilidad y dependencia
asociadas a ambos grupos.

2.5.1. La imposicion del agravio econémico

Teniendo en cuenta las barreras/trampa culturales, discursivas y actitudinales es
importante conocer el agravio econdmico que asumen las personas con diversidad
funcional. Para calcularlo debemos contar el dinero que tienen que gastarse para
disponer de los mismos medios y posibilidades que el resto de la ciudadania. El
afio 2006, el Instituto Municipal de Personas con Discapacidad del Ayuntamiento
de Barcelona hizo el estudio El agravio comparativo econdmico de las personas con
discapacidad de la ciudad de Barcelona, mostrando que las personas con discapaci-
dad tenemos unos gastos medios superiores a 27.398 /afio respecto a la poblacién
normal. Gastamos mas porque tenemos que paliar las barreras/trampa que impiden
vivir una vida de calidad.

Se recogieron cinco tipos de discapacidad y sus diferentes grados, tal como lo
queria hacer la Ley 39/2006. Se analizaron también las diferencias entre géneros.
El objetivo de este estudio era concretar el sobrecoste que la discapacidad ocasiona
a las personas que la viven, segin grado, tipo y género. Alcanza los cinco tipos de
discapacidad existentes: fisica, intelectual, visual, auditiva y enfermedad mental. Se
analizaron los siguientes costes:

e Costes de atencion personal.

e Costes adicionales por la vida diaria.

e Costes de oportunidad de los individuos.

e Costes de oportunidad de las familias o entorno de soporte.

Cuadro-resumen de los costes analizados en la actual situacién en la ciudad de Barcelona

COSTES ANALIZADOS

Costes de atencion personal Costes para las actividades de la vida diaria
Costes especializados

Costes adicionales para la vida diaria Vivienda

Bienes o servicios

Desplazamientos

Suplemento formativo y de mantenimiento

Costes de oportunidad de los individuos Niveles de formacién
Tasa de ocupacién
Otros

Costes de oportunidad de las familias y su entorno de Horas de atencion

soporte
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Se calificaron y después se restaron las siguientes deducciones a las que tenemos
derecho:
1. Rentas exentas.
. Minimo personal y familiar.
. Reduccién general por rendimientos de trabajo.
. Reduccién por discapacidad del contribuyente.
. Reduccién por discapacidad de trabajadoras.
. Reducciones por gastos de asistencia a las personas con discapacidad.
. Deduccion por vivienda habitual.

N OOk W

Finalmente, se obtuvieron los siguientes agravios econémicos:

Tipo de Perfil Costes anuales Costes anuales Diferencia econé-
discapacidad mujeres hombres mica entre hom-
bres y mujeres
Discapacidad fisica Grupo 1 24.630 euros 19.507 5.123
Grupo 2 43.267 38.144 5.123
Grupo 3 54.405 49.282 5.123
Discapacidad inte- Grupo A 16.944 11.821 5.123
lectual Grupo B 32.371 27.248 5.123
Grupo C 42.414 37.291 5.123
Discapacidad visual Resto visual 13.613 8.490 5123
Ceguera total 28.476 23.353 5123
5.123
Discapacidad Lengua oral 17.285 14.724 2.561
auditiva Lengua de signos 16.752 14.190 2.562
Enfermedad mental | Grupo X 10.439 13.001 2.562
Grupo Y 22.621 25.183 2.562
Grupo Z 32.664 35.226 2.562

Como podemos comprobar, las personas con discapacidad en nuestro pais
viven una vida de penuria, sobreviviendo inicamente de la caridad. Es decir, con
sueldos paupérrimos la mayoria de los que trabajan o con pensiones no contribu-
tivas de 420 € al mes los que no lo hacen. Vemos, pues, que no es posible asumir
un coste de 24.630, 43.267 o 54.405 € en el caso de las personas con diversidad
funcional fisica. Tampoco en los casos en que el agravio es menor, como por
ejemplo la discapacidad visual, es posible asumir los costes reales de la vida diaria.
En definitiva, las personas que cobran la paga no contributiva —420 €—, mas las
dos pagas extras, ingresan un total de 8.880 € al afio. Con esta cantidad se con-
dena a muchas personas a la miseria, cuestion que se agrava si tenemos en cuenta
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las dificultades para cubrir las necesidades generadas por una sociedad saturada
de barreras/trampa?’.

En estas circunstancias nos podemos preguntar: ;como lo hacen las personas
categorizadas de dependientes para sostener todos estos gastos? ;De qué tipo de de
dependencia estamos hablando? ;Forma parte este agravio econémico de la misma
construccién social de la dependencia?

Por otro lado, como puede observarse en los datos contabilizados, las mujeres
con discapacidad tienen un mayor agravio que los hombres en la misma situacion.
Podemos afirmar, pues, que las personas con discapacidad malviven en nuestra
sociedad. Sobreviven con minimos a expensas de su salud porque, entre otros moti-
vos, este mundo se ha construido sin su participacion. Lo que ponen en evidencia
estos datos es que las estrategias politicas y econémicas deberian aplicar medidas
correctoras para compensar este agravio econémico. Como veremos mds adelante
en detalle, la Ley 39/2006 estd muy lejos de cubrir las necesidades de las personas
con discapacidad. De momento, dichas estrategias politico-econémicas tampoco
contemplan este agravio.

3. Dependencia y mujer: una especial situacion
de vulnerabilidad y exclusion social

“La mujer tiene un cuerpo que no se corresponde con el universal, con la norma, puesto que
no es exactamente idéntico al del hombre. Cualquier mujer es un hombre al que le falta algo,
un ser accidental o incompleto, en definitiva, una discapacitada” (Pie, 2005: 315).

Y contintia argumentando:

“...elaborar una propuesta que se acerque a un feminismo disidente, con la intencién de evi-
denciar los rasgos fundamentales que constituyen la construccion de estos cuerpos castrados;
marcados por una falta, un menos. En otras palabras: definidos por aquello que no tienen. Es
justamente por esta definicién de lo que no son, que a los atributos diferenciales de las mujeres
y las personas con discapacidad se les ha impuesto una ocultacién permanente. Una ocultaciéon
cercana a la necesidad de continuar sefialando, precisamente, su condicién de desigualdad
y diferencia con relaciéon al estdindar hombre heterosexual. Por este motivo, «la presion es
constante a fin de que configuremos una imagen normal cuya funcionalidad sea idéntica a
la de una pata de palo o un garfio». Prever la posibilidad de exhibir los atributos diferencia-
les, haciendo visible la excusa del estigma, es lo que, en definitiva, permite apropiarse de los
cuerpos. La persona con discapacidad debe taparse el mufién para no incomodar la mirada

27. Ejemplos:
- Una mujer con discapacidad fisica del grupo III, la que mas gasto genera, que cobre la paga no contribu-
tiva, necesita 48.525€ mas al afno. La féormula es 54.405€ - 8.880€ = 48.525€ /afio.
- Una mujer con discapacidad visual, con restos visuales, que cobre la paga no contributiva, segtn el estudio
necesita 7.733€ maés al afo. La férmula es 13.613€ - 5.880€ = 7.733€ /afio.
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del valido, del mismo modo que la mujer debe taparse los pechos para no violentar la mirada
castrante masculina. [...] Se constata, por lo tanto, la necesidad de ejercer practicas disidentes
en lo cotidiano, denunciando aquellos habitos interiorizados como normales, prototipos de un
estandar universal que, a dia de hoy, han condicionado la vida de aquellos que no responde-
mos a este patron. Aqui es necesario recordar las palabras de Simone de Beauvoir que datan del
ano 1949: «La mujer se determina y diferencia con relaciéon al hombre, y no éste con relacién
a ella; ésta es lo inesencial frente a lo esencial. Fl es el Sujeto, €l es lo Absoluto: ella es lo Otro».
Es en este sentido que se ha definido la mujer por una falta, considerada una discapacitada por

naturaleza en cuanto que no posee un cuerpo de hombre” (Pie, 2005: 314-315).

La propuesta necesaria para salir de la segregacion y ocultacién a la que son
sometidos los seres diferentes no podia ser més clarividente. No es sino hasta los
afios sesenta que los movimientos sociales ponen de relieve las desigualdades de
género en las relaciones sociales. A partir de esta década, se desarrolla una nueva
sociologia que quiere hacer mas visible esta desigualdad: la sociologia del género.
Desde esta perspectiva, el género se sitia junto a categorias como la raza o la clase
social, pero no se habla de la categoria de los anormales, discapacitados o depen-
dientes. Trabajos como el de Ann Oalley (Housewife, 1974) alumbran los aspectos
de la vida social que anteriormente quedaban escondidos por las ciencias sociales.
La categoria de género se aplica por primera vez a los diferentes aspectos de la vida
social. Se trata de la incorporaciéon de una nueva mirada que tiene en cuenta las
desigualdades de género como revelacion y fundamento para el posterior desarrollo
del pensamiento.

Los valores masculinos han alimentado la separacion y clasificacion para lograr
la propia omnipotencia. Asi, se ha fragmentado el tiempo y hasta las partes de la
persona segin la funcién que realizan. Aun con ello, hoy sabemos que esto no
tienen fundamento y que si lo han podido lograr es porque la otra mitad de la
poblacién, las mujeres, se han ocupado de solucionar lo que la realidad impone,
esto es: que cualquier momento es diferente y por mucho que se quiera prevenir,
no es posible, ni en el tiempo ni en el espacio. Las mujeres se han ocupado de
cuidar de todas y de todos. Es por ello que sin la aportacion de esta feminidad, tra-
dicionalmente asignada a las mujeres, la vida en este mundo no seria posible para
una parte de la ciudadania. Debemos andar, pues, exaltando los valores femeninos
tan despreciados y contagiar a toda la ciudadania para que los asuma y los encarne.
Debemos crear, en fin, opinién en nuestros contemporaneos para que dignifiquen
el saber, la experiencia y los valores tradicionalmente asociados a las mujeres y
conseguir, al fin, un nuevo pacto social.

La Organizaciéon Mundial de la Salud ha pasado por diferentes fases, nombres y
definiciones que s6lo concluyen, desde la perspectiva médico-sanitaria, que la dis-
capacidad, sus grados y tipologias pertenecen al &mbito sanitario. De este modo se
habla de las personas con discapacidad desde la pérdida. No seré sino hasta finales
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de los afios sesenta del siglo xx, como hemos visto, que empezaran a surgir movi-
mientos de personas con discapacidad que reivindican su plena ciudadania. En la
década de los cincuenta nacen las primeras asociaciones privadas en pro de las per-
sonas invalidas o minusvalidas (segin la terminologia de la época). «La actuacién y
pensamiento de estas asociaciones choca con la ideologia de un determinado grupo
de disminuidos fisicos que deciden emprender la lucha por su cuenta. Como fruto
de estas distensiones aparecen una serie de grupos de base que terminaron origi-
nando en 1976 la Coordinadora de Grupos de Base de Disminuidos Fisicos de Catalufia»
(Vila et al., 1994: 107).

A raiz de este hecho empieza el movimiento en primera persona del plural para
conquistar la dignidad de las personas con discapacidad en Catalufia. Pero no sera
hasta el afio 1993 que un grupo de mujeres con discapacidad, constatando y anali-
zando su situacion, concluyen que era peor la situacion de las mujeres que la de los
hombres con discapacidad. En 1995, este grupo de mujeres acab6 constituyéndose
como la Asociacion de Mujeres No Estdndar, la primera organizacion especifica de
mujeres no estandares a nivel europeo.

Desde la perspectiva feminista, el estudio de Walby (1990) plantea un analisis
de la relacion entre patriarcado y capitalismo, situando histéricamente ambos
procesos. Walby propone dos d&mbitos donde actta la relacion patriarcal: el pabli-
co y el privado. El primero ubica a las mujeres en una posicion de desigualdad e
inferioridad. El segundo las excluye, relegandolas a su espacio privado y doméstico.

Actualmente, las perspectivas feministas estdn aportando contenidos para
visualizar el trabajo de las mujeres e incrementar el reconocimiento de sus valo-
res. Utilizan la critica como medio indispensable para construir una sociedad
equitativa y lograr, en fin, que las mujeres disfruten de los Derechos Humanos.
Recientemente, han reconocido la importancia del cuerpo, no como un simple
mediador pasivo de relaciones de poder o sexuales, sino como construcciones o
productos de practicas y discursos culturales.

Como alternativa al dualismo cartesiano mente-cuerpo, naturaleza-cultura,
hombre-maquina, Rose defiende un tipo de conocimiento unificado parecido al
trabajo artesano o natural. Para Rose, el organismo «no se conceptda en términos
de la metafora darwinista como el objeto pasivo de la seleccion de un ambiente
indiferente, sino cobmo (un) participante activo, un sujeto que determina su propio
futuro» (Harding, 1996: 51).

La critica feminista a las dicotomias que explicitamente no reconoce la dife-
rencia de género, pero implicitamente utiliza los «significados» masculinos de
basqueda de saber (Harding, 1996: 123), permite situar los cuerpos también como
construcciones dentro de un contexto cultural. Plantea sustituir la pregunta de
como situar el cuerpo dentro de la cultura, por la de como la cultura construye los
cuerpos de forma que sean mirados como bioloégicamente son (Gatens, 1988: 22).
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De este modo, los trabajos de Donna Haraway constituyen un referente funda-
mental. Esta autora propone la metafora del cyborg como unificadora y rompedora
de las dicotomias. «Los cuerpos se han convertido en cyborgs, organismos ciberné-
ticos, hibridos compuestos de encarnacion técnica organica y de textualidad. El
cyborg es texto, maquina, cuerpo y metafora todos teorizados e inmersos en la prac-
tica en términos de telecomunicaciones» (Haraway, 1995: 364). En este punto, con-
viene también citar la concepcién del cuerpo de la Asociacion Mujeres No Estdndar.
Afirmamos, pues, que no poseemos un cuerpo, sino un tecno-cuerpo puesto que es
tan importante el cuerpo natural con discapacidad como la tecnologia que lleva-
mos acoplada (aparatos ortopédicos, sillas eléctricas...) para funcionar.

El postestructuralismo define el sexo como una formaciéon histérica discursi-
va situada en el centro de la operaciéon de poder en las sociedades modernas. El
problema seria que, al acentuar la importancia del género como construccion
histdrica, el sexo se separa del género. Hablar de cuerpos asexuados nos permite
el reconocimiento de la corporalidad del ser humano. Negar la importancia de
las caracteristicas biologicas implica, para muchas tedricas feministas (Gras, 1990;
Rothfield, 1992), ignorar la importancia de las experiencias vitales exclusivas de las
mujeres. Para estas autoras, el cuerpo fisico y social es una entidad tnica e insepa-
rable. Desde esta perspectiva es basico explorar «las relaciones entre los procesos
corporales y las relaciones sociales» (Lupton, 1996).

3.1. La vulnerabilidad como mecanismo de mantenimiento
y reproduccion

«Las personas, en lo mas recondito de nuestro subconsciente, podemos llegar
a considerar como normal o legitimo que una persona a-normal discapacitada y/o
dependiente permanezca encarcelada en el hogar, sea maltratada o directamente
abortada por sus progenitores. La masa social tolera, se insolidariza con sus con-
ciudadanos» (Ros, 2006: 8-10). Roser Ros contintia diciéndonos: «la falta de com-
plicidad entre ciudadanos comporta que muchas situaciones de injusticia social
perduren y nos conduzcan a la fragmentacion social, a [hacer] pequefios ntcleos
de vida autarquicos regidos por unas leyes diferentes e independientes cada uno
de ellos, los ciudadanos como individuos, que ya inicamente comparten espacio y
tiempo» (Ros, 2006: 8-10).

Nuestro sistema social nos lleva a rivalizar y competir continuamente; en conse-
cuencia, somos especialistas en ser complices de los poderosos y discriminar segiin
estereotipos sociales asociados a la vulnerabilidad. En este entramado, a la mujer
con discapacidad le sucede como a la mayoria de poblaciones que se consideran
vulnerables. Existe una doble moral: se trata de simular que «soy bueno y sigo una
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conducta benévola» y, al mismo tiempo, «soy cémplice del poderoso», es decir,
demuestro por encima de todo que los vulnerables estan alla para seguir perpetudn-
dose en su condicion.

Eticamente, predomina el modelo que analiza la fragilidad como objeto de
accion ética inferior, a quien debe ayudarse. Se sitda a la persona como objeto de la
accion moral de otros. En esta 16gica, predomina un imperativo moral que obliga a
ayudarlas mds que al resto de personas, dado que el mundo no estd hecho para ellas,
ni ellas para el mundo. La ayuda sera fisica, econdmica, social, moral o afectiva. En
definitiva, extensiva a todos los &mbitos de su persona.

Los triunfadores sociales dedican buena parte de su tiempo a producir dinero y
situarse en un lugar de poder y dominio. Tener que cuidar al otro se considera una
debilidad. Este tipo de pensamiento conduce a la creencia de que quienes deben
asumir los cuidados son las mujeres, puesto que ellas encarnan la debilidad y la
dependencia. Siempre es asi con los/las ancianos/as, nifios/as, discapacitados/as,
etc. Una cuestion aqui a preguntarse es: jpor qué es mads atractiva la idea de no
cuidar que la de cuidar? ;Como desafiar la fascinacién de la independencia y la
autonomia plena que produce este ideal? (Gil, 2011: 39). Cuestiones recurrentes
que no pretendemos concluir sino, mas bien, abrir insistentemente.

Por su parte, los estereotipos sirven para que los cuerpos no discapacitados
refuercen su imaginario de no vulnerabilidad y capacidad, asi como las exageracio-
nes comparativas entre mujer y hombre sirven para reforzar el imaginario de domi-
nio masculino. Todo ello produce una diferencia considerable entre ser hombre o
mujer con discapacidad. Y se constituye, también, en una estrategia de olvido de
la interdependencia connatural del ser humano. Desde aqui, se observa una con-
tradiccion entre una vida figurada segtn el ideal de independencia y la experiencia
de la necesidad de otra légica para la sostenibilidad real de la vida: necesitamos del
espaldarazo, el cuidado, el afecto y la ayuda de los otros (Gil, 2011: 306).

3.2. Situacion actual de las mujeres y los hombres
con discapacidad y/o dependientes

La poblacién anormal o no estdndar sufrimos varias violencias, y estamos con-
denadas al aislamiento y a los favores obligados de alguien para continuar viviendo.
Por otro lado, la manera de concebir a los hombres y las mujeres con discapacidad
también favorece que se multipliquen los tipos de discriminacion.

En el cuadro siguiente mostramos las diferencias de socializaciéon que reciben los
hombres y las mujeres no estandares.
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Hombres

Mujeres

— Se les educa para que puedan encontrar un trabajo
adaptado a sus posibilidades.

— No se les da formacion, pocas mujeres mayores de
40 afios saben leer y escribir.

— Se intenta que tengan independencia econémica.

— Se les ensefian aquellas tareas domésticas que,
dicen, son mas apropiadas para ellas y que a su vez no
gustan a nadie ni tampoco se cotizan.

— Se les ayuda a encontrar pareja.

— La mayor parte de su vida la pasan con ancianos,
con los abuelos de pequefias y con los padres de
mayores.

— Se busca una mujer para casarlos poco lista y que
facilite las cosas que él/ellos no pueden hacer.

— No se les informa sobre su sexualidad ni sobre la
anticoncepcién. Se las encierra para que no tengan
relaciones sexuales.

— Se busca una mujer para sus necesidades sexuales
acompaiiandolos, a veces, al prostibulo.

— Es abusada, violada?® por los familiares, personal
sanitario o cuidadores. En caso de quedar embarazada,
se le exige el aborto.

— La familia es cémplice a la hora de buscarles pareja.

— Se intenta que no tengan pareja.

— Que sus cuerpos no sean estéticos convencional-
mente no tiene excesiva importancia.

— Se exhibe el cuerpo de la mujer con discapacidad
en clinicas y hospitales y se experimenta con él sin el
consentimiento de las afectadas.

— Las operaciones estéticas casi no se practican.

— Se practican intervenciones quirdrgicas desmedidas
para conseguir parecerse mas al patrén normal (gloso-
plastia y cantoplastia en casos de sindrome de Down
son un ejemplo).

— Se posibilita que sean independientes econémica-
mente.

— Se las hace econémicamente dependientes de la
familia.

— Su hermana u otra mujer de la familia cuida de él/
ellos.

— Sus hermanos no se relacionan con ella/ellas en
general.

— Se les trata como hombres.

— Se les trata como nifias.

— El tratamiento social y familiar es despectivo pero
esta en el ambito publico.

— El tratamiento de la sociedad y la familia es de
sobreproteccién y maltrato a la vez.

— Pasa el tiempo en espacios publicos y privados.

— Pasa la mayor parte del tiempo en casa.

— Casi siempre cuidan de él, nunca cuida de sus
padres. Si es el caso, es generalmente una hermana
quien cuida de él y de sus padres.

— Cuida de los padres como puede cuando son
mayores hasta que mueren, aunque ella haya sido mal-
tratada por ellos.

— Pueden tener pareja e hijos y si no una hermana
cuidaré de él.

— Al morir los padres, muchas de ellas se quedan solas
y con la paga no contributiva cubren las necesidades
como pueden.

— Se intenta por todos los medios que sean padres.

— Se las esteriliza sin su consentimiento.

[Riu, 2003: 184]

28. Diversos estudios demuestran que las personas con diversidad funcional, especialmente las mujeres, son
victimas de abusos en una proporcién mucho mayor que las personas sin diversidad funcional:
M. Iglesias (1998), «Violéncia i dones amb discapacitat», AIES; «Report on Violence and Discrimination
against disabled people», European Disability Forum, Bélgica, 1999. Por otro lado, «un estudio realizado
por la Universidad de Griffith en EE.UU. habla de una mayor frecuencia de violencia contra la poblacién
con diversidad funcional frente al resto, variando esta ratio de dos a cinco veces mas. Otro estudio ame-
ricano encontré que el 67 % de mujeres con diversdad funcional sufri6 abusos frente el 34 % de les que
no la tenian. Asi mismo, se dice que la ratio de abuso en nifios con diversidad funcional en EE.UU. es 1,7
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Actualmente, no tenemos estadisticas fiables que muestren la situacién de las
personas con discapacidad. La daltima estadistica disponible sobre su nivel educati-
vo es del afio 1999 del INE. En ésta se muestra que en una poblacion de nifias de
6 a 16 afos, el 36 % son analfabetas y, de la poblacion de nifios de la misma edad,
el 31 % también lo es.

Segtn la misma estadistica, el indice de personas con discapacidad que traba-
jaban no llegaba al 20 %. En cuanto a las mujeres, segin los datos consultados
correspondientes al afio 1999, del total de mujeres en edad laboral:

El 77 % vivia con una pensién no contributiva de 310 al mes.

El 10 % estaba jubilada (cobrando una pension inferior a 600 al mes).

El 13 % trabajaba:

e En centros especiales de trabajo.

e Enla ONCE.

e En la funcién publica.

e En la empresa privada.

Por otro lado, existen todavia muchas barreras/trampa arquitecténicas y
de transporte, a pesar de que desde el afio 1982 disponemos de un Decreto de
Supresién de Barreras Arquitectonicas de la Generalitat de Catalunya. Aun asi,
encontramos muchas dificultades en su aplicacion. Posiblemente las razones que
lo explican son el desconocimiento y la falta de planes de implantaciéon dotados
de presupuesto.

Tampoco las viviendas son accesibles. Hay todavia barreras de comunicacion
que ni tan sélo se han empezado a legislar. Por ejemplo, el lenguaje de las personas
con pardalisis cerebral no estd reconocido como lengua y no hay traductores en
los actos publicos de gran concurrencia. Todo ello forma parte de la construccién
social de la dependencia, tradicionalmente anclada en los cuerpos diversos y por
lo tanto biologizada.

Si una persona vive dentro de la normalidad conoce el significado de tenerlo
practicamente todo al alcance. Cuando se abandona dicha normalidad y se pasa a
ser diverso/a funcionalmente o no estandar, empieza a experimentarse el hecho de
que nada esta pensado para esta diversidad. Empieza a pensarse, asi, en un destino
aburrido, ruinoso y destructivo.

veces superior que entre los que no la tienen» (VV.AA., 1998: 16). Informe sueco «Men’s Violence against
Women with Disabilities by the Swedish Research», 2007 (Handu, 2007): entrevistadas 1.063 mujeres con
diversidad funcional, el 33 % habia sufrido situaciones de maltrato, violencia, abuso sexual a lo largo de la
vida. Informe norteamericano «Crime Against People with Disabilities», 2007: crimenes violentos contra
mujeres con diversidad funcional: 16 %, y 5 % contra hombres con diversidad funcional. De 305 mujeres
con diferentes formas de diversidad funcional que respondieron un audiocuestionario anénimo en EE.UU.,
el 68 % habia experimentado violencia en el Gltimo afio (Curry et al., 2009) (datos de Iglesias, 2011: 188).
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Todo este capitulo estd centrado en el analisis de las barreras/trampa. Hemos
hablado, hasta ahora, de las barreras/trampa psicosociales, el normalismo, las pocas
posibilidades de relacién con los otros, la baja escolarizacién, el tipo de psicologia
en la que se educa a los hombres y las mujeres con discapacidad, el bajo indice
de integracion laboral, la baja aplicacion de la normativa de supresion de barreras
arquitecténicas, de comunicacion, el escaso desarrollo de la ley 39/2006 y la poca
dotacién econdémica que ésta tiene. Nos hemos preguntado y nos seguimos pregun-
tando: jcudles han sido las sinergias psicosociales hacia la discapacidad, diversidad
funcional o dependencia? Sin duda las mismas que se dirigen a la minusvalia, la
invalidez, la subnormalidad, la inutilidad, la locura. En definitiva, se trata de con-
cepciones producidas social y culturalmente y, por lo tanto, con fuerte dimensién
historica.

Finalmente, conviene destacar el paroxismo segregador en el que vivimos,
debiendo luchar, incluso, por la misma supervivencia. Si nos fijamos en la historia,
vemos que en otras épocas se nos aniquilaba. Posteriormente la l6gica médica y
rehabilitadora nos ha otorgado un lugar, aunque éste haya sido el de la reparacion.
Los médicos, ante la imposibilidad de normalizar a muchas personas, han propicia-
do que se hagan asociaciones segin tipos de patologia médica para tratar de hacer
algo. Asi, todavia ahora, la mayoria de personas con discapacidad estan clasificadas
y colocadas en asociaciones por tipos de etiologia patologica. El paradigma bio-
médico ha facilitado que salieran al espacio publico, pero nos ha atrapado como
objetos clasificados negativamente. La intencién ultima es hacer algo desde la
investigacién para que nosotros dejemos de existir. Estar sano todavia esta relacio-
nado con ser normal. Esta discriminacién ha motivado la salida al espacio publico.
Asi, conjuntamente con la emancipacion de las mujeres y con la declaracion de los
Derechos Humanos, se ha favorecido que los «discapacitados» pasaramos a ser per-
sonas con discapacidad, personas no estandares o personas con diversidad funcio-
nal. De forma que se empiezan a mover sinergias de todos los estratos sociales, con
la intencién de propiciar la construcciéon de una nueva cultura, un nuevo mundo
donde todas las personas puedan disfrutar de sus vidas.

3.3. La Ley 39/2006 y la mirada critica del feminismo

Los feminismos que han reflexionado sobre esta ley creen que es perversa. Por
un lado, la ley muestra que las cuidadoras pueden cobrar y cotizar por el trabajo
que hacen, pero por otro lado, no existe un reconocimiento econémico digno. Por
este motivo, entre otros, se contintia despreciando el valor de los afectos y el valor
de la complicidad con los otros. Justo es decir que sin este reconocimiento de los
afectos y sin la complicidad en la relacion no podemos acceder a la autonomia.
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La misma Ley 39/2006 tenia que denominarse Ley de la Dependencia. Fue mas
tarde, desde la propuesta de Mujeres No Estdndar y de otras personas concernidas,
que la citada ley pasé a llamarse Ley de promocion de la autonomia personal y atencion
a las personas en situacion de dependencia. Las mujeres con discapacidad pensabamos
que la ley tenia que propiciar la autonomia tanto de las personas con discapacidad
como de las cuidadoras implicadas. Aun asi, finalmente esta ley se redact6 desde la
asuncion de la exclusion de las persones dependientes, tal como lo demuestran el
estado de la arquitectura, el urbanismo, los transportes publicos, los equipamientos
sociales y sanitarios, los espacios de publica concurrencia, la organizacion del traba-
jo, los sistemas de comunicacion, el ocio, el deporte, la concepcién de la amistad y
de la pareja, del matrimonio, de la maternidad. Observamos que nada de todas estas
cuestiones esta pensado para que nuestro colectivo lo pueda disfrutar. Nada se ha
hecho contando con que hay un 10 % de la poblacién que no es estandar. Por este
motivo, se podria pensar que, en realidad, la autonomia no interesa. Todavia hoy,
cuesta mucho que se entienda que no se trata de sobrevivir sino de vivir. Tenemos
derecho a vivir en plenitud y tenemos derecho a los apoyos adecuados para poder
construirnos esta vida rica. El tipo de ayudas recogidas en la ley, especialmente el
enfoque desde el cual han sido pensadas, sOlo sirven para sobrevivir, pero no para
ejercer una plena autonomia. Esta es, por lo tanto, una ley asistencialista limitada
Gnicamente a actuar para la supervivencia.

En la opinién publica se utiliza el argumento de mejora del Estado del Bienestar
que ha supuesto la ley. A pesar de esto, si bien efectivamente ha favorecido un
ejercicio de reflexion sobre las necesidades de las personas en situaciéon de depen-
dencia, a nivel practico no ha servido para mejorar las vidas de las personas
concernidas (personas en situacion de dependencia y cuidadoras). Desde el colec-
tivo se piensa que el formato de una ley como la de Servicios Sociales —donde
se contemplan todos los derechos de la ciudadania y se presenta una cartera de
servicios— hubiera sido mds adecuado y positivo. En la declaracion de principios
del proyecto de ley, se reconoce el injusto reparto del trabajo de los cuidados que
realizamos las mujeres pero, por otro lado, se legisla para la persona que asume
los cuidados, teniendo tnicamente en cuenta la capacidad econémica de la per-
sona dependiente. Si se opta por esta modalidad, el dinero se recibira en forma de
prestacion, no de salario. Por lo tanto, se produce la paradoja de que la persona
cuidadora no puede estar trabajando remuneradamente pero tiene que darse de
alta en la Seguridad Social.

Por otro lado, la ley presume de ser universal y de ser también el cuarto pilar del
Estado del Bienestar. Es decir, que a priori, se presenta como lo hacen, por ejemplo,
las leyes de educacion y sanidad, con caracter universal, pero realmente su financia-
cién no sigue la misma légica de recaudacion fiscal que aquéllas, sino que el 33,7 %
estara financiada por las mismas personas dependientes.
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Todo ello es muy frustrante puesto que las soluciones que aporta a los cuidados,
por un lado, no garantizan el derecho a que toda persona pueda recibir las aten-
ciones adecuadas y, por otro lado, potencia la reproduccion de la feminizacién del
trabajo de los cuidados, reconociéndolo s6lo en su version mas precaria. COmo nos
dice Gil, la Ley 39/2006 se queda muy corta puesto que «la responsabilidad sigue
estando en manos de las mujeres y no se cuestiona la obligatoriedad de estas tareas
para ellas, lo que es basico para que se dé un cambio real. Por otro lado, limita los
cuidados a lo que el Estado entiende como personas “dependientes” y nosotras
pensamos que: la idea de dependencia sélo tiene sentido si pensamos que existe
realmente la independencia, que tenemos que tender a no necesitar cuidados; que
lo ideal es ser, en consonancia con el mundo capitalista, autosuficiente. Sabemos,
sin embargo, que eso es inalcanzable, que los cuidados forman parte de la vida de
toda persona. Por eso no podemos construir una sociedad basada en “la indepen-
dencia/dependencia”: todos y todas necesitamos de cuidados» (Gil, 2011: 312).
Por lo tanto, doble analisis critico: por un lado, la estructura legislativa contintia
feminizando el tema de los cuidados con el agravio de hacerlo de manera precaria,
y por otro lado, la orientacion errénea al seguir manteniendo la légica dicotomica
dependencia/independencia sin pararse a revisar otras propuestas epistemologicas.

4. Las producciones discursivas de la Asociacion Mujeres No
Estandar

A continuacién se exponen los puntos centrales del discurso de la Asociacion
Mujeres No Estandar en materia de dependencia y discapacidad. Son los siguientes:
e Para conseguir que nuestro cuerpo sea un texto, con agencia, nuestra parte
natural ha transformado la «discapacidad manifiesta» en una caracteristica

de nuestra personalidad.

e Nos hemos apropiado de la discapacidad debido a nuestra condiciéon de
agentes sociales propietarios de nuestros cuerpos.

e Nosotras, las Mujeres No Estdndar, no existimos como un grupo versus un
exogrupo, sino que pertenecemos al mismo grupo y modificamos la creen-
cia sobre nosotras poniendo en crisis la idea de homogeneidad.

¢ De este modo participamos socialmente las que tenemos este atributo y asi,
desde esta dignidad, por el camino que sea, conseguimos la toma de decisio-
nes y la emision de nuestro discurso. Esta perspectiva propone deconstruir
las siguientes dicotomias:

— Lo derramado / lo contenido.
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- Dios / la convencion.

- La economia ecoldgica / la politica.

- Lo publico / lo privado.

- La produccion / la reproduccion.

— El trabajo intelectual / el trabajo manual.

- Lo natural / lo social.

- La normalidad / la anormalidad.

- La capacidad / el «discapacitado».
El lenguaje androcéntrico es dicotomizador y el normalismo es una herra-
mienta de aquél, motivo por el cual es necesario deconstruirlo.

Esta perspectiva también ofrece nuevas significaciones y son las siguientes:

El tecno-cuerpo como texto emergente social satisfactorio y agente social
por excelencia. Entendemos el tecno-cuerpo como apoyo para un nuevo
andlisis en profundidad del tratamiento del cuerpo. Nuestro cuerpo no es
Unicamente naturaleza, es tecnologia y, muchas veces, quimica.
Emergente social satisfactorio: sirve para apartarnos definitivamente de la
victimizacion y crear vinculos sociales. Pretendemos aprovechar la morbosi-
dad hacia nosotras para seducir y conseguir crear vinculos positivos.
Concepto de seduccion: la atracciéon de las otras personas hacia nosotras a
partir de la morbosidad. Si esta Gltima se acepta y se gestiona adecuadamen-
te, puede servir para crear vinculos sociales positivos.

El techo de «cristal precioso»: para las mujeres en general, el techo de cristal
son todas aquellas fuerzas estructurales sociales e histéricas que no la dejan
avanzar en el acceso a la toma de decisiones y a la autonomia. En definitiva,
en la consideracion de ser una persona mas. Nosotras utilizamos el concepto
de techo de «cristal precioso» como metafora para evidenciar la dureza de
la discriminacién que sufrimos. El cristal ejemplifica la invisibilizacién y
la dureza de la discriminacion. Invisibilizaciéon que paraddjicamente incre-
menta exponencialmente aquella dureza hasta hacer muy dificil su ruptura.
Las carencias como las mal llamadas discapacidades, si no te abruman,
desarrollan el ingenio y las habilidades. Por lo tanto, las carencias poten-
cian habilidades pero éstas, al pensarse tnicamente desde la pérdida, no se
valoran en nuestra sociedad.

Al margen de las ciencias médicas, ha aparecido en el ambito social el modelo de
la no estandarizacion. Este no sélo expresa que la discapacidad es una construcciéon
médico-sanitaria, sino también que los limites no son caracteristicas personales de
cada individuo. Las capacidades se desarrollan si el contexto social presta, en su
justa medida, la satisfaccion de las necesidades de los sujetos.
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Todas las personas que por algiin motivo se alejan de la normalidad se convier-
ten en no estandares. Esto les confiere personalidad porque las distingue del resto.
Paralelamente, todas y todos somos normales y esto nos da tranquilidad por la
complicidad social que supone. Este es un modelo que apuesta por la riqueza social
y cultural y por el hecho de que las personas no estandares participen socialmente
desde su diversidad.

Esta perspectiva no estdndar nace del género y la discapacidad, en el seno de la
Asociacion de Mujeres No Estdndar, en el afio 1995. Mas que ser una asociacion que
demanda unos derechos, muestra la potencialidad de las mujeres con o sin disca-
pacidad puesto que, como defendemos, sin limites no existen capacidades. Esta
posicion aporta a la cultura y a la sociedad en general un nuevo analisis sociocritico
que se fundamenta en la construcciéon de un vinculo afectivo agradable con las
carencias. De este modo, se rompe con la victimizacién y se construye una nueva
perspectiva de vida.

Esta es una posicién social que parte de la autoestima de ser lo que uno es, sin
desear la normalidad. Rechazamos el precepto convencional de la normalidad para
poder incrementar el valor del vinculo construido desde la carencia.

El concepto de identidad y no identidad simultaneas intenta trascender, preser-
var y transformar la tension entre el esencialismo y el materialismo. Pretende unir
lo mejor de ambos. Somos y no somos naturaleza, estamos sumergidos por igual en
condiciones y relaciones naturales y sociales.

Nosotras, las mujeres con «discapacidad», que encarnamos claramente la rela-
cion entre lo social y lo natural, queremos enfatizar nuestra visién. Estamos con-
vencidas de que nuestras inspiraciones, formas imaginativas, imagenes mentales
e ideas utopicas producirdn nuevas relaciones entre la sociedad y la naturaleza.
Esta como madre creadora de la diversidad, y no sélo como reproductora de lo
natural. Por ello, partimos de su fruto rico y diverso para poder acariciar y disfrutar
su relacion, didlogo, convivencia, creacion de perspectivas, estrategias y proyectos
de futuro. Todo ello, simultdneamente, producido desde nuestro cuerpo natural-
técnico o tecno-natural, como agente social por excelencia, con la significacion de
emergente social satisfactorio (Riu, 2003: 107).

En esta linea de consideraciones, un nuevo elemento que también aportamos
es nuestro analisis de la complicidad. En el &mbito doméstico se atiende la dife-
rencia, escondida y olvidada, con un claro rechazo por la construcciéon que existe
en ella socialmente. Asi, las mujeres «discapacitadas» estan aisladas o son prisio-
neras de sus casas sin formacion, explotadas en trabajos rutinarios, esclavas sin
sueldo, cargando con la culpa de todos los problemas familiares y asumiendo los
cuidados de todas las personas mayores de la familia. Dirfamos que la mujer no
estandar carga con aquello mas negativo que el patriarcado ha asignado a todas
las mujeres.
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De nuevo aparecen aqui los dualismos entre lo publico y lo privado, entre la
produccién y la reproduccion, entre trabajo intelectual y manual. Es evidente la
economia que supone el hecho de no pagar el trabajo privado, reproductivo y
manual, a cargo siempre de una mujer. Pero en el caso de una mujer no estandar,
al ahorro econémico tenemos que afiadir la ausencia de reconocimiento social. Asi,
muchas mujeres no estandares cuidan de sus abuelos, de sus padres y madres hasta
el final, sin sentirse tan siquiera reconocidas por esta tarea, ain mads, tratadas como
sujetos dependientes de la familia.

4.1. Construccion de una nueva identidad: andares hacia la
autonomia

Los profesionales deben tener en cuenta al ayudarnos la importancia de situar-
se junto a nuestra complicidad. Esto es: no aprovecharse de los estereotipos para
ejercer el dominio y el poder de la capacidad de «juicio privilegiado». Deben, por
tanto, evitar situarnos como objetos desposeidos de valor.

“iCoémo puede propiciarse la construcciéon de una nueva identidad? Nosotras rompemos con
las dicotomias occidentales. Nuestro tecno-cuerpo define quiénes somos y nuestro emergente
social satisfactorio lo que podemos hacer. La forma particular que toma nuestro cuerpo juega
un papel muy importante en el tipo de comprensiones que podemos aceptar, asi como las que
queremos cambiar. No negamos nuestro tecno-cuerpo, dado que hacerlo supondria compren-
der la discapacidad s6lo como una etiqueta, un prejuicio o una discriminacién. Es necesario
que nos mostremos con el caracter social, material y tecnolégico reproductivo, productivo, y

sublime” [Riu, 2003a: 184].

Cuestionando las fronteras entre lo «social, natural y tecnoldgico», asi como
considerando los colectivos sociales como ensamblajes de elementos simbodlicos
materiales y energéticos, posibilitaremos nuevos valores y permitiremos la cons-
truccién de formas alternativas de ser en el mundo. Esta es la autoridad de las
mujeres no estandares. Ellas han dado vida a esta forma de disfrutar de su reproduc-
cién y también de su crecimiento. Con su tecno-cuerpo tienen capacidad de crear
orden, relacion y vinculo social, lo cual, como dice Nuria Pérez de Lara, produce
«[...] una manera propia y especifica que nace de nuestra experiencia de vivir en
un cuerpo de mujer». Aqui hablamos de autoridad, que no debe confundirse con el
poder de dar 6rdenes y decidir sobre los otros (Riu, 2003a: 115). Sobre esta cuestion,
Nuria Pérez de Lara aclara que «autoridad es la capacidad de vivir en el mundo,
estableciendo orden en mi vida, que nace de un acuerdo conmigo misma, de un
acuerdo entre el mundo y yo, desde donde saber qué quiero hacer y qué quiero ser



© Editorial UOC 151 El feminismo y las politicas de la dependencia

sin delegar en otros, es decir, sin dar poder a los otros sobre todas estas cosas de mi
vida. No delegar en otros mis compromisos en la vida y en el mundo, no significa
no contar con los otros, no quiere decir olvidar que los necesito, sino escoger aque-
llos y aquellas con quien compartir esta necesidad, o mejor dicho, hacer de esta
necesidad de los otros un espacio de nuestra libertad» (Pérez de Lara, 2003: 159).
Justamente esto es lo que debemos conseguir si queremos impulsar que las mujeres
no estandares vivan y se muestren asi en el mundo.

La normalidad es la convencion, fuera del consenso existen las diversidades de
cada uno o una de nosotros. Esto nos identifica y capacita porque, justamente, el
limite de la discapacidad, la «dis», se queda sola cuando superponemos los térmi-
nos de capacidad y discapacidad. La capacidad queda remarcada puesto que trae
implicita la comparacion con la incapacidad o discapacidad. Toda incapacidad,
por suponer un limite, desarrolla capacidades, pero éstas, por el hecho de emerger
de una presunta carencia, no son valoradas. Desde la especificidad, agrupandonos,
asociandonos, creando vinculos, podemos provocar el resurgimiento de valores,
experiencias y saberes de las mujeres, en nuestro caso de las mujeres con discapa-
cidad.

Necesitamos un espacio separado, donde se pueda analizar y crecer con autoes-
tima, discurso y agencia, para proyectarla social y politicamente, consiguiendo, asi,
un nuevo pacto social entre todos los hombres y todas las mujeres, y contigo tam-
bién, estimado lector. Esta es la manera en que nos tenemos que aproximar las unas
a las otras. Esta aproximacion la explica Nuria Pérez de Lara del siguiente modo:

“En mi acercamiento principal, como decia, a las mujeres no estdndares o con discapacidad mani-
fiesta les reconozco, 0s reconozco, esta autoridad, pues en mi relaciéon con vosotras, la antigua
y la nueva, como la de ayer por la tarde, habéis mediado conmigo y el mundo otra manera
diferente de vivir. Ensefidndome vuestra capacidad para dar vida, hacerla crecer, crear orden,
relacién y compromiso, mostrando acuerdos y desacuerdos, mostrando parecidos y diferencias,
pero siempre con esta capacidad, que es necesario llamarla, aqui, autoridad femenina” [Pérez
de Lara, 2003: 159].

El reconocimiento de esta autoridad femenina es lo que conseguiremos a través
de nuestros vinculos y escuchando los discursos de las mujeres no estandares. Estos
discursos nos mostraran la decision sobre lo que desean ser, qué proyectos quieren
realizar a lo largo de su vida, sin tener que estar condicionadas por adscripciones
genéricas. Adscripciones que han definido histéricamente como tiene que ser una
mujer y como tiene que comportarse para ser aceptada socialmente. Este principio
incluye el reconocimiento del derecho a la diferencia. No debe existir un Gnico
modelo vélido de ser mujer. Cada una, teniendo en cuenta su situacion, y sus nece-
sidades, tiene derecho a escoger como quiere ser.

Existen otras influencias que pueden ayudarnos a escoger, como por ejemplo las
propuestas de Margo Pujal, cuando nos dice lo siguiente:
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“[...] la necesidad de crear condiciones que permitan transformar la subjetividad en las mujeres
introduciendo estas dos dimensiones nuevas: deseo hostil y juicio critico. Estas serfan las que
permitirian que las mujeres fueran creativas y no pasivas y pudieran construir nuevas posibili-
dades de éxito para sus vidas y para su cambio de condicion social” [Pujal, 2003: 115].

Mas adelante contintia preguntandose:

“iPero se puede cambiar el mundo cuando las personas han sido codificadas? ;Quién puede
ser entonces el sujeto de la acciéon? ;No se requiere primero devolver esta condicién de sujeto a
las personas? ;No es ésta una condicién necesaria, aunque no suficiente, en la transformacién
social, individual? ;Son procedimientos paralelos? ;Qué podemos hacer para convertir los
objetos (o sujetas clasificados) en sujetos de cambio social?” [Pujal, 2003: 115].

Tal como nos sefiala Izquierdo (1998b), ni los pensamientos ni los deseos son
nuestros en calidad de sujetos producto de ellos mismos. S6lo son nuestros en
el sentido que los experimentamos nosotros. Para ser sujeto y no cosa-objeto es
necesario trabajar con los pensamientos, trabajar con los deseos y las necesidades
propias. Se trata de ver como los pensamientos y los deseos que tenemos nos pue-
den dificultar las diferentes opciones que queremos realizar. También es necesario
identificar los diferentes contextos sociales donde esto se tolera y mantenernos en
ellos. Esto nos supondra ser aptos para renunciar a un deseo primero para asumir
otro de segundo orden.

“Cuando somos sujetos con capacidad de agencia, la identidad subjetiva deja de ser fija y se
convierte en variable. Uno/a puede escoger en cierto grado dejar de estar tan atado a los pro-
pios prejuicios, definiciones sociales. Se construye a si mismo/a como persona que cambia y en
forma relativa al contexto porque cada uno de nosotros confluye en una pluralidad de factores
y su importancia puede variar en funcién de las circunstancias. Como sujetos con capacidad
de agencia, cada cual tiene que optar y hacerse cargo de sus opciones: el cargo social sera una
posibilidad para la conjuncién y prioridad de opciones entre los sujetos en diferentes momen-
tos y contextos” [Pujal, 2003: 109].

Es en este camino donde esperamos que el lector nos acomparfie en un mundo
donde las personas sean interdependientes. En definitiva, es necesario «el reconoci-
miento de que la relacion humana, la necesidad de convivencia, es significada por
el amor, no reducido al espacio de la privacidad familiar sino abierto a la colectivi-
dad, cuyo cuidado nos pertenece a todos y a todas; este cuidado de la colectividad
no puede ser reducido a un tratamiento técnico, ya que la relacién social, marcada
por el signo del amor, como dice Maturana, es una relacion basada en el deseo, que
incluye racionalidad e irracionalidad, control y azar, método y dispersion, regulari-
dad e irregularidad, simetrias y asimetrias, igualdades y diferencias, pues el amor, y
el conocimiento que produce, esta basado en el desequilibrio, en la incompletud y
en la necesidad constante de equilibrarnos y complementarnos, nunca satisfecha»
(Pérez de Lara 1998: 223-224).
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Capitulo VII

Marco legislativo de la dependencia.

Una vision critica desde los derechos humanos
Antonio Centeno Ortiz

1. Antecedentes y desarrollo del marco legislativo

1.1. De 1a LIONDAU a la LAP

En Espafia se aprob¢d, en diciembre de 2003, la Ley 51/2003, de igualdad de
oportunidades, no discriminacién y accesibilidad universal de las personas con dis-
capacidad, coloquialmente conocida como LIONDAU. Poco después, en diciembre
de 2006, se promulgod la Ley 39/2006, de promocion de la autonomia personal y
atencion a las personas en situacion de dependencia, popularizada como la Ley de
dependencia; a pesar de que consideramos que hace honor al nombre popular, nos
referimos a ella como Ley de autonomia personal (LAP, conocida también como LEPA).
La segunda deberia haber sido concebida y estructurada como una de las medidas de
accion positiva previstas en el art. 9 de la primera, en el que se explicitan la asisten-
cia personal y las ayudas técnicas como apoyos complementarios para hacer efectivo
el derecho a la igualdad de oportunidades. Analizaremos hasta qué punto esto no ha
sido asi y como, consecuentemente, se han detectado déficits conceptuales y practi-
cos en las dos herramientas fundamentales para la vida independiente que recoge la
LAP: la asistencia personal autogestionada y la asistencia tecnologica.

La LIONDAU se centra en conseguir la erradicacion de la discriminacién perma-
nente que sufren las personas con diversidad funcional y recoge las medidas oportu-
nas para garantizar su igualdad de oportunidades, dando relevancia preponderante a
la accesibilidad. Ambos principios, la no discriminacién y la igualdad de oportunida-
des, se confunden a menudo como equivalentes, pero son, en realidad, complementa-
rios y se necesita el cumplimiento de los dos para alcanzar una vida independiente®.

29. Por ejemplo, no bastara con disponer de un tren sin barreras, pensado para todos, no discriminatorio
para garantizar la igualdad de oportunidades de una persona con diversidad funcional, si ésta precisa
de asistencia personal para viajar y no dispone de ella o debe pagar parte del billete de su asistente
personal.
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Cabe sefialar que la LIONDAU, si bien ha supuesto un avance conceptual impor-
tante, no estd exenta de graves faltas y contradicciones. Sin dnimo de exhaustivi-
dad, podriamos identificar como algunas de las mds significativas las siguientes:

e Prorroga hasta 2020 de la discriminacion de las personas con diversidad
funcional (inaccesibilidad de trenes, aeropuertos, dependencias de la
Administracion, bienes y servicios generales, etc.).

e Fija como objetivo final situaciones que siguen siendo discriminatorias
(s6lo el 5 % de taxis accesibles, s6lo un barco diario accesible en cada ruta
regular).

e El desarrollo de sus disposiciones finales incumple los plazos establecidos
(la ley de lenguaje de signos, la de infracciones y sanciones, el reglamento
de transporte, urbanismo y comunicaciéon se aprobaron con dos afios de
retraso; el desarrollo de los curriculums formativos y el reglamento sobre
bienes y productos generales ain no han sido aprobados).

e Antepone el valor cultural del patrimonio al derecho a la no discriminacién
y a la igualdad de oportunidades (edificios de la Administracién, trenes).

No obstante, la LIONDAU asume explicitamente un enfoque de Derechos
Humanos, aceptando el modelo social de la diversidad funcional que pone énfasis
en la responsabilidad del medio social en la discriminacion y la falta de igualdad
de oportunidades. Se reconoce el papel del Movimiento de Vida Independiente en
la génesis de los tres ejes (no discriminacién, accesibilidad universal y accién posi-
tiva) sobre los cuales se pretende fundamentar los nuevos métodos para conseguir
el viejo objetivo de garantizar y reconocer el derecho de las personas con diversidad
funcional a la igualdad de oportunidades en todos los ambitos de la vida politica,
econdmica, cultural y social. Fruto de ello, en su art. 2, recoge como principio
rector la vida independiente, paradigma que define como «la situacion en la que la
persona con discapacidad ejerce el poder de decision sobre su propia existencia y participa
activamente en la vida de su comunidad, en conformidad al derecho de libre desarrollo de
la personalidad». Y, tal como ya hemos explicado anteriormente, en su art. 9 explici-
ta la asistencia personal y las ayudas técnicas como soportes complementarios para
hacer efectivo este paradigma de vida independiente y, por extension, el derecho a
la igualdad de oportunidades.

Sin embargo, la LAP no recogié ninguno de estos avances conceptuales. No
considera el enfoque de los Derechos Humanos, ni el modelo social de la diversidad
funcional, ni asume como principio rector la vida independiente. Se podria pensar
que lo de la filosofia no tiene demasiada importancia, que la cuestiéon es contar
con los apoyos practicos y el financiamiento que éstos requieren. No obstante,
los hechos muestran cémo el enquistamiento del modelo médico-rehabilitador ha
acabado conduciendo a soportes raquiticos y discriminatorios que amenazan con
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perpetuar sine die la desigualdad de oportunidades de las personas con diversidad
funcional.

Respecto a la Ley de la Autonomia Personal (39/2006), casi seis afios después
de su aprobacion, sigue siendo valido el analisis que desde el Movimiento de Vida
Independiente hicimos en su momento, que, muy sintéticamente y haciendo
énfasis en las carencias de las prestaciones encaminadas a promover la autonomia
personal, podria resumirse de la siguiente manera:

Prestacion econdmica para la asistencia personal. Restringida a las personas
valoradas en «grado III», no contempla cubrir las actividades de participa-
cion en la vida comunitaria/social/civica y sélo se compromete a «contri-
buir en la contratacién de unas horas». No se trata, pues, de posibilitar la
independencia sino de facilitar la dependencia.

Asistencia tecnoldgica. Supeditada a las disponibilidades presupuestarias y al
acuerdo politico entre Administraciones. Asi pues, mas asistencialismo.
Copago. Las prestaciones y los servicios se financiaran en 1/3 con el pago
por parte de los usuarios, teniendo en cuenta su «capacidad econémica» y
la diferencia entre «los gastos asistenciales» y los «gastos hoteleros», pero no
se contempla valorar los gastos afladidos que implica vivir con diversidad
funcional en un medio social discriminatorio. Y, de hecho, esta supuesta
diferencia entre «gastos asistenciales» y «gastos hoteleros» se ha traducido
en que también la prestacion econdémica por la asistencia personal se ve
sometida a copago (en forma de reduccién de la prestacién segin renta y
patrimonio) a pesar de ser claramente un apoyo asistencial y no hotelero.
Asi, las personas con diversidad funcional que legitimamente aspiran a una
vida independiente, con plena participacion social, libre de discriminacién
y en igualdad de oportunidades, depositdbamos nuestras esperanzas en el
sentido de que el desarrollo reglamentario y autonémico de la norma bésica
estatal paliase los males y agravios que afligian al recién nacido cuarto pilar
del Estado del bienestar.

Hasta el momento de escribir estas lineas, algunos de los decretos estatales mas
significativos publicados para el despliegue de los apoyos vinculados a la promo-
cion de la autonomia personal son:

Baremo. No se orienta hacia la valoraciéon individual de las horas de asisten-
cia necesarias para hacer viable el proyecto vital de cada persona, sino que
se limita a puntuar la funcionalidad desde un enfoque médico-rehabilitador,
circunscrito a las actividades basicas de la vida diaria y sin contemplar los
ambitos laboral, de estudios o de participacién en la vida comunitaria, social
y civica. La herramienta para acceder a las prestaciones y servicios no puede
resultar ni Gtil ni justa si no valora areas que son objetivos de la ley (trabajo
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y estudios), ni otras que la CIF ha establecido como fundamentales (vida
comunitaria, social y civica, relaciones interpersonales, etc.). Ademas, estd
diseflado de manera que sea practicamente imposible obtener la puntuacién
(> 90, de un total de 100) que da acceso a las prestaciones maximas*.

e Cuantia mdxima de las prestaciones economicas. El importe maximo que podra
conseguir en la prestacion econémica por asistencia personal sera de 834 /
mes (grado III, nivel 2) o de 625 /mes (grado III, nivel 1). A estas cantidades
maximas se debera deducir el copago que estipule cada comunidad auténo-
ma (en contra del espiritu del principio de diferenciar entre «gastos asisten-
ciales» y «gastos hoteleros»), y las prestaciones de caracter analogo que ya
se estén percibiendo (complementos de «gran invalidez», de «3.* persona»
y de «hijo a cargo», programa «vivir en familia», etc.). Una deduccién, a
priori, 16gica pero que no tiene en cuenta el hecho de que estos complemen-
tos para la asistencia en muy pocos casos sirven para cubrir su finalidad y
estdn destinados simplemente a complementar las paupérrimas pensiones
para afrontar los gastos basicos de alimentacién, vestido, vivienda, trans-
porte, etc. Hasta en el caso de tener un baremo en grado III, nivel 2 y no
imponer copago, la cantidad méxima de 834 /mes sélo permite contratar
dos o tres horas diarias de asistencia personal. Teniendo en cuenta que
hablamos de personas que necesitan de 10 a 24 horas de asistencia diarias,
es evidente que el importe que garantiza el Estado no sirve ni para la mera
supervivencia y todavia menos para cumplir el objetivo de prestacion de
asistencia personal o para cubrir el acceso al mundo laboral y a los estudios.
De la participacion en la vida comunitaria, social y civica y de las relaciones
interpersonales, ni que decir; para ello se necesitaria un sistema orientado a
garantizar los Derechos Humanos, y éste es mas bien un sistema facilitador
de la dependencia destinado a aliviar (y a perpetuar) el papel de las mujeres
en el entorno familiar como proveedoras de asistencia no remunerada.

En definitiva, se observa que el desarrollo reglamentario de la LAP tiende a acen-
tuar los déficits ya detectados en su momento, perfilando asi un sistema orientado
a la simple supervivencia de quien necesita mas horas de asistencia y a la perpetua-
cion del tradicional rol de las mujeres como «cuidadoras informales». Es desde este
bajisimo punto de partida que las administraciones autonémicas y locales deben
reorientar el modelo hacia el respeto de los Derechos Humanos, la no discrimina-
cion y la igualdad de oportunidades.

30. Por ejemplo, una persona que no mueva ni un solo musculo de su cuerpo y no presente alteraciones
de conducta sélo aspira a obtener 95 puntos y, a partir de aqui, cualquier pequefia accién que pueda
realizar ya le hara estar por debajo del limite de las prestaciones maximas, aunque necesite 20 horas
de asistencia diarias.
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1.2. Ley de Servicios Sociales de Cataluiia

En el caso de Catalufia, el 3 de octubre de 2007 se aprobo en el Parlamento la
nueva Ley de Servicios Sociales (LSS), que establece la integracion de las prestacio-
nes y servicios de la LAP en la Cartera de Servicios que determinard el conjunto
de prestaciones de la Red de Servicios Sociales de Atencién Publica de Catalufia.
Veamos cOmo esta nueva ley autondmica aborda las carencias que, en materia de
promocion de autonomia personal, acusa la ley estatal:

Prestacion econdmica para asistencia personal. Se restringe a personas con
diversidad funcional fisica; por tanto, incorpora algunas personas barema-
das en grado I y II que eran discriminadas por la ley estatal, pero a su vez
discrimina a todas las personas con diversidad funcional no fisica, hasta
aquellas que, con grado II, tienen derecho a asistencia personal segin la ley
estatal. Como todas las ideas nuevas, la asistencia personal parece generar
recelos en la Administraciéon, que intenta proteger la sostenibilidad del
sistema a fuerza de recortar derechos. Un elemento que puede ayudar a
deconstruir ideas preconcebidas sobre el coste de la asistencia personal es
la obligacién que establece la nueva ley de acompafar cada prestacion y
servicio incluidos en la cartera de servicios con un estudio econémico de
su coste. Mds de uno se sorprendera de los 32.000 /afio que cuesta una
plaza residencial frente a los 16.000 /afio de un asistente personal (a jorna-
da completa, incluida la Seguridad Social y las vacaciones), o los 18 que
cuesta cubrir una hora de asistencia con el servicio de ayuda a domicilio
(SAD) municipal frente a los 12 que cuesta con un servicio de asistencia
personal autogestionada (con sueldo superior al del auxiliar de SAD, inclui-
dos los gastos de gestion). Sin duda, mas alld de la inversion que requiera
cada prestacion o servicio, no debe perderse de vista que estamos ante una
cuestiéon de Derechos Humanos, tal como ha establecido con contundencia
la Convencion Internacional de Derechos de las Personas con Diversidad
Funcional aprobada por la Organizacion de las Naciones Unidas (ONU) en
2006. La vida de las personas con diversidad funcional sera muy diferente
si podemos asumir la responsabilidad y el control de nuestra vida diaria
autogestionando la asistencia personal, a si tenemos que vivir segregados en
instituciones o bajo el dictado de las regulaciones y dindmicas intrinsecas a
un servicio de SAD.

Asistencia tecnoldgica. En principio, se reconocia como derecho subjetivo,
aunque no se concretaban las ayudas técnicas, de soporte a la accesibilidad y
los aparatos técnicos para la atencion y los cuidados que recogeria la Cartera
de Servicios. Sin duda, pasar del terreno del graciable al de los derechos exi-
gibles hubiera sido un avance enorme. Sin embargo, ninguna de las Cartas
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de Servicios aprobadas hasta ahora recoge ni una sola prestacion tecnologi-
ca como garantia, sino que todas dependen de la disponibilidad presupues-
taria. Y esta graciabilidad ha ido acompafiada de un presupuesto que no
llega a cubrir ni la simbdlica (y ridicula) cifra de 1 por habitante y afio. Si se
apostase decididamente por todas las tecnologias disponibles, sin escatimar
la domotica, la robdtica y otras de tltima generacion y se estableciera una
buena coordinacion con las prestaciones tecnoldgicas del sistema de salud,
se conseguiria optimizar la eficiencia y eficacia de la asistencia personal,
avanzar en la prevencion de riesgos laborales de los asistentes personales y
fomentar una actividad productiva y de I + D que generaria ocupacion de
calidad y retornos econémicos.

e Copago. En principio, eran susceptibles de copago las prestaciones y los
servicios que comportaran sustitucion del hogar, alimentacién, vestido,
limpieza del hogar y alojamientos. No obstante este principio general, en
los arts. 59 y 62 se establece que también los servicios de ayuda a domicilio
y la teleasistencia son objeto de copago, lo cual genera cierta contradiccion.
En cualquier caso, el art. 24.6 parecia garantizar que los apoyos fundamen-
tales para la vida independiente, que son la prestacion econdémica para
la asistencia personal y tecnolégica, estarian exentos de copago. Deberia
haber sido asi, ya que se trata de elementos que contribuyen a situar a las
personas con diversidad funcional en el mismo punto de partida para la
plena participacion social que el resto de ciudadanos, y nada tienen que ver
aqui los gastos que indica el art. 24.6. Empero, la realidad es que se aplica
copago sobra la asistencia personal, en forma de reduccion de la prestacion
en funcion de la renta y el patrimonio. El principio de movilidad social se
rompe si se penaliza a las personas con diversidad funcional para trabajar y
tener los mismos ingresos que sus comparieros de trabajo. Ademas, se debe
también considerar el agravio econémico comparativo que soportamos las
personas con diversidad funcional, ya estudiado en uno de los capitulos
anteriores. Las personas con diversidad funcional tenemos que contribuir
al financiamiento del sistema del mismo modo que el resto de ciudadanos,
via impuestos en funcién de la renta; no tenemos que pagar por nuestras
diferencias al utilizar el sistema. Si no es asi, hablar de igualdad de oportu-
nidades es pura retérica sin ningan contenido real.

A nadie se le escapa que los derechos reconocidos por la LSS serdn efectivos o
puramente declarativos en la medida en que su desarrollo reglamentario y dotacion
presupuestaria sean concordes a los principios y objetivos de la ley. En lo referente
a la promocién de la autonomia personal, el elemento fundamental es la orden
que regula la asistencia personal. Deberia de abastecer todos los ambitos vitales,
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incluyendo la participaciéon en la vida comunitaria, social y civica, las relacio-
nes interpersonales, las actividades derivadas de la maternidad y paternidad, etc.
Independientemente del tipo de diversidad funcional o el grado de «dependencia»,
tendria que estar a disposicion de todas las personas que libremente asi lo deci-
dieran. Quien quisiera asumir la responsabilidad de buscar, seleccionar, contratar,
formar, organizar, dirigir y despedir a sus asistentes personales deberia tener el
derecho de hacerlo, quien deseara delegar parte de esta responsabilidad en alguna
entidad o en la propia Administraciéon, también deberia poder hacerlo. Por tanto,
se deberian haber establecido unos derechos laborales claros, con un nivel salarial
que pusiera en valor la importancia social de esta nueva figura profesional. No ha
sido asi. La orden contiene elementos discriminatorios (por edad, tipo de diversi-
dad, por «grados»), contrarios a la igualdad de oportunidades (insuficiencia de las
prestaciones, copago) y, en definitiva, en lugar de posibilitar la vida independiente
facilita la institucionalizacion residencial y familiar. De hecho, esta orden fue obje-
to de dos recursos por la via contencioso-administrativa ante el Tribunal Superior
de Justicia de Catalufia. Uno lo present6 la Oficina de Vida Independiente®!, por
vulneracion de la legalidad vigente. El otro SOLCOM, por vulneracién de derechos
fundamentales?®2.

La Generalitat no ha publicado ninguna orden ni ningin decreto que establez-
ca los contenidos y procedimientos que configurardn el Programa Individual de
Atencién (PIA). A pesar de ello, en la pagina web del Departamento de Bienestar y
Familia se podian encontrar, en su momento, una serie de documentos que, parecia
ser, determinarian el desarrollo reglamentario oficial. Dada la importancia cabal
que tiene el PIA para orientar el modelo de politica en el ambito de la diversidad
funcional, resulta imprescindible un analisis, desde la experiencia vital propia, de
las necesidades de apoyos generalizados para las actividades de vida diaria.

Uno de los elementos maés sorprendentes del PIA es que no es un programa
individual. No se realiza una valoraciéon de las horas de asistencia personal que
necesita cada persona para llevar a término su proyecto de vida. La cantidad de
prestacién economica para la asistencia personal no se establece en funciéon de las
horas que necesita cada persona, sino del GRADO y NIVEL que le ha sido recono-
cido, obviando su proyecto vital. De hecho, el PIA no es un programa, en el sentido
de que no recoge los objetivos que se quieren alcanzar, ni qué tipo de apoyos se
dirigen a la consecucién de cada objetivo, ni qué indicadores se tendran en cuenta

31. La Oficina de Vida Independiente se tratard en profundidad en el séptimo capitulo del libro.

32. Esta entidad (SOLCOM) da apoyo juridico contra la discriminacién por diversidad funcional y para
el cumplimiento de la Convencién de la ONU, a través de asesoramiento, financiacién por los gastos
del proceso y acuerdos con bufetes de abogados que trabajan a precios reducidos. Estd formada por
personas voluntarias, es ajena a cualquier subvencién puablica y fue fundada por activistas del MVI.
Ambos recursos se encuentran, a dia de hoy, pendientes de resolucién por parte del Tribunal.
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para evaluar la eficacia y la eficiencia de los recursos asignados en relacién con los
objetivos marcados.

El modelo de politica que se perfila con el PIA estd basado en la atencién fami-
liar, fomentando la institucionalizaciéon, bien en el domicilio o en residencias. Las
medidas de apoyo previstas no se dirigen a hacer posible la plena participacion
social de las personas con diversidad funcional, sino a nuestra mera supervivencia.
En este modelo, la falta de igualdad de oportunidades para personas con diversidad
funcional se transmite automaticamente a las «mujeres cuidadoras» perpetuando
una sociedad patriarcal basada en la desigualdad de poder de las mujeres. Los ele-
mentos, contenidos en los documentos analizados, que nos llevan a esta valoracion
son los siguientes:

e No incorpora elementos que permitan la autogestion y el control por parte

del usuario.

e No se contempla la asistencia tecnoldgica (ayudas técnicas, supresion de
barreras arquitectonicas, domotizacion, etc.).

e Dispone de férmulas de copago para la prestacion econdémica de asisten-
cia personal en contra de lo que dispone el art. 24.6 de la Ley de Servicios
Sociales.

e Ademads, para determinar la capacidad econémica del usuario no tiene en
cuenta el sobrecoste afiadido que conlleva vivir con diversidad funcional en
un contexto social discriminatorio, tal como recoge el conocido estudio del
Ayuntamiento de Barcelona citado anteriormente.

e En el informe social, el entorno habitual de la persona con diversidad
funcional queda practicamente reducido al propio domicilio, sin tener sufi-
cientemente en cuenta el entorno laboral, de estudios, de participacién en
la vida comunitaria, etc.

e No se incorpora la formacion en derechos de las personas con diversidad fun-
cional para facilitar la adopcion de modelos de vida independiente, tal como
establece la Disposicion Adicional Primera (6) de la Ley de Servicios Sociales.

e En caso de desacuerdo entre el profesional y la persona con diversidad fun-
cional prevalece automaticamente la decision del primero, sin establecer un
mecanismo de arbitraje o apelacion agil. En el proceso de acuerdo tampoco
se prevé ninguna figura de asesoramiento.

e Justifica la institucionalizacién de personas con diversidad funcional por
motivos como la «falta de red de apoyo familiar», «familia incapaz de asu-
mir atenciones necesarias», «problematica que requiera atencién intensa
y continuada», o «vivienda deficiente o sin posibilidad de adaptacion». Es
decir, la institucionalizacién culpabiliza a la persona con diversidad fun-
cional por requerir demasiada asistencia, a la familia por no asumir su rol
tradicional y al entorno por no ser adecuado.
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Se infantiliza y se denigra a la persona con diversidad funcional dando
por hecho que es necesaria alguna otra persona «que asuma sus cuidados»,
negando la capacidad de cuidar de si mismos con los apoyos adecuados.

Por todas estas razones, las personas con diversidad funcional que necesitamos
asistencia generalizada e intensa, aspiramos a una vida independiente, con plena
participacion social y en igualdad de oportunidades que el resto de la ciudadania,
entendemos que el PIA deberia incluir los siguientes puntos:

Establecer los objetivos vitales propios que determine cada persona, los apo-
yos para alcanzarlos y los indicadores para evaluar la eficacia y la eficiencia.
Permitir una valoracion individual de las horas de asistencia personal que
requiere cada persona, en funcién de su proyecto vital y no simplemente
del grado y nivel asignados.

Incorporar en la valoracion de las horas necesarias todos los &mbitos de par-
ticipacion, incluyendo el mundo laboral, los estudios, la vida comunitaria,
social y civica.

Establecer la cuantia de la prestacion econdémica por asistencia personal en
funcién de las horas que requiera cada persona, utilizando los tres niveles
de apoyo que recoge la Ley 39/2006 y lo que resulte de la aplicacion de la
Ley de Servicios Sociales.

Prever procedimientos de control y transparencia que aseguren el caracter
finalista de la prestacion econdémica por asistencia personal y que permi-
tan la autogestion y el control de la asistencia por parte de la persona con
diversidad funcional.

Eliminar el copago de la asistencia personal y de la asistencia tecnoloégica,
dando cumplimiento al art. 24.6 de la Ley de Servicios Sociales.

Valorar el sobrecoste afiadido que conlleva vivir con diversidad funcional a
la hora de determinar la capacidad econémica de los usuarios de servicios
que incluyan gastos hoteleros.

Incorporar la asistencia tecnologica para optimizar, potenciar y flexibilizar
la asistencia personal.

Incorporar la formacién en derechos de las personas con diversidad funcio-
nal, de acuerdo con la Disposicion Adicional Primera de la Ley de Servicios
Sociales.

Establecer mecanismos de apelacién agiles para los casos de desacuer-
do entre la persona con diversidad funcional y el profesional de la
Administracion.

Habilitar procedimientos dgiles para la revisiéon del PIA por razén de cam-
bios en las circunstancias personales o sociales de las personas con diversi-
dad funcional.
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e Contemplar el derecho al asesoramiento de la persona con diversidad fun-
cional por parte de quien estime oportuno, a lo largo del proceso de elabo-
racion del PIA.

e Explicitar a los profesionales de la Administracion la necesidad de prevenir
y superar la institucionalizacién, tanto en el ambito familiar como en el
residencial.

e Recoger informacion sobre las insuficiencias que puedan presentar las pres-
taciones y servicios disponibles para alcanzar los objetivos vitales marcados
en el PIA, y proponer los cambios necesarios para corregir los déficits de
ciudadania que esto conlleva.

1.3. Convencion de los derechos de las personas con discapacidad

Como hemos observado en los capitulos anteriores, la ONU ha establecido una
Convencién de Derechos de las Personas con Diversidad Funcional que tiene como
objetivo (art. 1) garantizar el ejercicio efectivo de todos los Derechos Humanos y el
respeto a su dignidad inherente. En particular, reconoce explicitamente el derecho
a la vida independiente y obliga a los Estados a proporcionar la asistencia personal
necesaria para hacer vida en comunidad, con plena participacién social y en igual-
dad de oportunidades con el resto de la ciudadania (art. 19).

Para alcanzar su objetivo, la Convencion se basa (art. 3) en principios como los
siguientes:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad
de tomar las propias decisiones y la independencia de las personas. No es posible tener
una vida digna si no se respeta la capacidad —la que cada persona tenga— de tomar
decisiones propias sobre las grandes y pequefias cosas que conforman la cotidiani-
dad y la intimidad. Independencia no significa «hacer las cosas sin el soporte de
nadie», sino «asumir la responsabilidad y el control de los apoyos necesarios para
hacer dichas cosas». Debe garantizarse la plena libertad de cada persona con diver-
sidad funcional para determinar el grado de responsabilidad que desea asumir a la
hora de seleccionar, contratar, formar, organizar, dirigir y despedir a sus asistentes
personales, como via para su empoderamiento y su emancipacion.

b) La no discriminacion. Los nuevos instrumentos sociales no han de resultar
discriminatorios por razén de edad o tipologia de diversidad funcional. Las herra-
mientas para la vida independiente deben atender todos los grados y abrirse a per-
sonas de cualquier edad y con todo tipo de diversidad funcional.

¢) La participacion y la inclusion plena y efectiva en la sociedad. Las opciones que
se ofrecen a cada ciudadano han de permitir cubrir todos los &mbitos de actividad,
incluidas la participacion en la vida cultural, politica, comunitaria, social y civica.
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d) El respeto a la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humanas. La falta de respeto hacia las diferencias
y la diversidad genera unas prestaciones opacas al proyecto vital de cada personay,
en consecuencia, resultan de ello unas cuantias injustas, ineficaces e ineficientes.
No se puede reducir la complejidad de la plena ciudadania a la informacién que
aporta el «grado y nivel». Es necesario establecer el importe de la prestacién eco-
noémica de asistencia personal en funcién de las horas que cada persona necesite.

e) La igualdad de oportunidades. Los apoyos sociales que nos sitian en el mismo
punto de partida que el resto de la ciudadania han de sufragarse solidariamente, los
usuarios hemos de contribuir a su financiamiento con nuestros impuestos y no a la
hora de ejercer un derecho fundamental por el hecho de tener diversidad funcio-
nal, de lo contrario, se rompe el principio de igualdad de oportunidades.

Objetivo comin Principios Consecuencias especificas Consecuencias comunes
Derechos humanos Dignidad-independencia Libertad de autogestion Desinstitucionalizacion
No discriminacion Asistencia personal para

todas las personas

Plena participacion Asistencia personal en
todos los ambitos

Respeto a la diferencia Horas suficientes valoradas
individualmente

Igualdad de oportunidades | No-copago

Para alcanzar el objetivo marcado en el art. 1, y sobre la base de los principios
enunciados en el art. 3, la Convencién establece unas obligaciones generales:

Los Estados miembros se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio
de todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con
discapacidad sin ninguna discriminacién por motivos de discapacidad. A tal fin, los
Estados miembros se comprometen?® a:

33. Noticia del 22 de septiembre de 2011 de Miguel Rueda Brenes, Sevilla, publicada en E! Pais:

Compromisos con los discapacitados:

Como persona con discapacidad, una tetraplejia, leo con esperanza e ilusién la noticia referente a la
amonestaciéon de Naciones Unidas a Espafia para que cumpla sus compromisos en materia de discapa-
cidad, en concreto respecto a lo que estipula la Convencién sobre los Derechos de los Discapacitados.
Esperanza porque arroja luz sobre una realidad palpable. Resulta, por ejemplo, incomprensible que
mediante una «ley 6mnibus» se pretenda adaptar la legislacién espafiola en materia de discapacidad a
la Convencién, no tocando en absoluto leyes claves como la denominada Ley de autonomia personal,
que sigue fomentando la exclusién social del discapacitado; casos de discriminacién de jévenes a los
que se les obliga a tomar una escolarizacién especial, fuera de la ordinaria, aparecen en prensa con
demasiada frecuencia; la asignatura de la accesibilidad universal siempre pendiente, y muchas mas
cosas. Ilusiéon porque el toque de atencién sirva para reconducir las cosas y porque ha venido de la
mano de la intervencién de la asociaciéon espafiola SOLCOM.Ya va siendo hora de que el asociacio-
nismo sea reivindicativo.
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a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que
sean pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente
Convencion.

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas las medidas legislativas, para
modificar o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que cons-
tituyan discriminacién contra las personas con discapacidad.

¢) Tener en cuenta, en todas las politicas y todos los programas, la protecciéon y
promocion de los derechos humanos de las personas con discapacidad.

d) Abstenerse de actos o practicas que sean incompatibles con la presente
Convencioén y velar para que las autoridades e instituciones publicas actien segun
lo dispuesto en ella.

Estas obligaciones generales conllevan el reconocimiento explicito del derecho
a la vida independiente y, para hacerlo efectivo, se obliga a los Estados a propor-
cionar asistencia personal.

Art. 19. Derecho a vivir de forma independiente y a ser incluido en la

comunidad

Los Estados miembros en la presente Convencién reconocen el derecho en

igualdad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comu-
nidad, con opciones iguales a las de otras personas, y adoptardn medidas efectivas
y pertinentes para facilitar el pleno disfrute de este derecho para todas las personas
con discapacidad y su plena inclusiéon y participacion en la comunidad, asegurando
especialmente que:

a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de escoger su lugar de
residencia y dénde y con quién vivir en igualdad de condiciones que las otras
personas y que no se vean obligadas a vivir en conformidad a un sistema de
vida especifico.

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de
asistencia domiciliaria, residencial y otros servicios de apoyo a la comunidad,
incluida la asistencia personal que sea necesaria para facilitar su existencia y
su inclusién en la comunidad y para evitar su aislamiento o separacién de
ésta.

A pesar de la importancia del reconocimiento explicito del derecho a la vida
independiente y la obligacion de los Estados de proporcionar asistencia personal,
entendemos que en este punto el redactado final de la Convencién incurre en
cierta contradicciéon al no prohibir explicitamente los recursos institucionaliza-
dores, como las residencias, a pesar de que el objetivo y los principios impliquen
claramente la necesidad de la desinstitucionalizacion. Se ha de entender este hecho
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en el contexto socio-politico de muchos paises que formaban parte del grupo de
trabajo, asumiendo que en la Europa del siglo xxi se debe hacer una interpretaciéon
del texto con la méxima ambicién de respeto por los Derechos Humanos y por su
ejercicio pleno y efectivo.

Mientras no exista una prohibicion explicita de la institucionalizacién, se
debera garantizar a todas las personas con diversidad funcional la libertad real de
escoger entre los recursos institucionalizadores y los apoyos para una vida indepen-
diente, al mismo tiempo que se promueve el transito hacia el modelo que es mas
respetuoso con los Derechos Humanos. Esta libertad de elecciéon y promocién de
los Derechos Humanos implica una prioridad de los recursos disponibles hacia el
modelo de vida independiente. No puede considerarse que alguien ingresa libre-
mente en una institucién cuando la Administracion invierte 3.000 €/mes en una
plaza residencial si el ciudadano acepta ser institucionalizado y s6lo 800 €/mes si
quiere hacer una vida independiente.

Una vez fijado el objetivo del modelo de politica y los medios necesarios para
conseguirlo, es necesario centrarse en c6mo conseguir los recursos que permitan
implementar el modelo. En esta basqueda de recursos, paralelamente a la decision
de como deben priorizarse las asignaciones de los diferentes instrumentos sociales,
es clave la definicién de ajustes razonables que la misma Convencién establece
en su art. 2:

Por ajustes razonables se entenderan las modificaciones y adaptaciones necesa-
rias que no impongan una carga desproporcionada o indebida cuando se requieran
en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad, el disfrute o
el ejercicio, en igualdad de condiciones que las otras personas, de todos los dere-
chos humanos y las libertades fundamentales.

En particular, no se puede considerar que un determinado ntimero de horas de
asistencia personal sea «desproporcionado o indebido» si el recurso alternativo que
se ofrece no permite ejercer todos los derechos humanos y las libertades fundamen-
tales en igualdad con el resto de la ciudadania. Institucionalizar una persona por
razon de su diversidad funcional nunca puede ser considerado un «ajuste razona-
ble» porque vulnera los Derechos Humanos.

Veamos una breve lista de la violacién generalizada de derechos reconocidos
en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos que conlleva vivir en una
institucién:

Art. 3. Todo individuo tiene derecho a la vida, a la libertad y a la seguridad de su
persona.

Vivir en una institucion restringe drasticamente la libertad individual, al quedar
ésta supeditada a los horarios, normas y regulaciones del centro. Esta restriccion
de libertad afecta a los aspectos fundamentales de la vida cotidiana de las personas
institucionalizadas.
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Art. 5. Nadie serd sometido a torturas ni a penas o tratos crueles, inhumanos o
degradantes.

Vivir en una institucién implica recibir tratos degradantes, teniendo en cuenta
que las personas institucionalizadas no pueden escoger ni quién ni cudndo mani-
pula sus cuerpos en los aspectos mas intimos de la vida cotidiana.

Art. 12. Nadie serd objeto de injerencias arbitrarias en su vida privada, su familia, su
domicilio o su correspondencia, ni de ataques a su honra o a su reputacion. Toda persona
tiene derecho a la proteccion de la ley contra tales injerencias o ataques.

Vivir en una institucion conlleva una pérdida total de la intimidad en la vida
privada e imposibilita por completo formar una familia propia y/o mantener una
vida familiar de acuerdo con el entorno cultural en el que vivimos.

Art. 13. Toda persona tiene derecho a circular libremente y a escoger su residencia en
el territorio de un Estado.

Vivir en una institucién impide circular libremente en la misma medida en que
lo hace el resto de la ciudadania.

Art. 16

1. Los hombres y mujeres, a partir de la edad nubil, tienen derecho, sin restriccion
alguna por motivos de raza, nacionalidad o religion, a casarse y formar una familia y
gozardn de iguales derechos en el matrimonio, durante el matrimonio y en caso de diso-
lucion del matrimonio.

2. Solo mediante el libre y pleno consentimiento de los futuros esposos podrd contraerse
el matrimonio.

3. La familia es el elemento natural y fundamental de la sociedad y tiene derecho a la
proteccion de la sociedad y del Estado.

Vivir en una institucién imposibilita por completo formar una familia propia y/o
mantener una vida familiar de acuerdo con el entorno cultural en el que vivimos.

Art. 17. Toda persona tiene derecho a la propiedad, individual y colectiva. Nadie serd
privado arbitrariamente de su propiedad.

Vivir en una institucién restringe el derecho a la propiedad de las personas
institucionalizadas cuando los bienes resultan incompatibles con las normas y
regulaciones de la institucion.

Art. 18. Toda persona tiene derecho a la libertad de pensamiento, de conciencia y de
religion; este derecho incluye la libertad de cambiar de religion o creencia, asi como la
libertad de manifestar su religion o su creencia, individual y colectiva, tanto en piiblico
como en privado, para la ensefianza, la prdctica, el culto y la observancia.
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Vivir en una institucién viola la libertad de manifestar la religiosidad, tanto en
publico como en privado, para la ensefianza, la practica, el culto y la observancia
al quedar esta manifestacion religiosa supeditada a los horarios, normas y regula-
ciones de la institucion.

Art. 20

1. Toda persona tiene derecho a la libertad de reunion y de asociacion pacificas.

2. Nadie podrd ser obligado a pertenecer a una asociacion.

Vivir en una institucion restringe la libertad de reunién y asociacién al quedar
su practica supeditada a los horarios, normas y regulaciones de la institucion.

Art. 21

1. Toda persona tiene derecho a participar en el gobierno de su pais, directamente o por
medio de representantes libremente escogidos.

2. Toda persona tiene el derecho a acceder, en condiciones de igualdad, a las funciones
puiblicas de su pais.

Vivir en una instituciéon impide la participacion directa en el gobierno del pais
y sitGa a las personas institucionalizadas en desventaja para acceder a las funciones
publicas.

Art. 22. Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a la seguridad
social, y a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la cooperacion internacional, teniendo
en cuenta la organizacion y los recursos de cada Estado, la satisfaccion de los derechos
economicos, sociales y culturales, indispensables para su dignidad y el libre desarrollo de
su personalidad.

Vivir en una institucién menoscaba la dignidad y el libre desarrollo de la per-
sonalidad, al situar a las personas institucionalizadas en desventaja para acceder al
mundo educativo, laboral y cultural.

Art. 23

1. Toda persona tiene derecho al trabajo, a la libre eleccion de su trabajo, a condiciones
equitativas y satisfactorias de trabajo y a la proteccion contra el paro.

2. Toda persona tiene derecho, sin ninguna discriminacion, al mismo salario por el
mismo trabajo.

3. Toda persona que trabaja tiene derecho a una remuneracion equitativa y satisfacto-
ria, que le asegure, asi como a su familia, una existencia conforme a la dignidad humana
y que serd completada, en caso necesario, por cualquier otro medio de proteccion social.

4. Toda persona tiene derecho a fundar sindicatos y a sindicarse para la defensa de
sus intereses.

Vivir en una institucién impide el acceso al mundo laboral y sindical.
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Art. 24. Toda persona tiene derecho al descanso y a disfrutar del tiempo libre, a una
limitacion razonable de la duracion del trabajo y a vacaciones periddicas pagadas.

Vivir en una instituciéon vulnera el derecho a disfrutar del tiempo de ocio, al
quedar éste supeditado a los horarios, normas y regulaciones de la institucion.

Art. 25

2. La maternidad y la infancia tienen derecho a cuidados y asistencia especiales. Todos
los nifios, nacidos de matrimonio o fuera del matrimonio, tienen derecho a igual protec-
cion social.

Vivir en una institucion vulnera el derecho a la maternidad y a la paternidad, al
privar a las personas institucionalizadas de las ayudas necesarias para hacerse cargo
del cuidado de los nifios.

Art. 26

1. Toda persona tiene derecho a la educacion. La educacion ha de ser gratuita, al
menos en lo que concierne a la instruccion elemental y fundamental. La instruccion ele-
mental serd obligatoria. La instruccion técnica y profesional habra de ser generalizada; el
acceso a los estudios superiores serd igual para todos, en funcion de los meritos respectivos.

Vivir en una institucién impide a las personas institucionalizadas acceder a la
educacion en igualdad de condiciones con el resto de la ciudadania.

Art. 27

1. Toda persona tiene derecho a tomar parte libremente en la vida cultural de la comu-
nidad, a gozar de las artes y a participar de los progresos cientificos y de los beneficios
que resulten de ellos.

Vivir en una institucién impide a las personas institucionalizadas tomar parte
libremente de la vida cultural de la comunidad, al quedar su participacién —como
creadoras y como publico— supeditadas a los horarios, normas y regulaciones de
la institucion.

Art. 28. Toda persona tiene derecho a que se establezca un orden social e internacional
en el cual los derechos y libertades proclamados en esta Declaracion se hagan plenamente
efectivos.

Vivir en una instituciéon establece un orden social que impide que los derechos
y las libertades proclamadas en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos
sean plenamente efectivos.

Art. 29
1. Toda persona tiene deberes respecto a la comunidad, ya que sélo en ella puede desar-
rollar libre y plenamente su personalidad.
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2. En el ejercicio de sus derechos y en el disfrute de sus libertades, toda persona estard
solamente sujeta a las limitaciones establecidas por la ley con la tinica finalidad de ase-
gurar el reconocimiento y el respeto de los derechos y libertades de los otros, y de satisfacer
las justas exigencias de la moral, del orden piiblico y del bienestar general en una sociedad
democrdtica.

Vivir en una institucién impide el libre y pleno desarrollo de la personalidad,
al apartar a las personas institucionalizadas de la vida comunitaria para ejercer sus
derechos y deberes de ciudadania. Las limitaciones en el ejercicio de los derechos
y en el disfrute de las libertades que comporta vivir en una instituciéon no tienen
como finalidad asegurar el reconocimiento y el respeto de los derechos y libertades
de los otros, ni satisfacer las justas exigencias de la moral, del orden publico y del
bienestar general en una sociedad democratica.

Art. 30. Nada en esta Declaracion podrd interpretarse en el sentido de que confiera
ninguin derecho al Estado, a un grupo o a una persona, para emprender y desarrollar activi-
dades o realizar actos tendentes a la supresion de cualquiera de los derechos y libertades
proclamados en esta Declaracion.

Vivir en una instituciéon implica que el Estado ha desarrollado actividades y ha
realizado actos tendentes a la supresién de los derechos y libertades proclamados
en la Declaracion Universal de los Derechos Humanos.

2. El activismo de las personas con diversidad funcional
en el proceso legislativo

2.1. Foro de Vida Independiente: ;qué es y como funciona?

El Movimiento de Vida Independiente (MVI) es un movimiento social interna-
cional que lucha por el ejercicio efectivo de los derechos humanos de las personas
con diversidad funcional. Se basa en principios como la autodeterminacion, la no
discriminacion, la desmedicalizacién, la desinstitucionalizacién, la autogestion de
las ayudas y la cooperacion en redes de soporte entre iguales. En Europa el MVI se
articula en la Red Europea de Vida Independiente (ENIL), de la cual es miembro el
Foro de Vida Independiente (FVI).

El FVI es un espacio virtual de reflexiéon, debate y promocion de la accion
ciudadana directa. Todo el mundo se representa a si mismo, colectivamente se
proclama y se practica la idea de Nada sobre nosotros sin nosotros. Aparte del res-
peto dado entre iguales, la inica norma (no escrita) de funcionamiento es quien
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propone empieza. Nada de ideas brillantes que no se acomparfien de implicacién y
compromiso. Una vez que alguien propone y empieza una iniciativa ésta se somete
a un proceso que hemos denominado «diversocracia», una especie de anarquismo
pragmatico en el cual se delibera hasta llegar a un consenso, y si éste no esta claro
se puede votar, entendiendo que aun cuando haya una mayoria en un sentido, la
iniciativa no se llevara a cabo como FVI si hay una minoria significativa que argu-
menta en contra.

El Foro no tiene, ni quiere tener, entidad juridica ni estatutos ni junta directi-
va ni presupuesto ni sede. Desde su creacion (afio 2001) ha organizado el primer
Congreso de Vida Independiente, a publicado diversos libros y decenas de articu-
los, ha comparecido en el Congreso de los Diputados y en diversos parlamentos
autonomicos, ha promovido acciones reivindicativas en la calle, ha participado
en jornadas, conferencias y debates y ha impulsado diversos proyectos piloto de
asistencia personal autogestionada, uno de los cuales es el que desde el aflo 2006
desarrolla con el Ayuntamiento de Barcelona y la Oficina de Vida Independiente
(OVI). En las actividades en el &mbito catalan cuenta también con acciones organi-
zadas del Forum Vida Independent Catalunya, un grupo de activistas muy vinculados
al FVI'y con el mismo modus operandi.

Desde finales de 2010, el Foro ha abierto una nueva etapa, con cambio de nom-
bre incluido, ahora nos denominamos Foro de Vida Independiente y Divertad
(FVID). Este término «Divertad», como ya hemos visto, es una palabra nueva que
intenta expresar el concepto de «Dignidad y Libertad en la Diversidad». Esta evolu-
cion en el lenguaje y pensamiento ha ido acompafiada de una manera de trabajar
todavia mas centrada en el compromiso personal y colectivo, renunciando a la
«cantidad» de personas que se inscriben libremente en el antiguo Foro a cambio de
ganar en «calidad» de comunicacién, reduccion del ruido y operatividad que supo-
ne ingresar en el nuevo FVID s6lo por invitacion de alguien que ya sea miembro.

2.2. Comparecencias en el Congreso y en el Parlamento

La imagen mas clara del FVID como parte de un movimiento politico (no parti-
dista) que busca la transformacién personal, grupal y social de las personas y entor-
nos con relacién a la diversidad funcional la tenemos en las diversas comparecen-
cias en el Congreso y en algunos parlamentos autonémicos, que se han efectuado a
lo largo del proceso legislativo de los Gltimos afios, intentando influir en su orien-
tacion, redactado y posterior desarrollo reglamentario. Haremos mencién, muy
sintéticamente, lejos de la exhaustividad y en orden cronolégico, de algunas de las
ideas y propuestas que se han llevado a cabo en el Congreso y el Parlamento de
Catalufia, recogiendo la literalidad de las palabras de las personas comparecientes.
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e Congreso, 9 de marzo de 2005, Comisién no Permanente de Seguimiento
y Evaluacion de los Acuerdos del Pacto de Toledo, para «informar sobre la
regulacion del régimen de dependencia». Comparecen José Antonio Novoa,
Alejandro Rodriguez Picavea y Javier Romafiach.

“Estamos aqui porque creemos que es tiempo de superar el enfoque tradicional que
se obstina en considerar a la persona como problema y, por consiguiente, en la idea
de adaptarla, rehabilitarla y someterla a las formas establecidas de hacer las cosas.
Deseamos replicar, partiendo de la premisa de que las personas no somos el problema,
que somos como somos, ni mejores ni peores, tenemos derechos, merecemos respeto e
igualmente compartimos suefios y aspiraciones legitimas. [...]

Las soluciones tradicionales se han dirigido siempre a la autonomia, referida a la reali-
zacion por uno mismo de tareas y acciones. Nuestras propuestas tienen como objeto la
autodeterminacion, es decir, la capacidad de poder tomar decisiones por uno mismo, y
estd en juego nuestra existencia, es decir, las condiciones de vida deseadas por cada per-
sona, irrepetible en relaciéon con sus necesidades fundamentales, significadas en lo emo-
cional, la salud, lo social y lo material, para lo cual la autodeterminacién y los derechos
son condicién primordial. [...]

La politica tradicional correspondiente insiste en segregar y excluir de la corriente social
a las personas con diversidad funcional, a veces proporciondndonos escuelas especiales,
talleres de trabajo, transporte especial y residencias segregadoras. Sefiorias, con frecuen-
cia, detras de la solidaridad y de las buenas intenciones existen motivos de reduccién
presupuestaria y otros intereses creados. [...]

Fundamentalmente queremos la asistencia personal mediante pago directo en funcién
de las necesidades de cada individuo como opcién vélida para poder desarrollar una vida
independiente. [...]

En este libro blanco no hay definicion de estrategias, luego es dificil opinar sobre estra-
tegias que no estdn definidas. [...]

Se trata de construir una sociedad en la que todos seamos bienvenidos, no rehabilitarnos,
no curarnos; se trata de construir una sociedad en la que todos quepamos como ciudada-
nos diversos que aportan a esta sociedad. En ese libro se nos trata como a los otros, como
a gente que no existe, como ciudadanos que no existen. [...]

El apoyo familiar —no nos vamos a engafiar— es lo que se llama el apoyo gratis de la
madre, de la hermana, de la prima, y encubre una ausencia de puesta encima de la mesa
de recursos del Estado. [...]

En ese libro blanco se habla del asistente personal, porque por fin nos han dejado una
pequena puerta abierta, pero su concepcion filoséfica es completamente errénea, pues
parte del modelo, en vez de sociosanitario, sanitario social. Vamos a meterlos a todos en
hospitales porque no sabemos qué hacer con ellos. No, sefiorias. Nosotros utilizamos los
servicios sanitarios como cualquier otro ciudadano, unos mds y otros menos, en funciéon
de nuestras necesidades, pero queremos permanecer en nuestro domicilio.”

e Parlamento de Catalufia, 24 de mayo de 2005. Comisioén de Politica Social,
«para que expongan sus planteamientos con respecto a la vida independien-
te y activa de las personas con discapacidad». Comparecen Matilde Febrer,
Nuria Gomez y Antonio Centeno.
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“Estamos aqui para pedir salir de este sistema de la dependencia y que se abra una nueva
opcion que nos dé el derecho a poder controlar y dirigir nuestra asistencia personal, que
quiere decir controlar nuestras vidas. Queremos la opcién de una prestacion econémica
que responda adecuadamente a nuestras necesidades asistenciales, para que podamos
autogestionar nuestra asistencia personal y por tanto controlar y dirigir nuestras vidas
como cualquier ciudadano y ciudadana. [...]

Nosotros pedimos aqui y ahora el derecho a escoger como vivir nuestras vidas en esta
sociedad sin ser apartados, excluidos, socialmente anulados o relegados bajo la protec-
cién de nuestras familias. Pedimos las mismas oportunidades, la misma capacidad de
eleccién, asi como el mismo grado de control y orientacién de nuestra vida diaria, hechos
que las personas sin diversidad funcional tienen garantizados. |[...]

Querriamos que la futura ley recogiera, de manera clara e inequivoca, la primacia de la
libertad del individuo a la hora de decidir sus proyectos vitales, por encima de cualquier
estructura paternalista que perpetta la dependencia hacia los profesionales y la familia.
Entendemos que tenemos el derecho a asumir riesgos, tal como lo hacen a diario el resto
de nuestros conciudadanos. [...]

Sefiores diputados y sefioras diputadas, esta tarde tienen delante de ustedes a aquellos
que habitualmente son «los otros», aquellos de quien ustedes e innumerables expertos
y profesionales hablan ex cathedra, identificando, analizando y resolviendo sus proble-
mas, provistos de conocimientos académicos y herramientas estadisticas absolutamente
impermeables a los deseos, suefios y esperanzas de la individualidad tGnica e irrepetible
que es cada persona. Resulta que «los otros» somos nosotros: ciudadanos y ciudadanas
de carne y hueso, no un material inerme que se pueda moldear, empaquetar y distribuir
a golpe de calculadora y hoja de calculo. [...]

Ahora que saben que soy real y que me ven y me escuchan con toda la atencién, quizés
serd mas facil comprender que no pueda aceptar que nadie decida como ha de ser mi
vida, que no puedo aceptar que me digan cudndo me he de levantar, ni cudndo he de
acostarme, con quién he de ir al bafo, quién ha de traerme la ropa, cuales son mis expec-
tativas laborales, afectivas, familiares, cuales son los obstaculos que he de salvar y como
debo hacerlo. S6lo yo puedo decidir sobre estos aspectos tan bésicos y fundamentales de
mi vida; es mi derecho. Y les pido a ustedes, como parlamentarios, que cumplan su deber
de hacerlo efectivo. [...]

Este es un proceso largo en el tiempo, el de cambiar las mentalidades y la cultura. Pero ha
de iniciarse con algo muy concreto, que habia repetido antes dos veces pero ahora vuel-
Vo a repetir una tercera, que es la prestaciéon econémica para autogestionar la asistencia
personal.”

e Parlamento de Catalunya, 24 de mayo de 2006, Comision de Politica Social,
«con relacién al proyecto de ley de servicios sociales». Comparecen Nuria
Gomez y Antonio Centeno.

“Es incorrecto afirmar que las personas con diversidad funcional necesitamos apoyo
social porque nos encontramos en una situaciéon de especial vulnerabilidad. La reali-
dad es que nos encontramos en situacion de vulnerabilidad por la inaccién, omisién
o ineficacia de los poderes puablicos, en su deber de proveer los apoyos necesarios para
construir una sociedad respetuosa con la diversidad humana. Sin duda, la vulneracién
de derechos humanos mas flagrante que histéricamente sufrimos las personas es la que
deriva de tener que sobrevivir segregados en instituciones por la falta de apoyos necesa-
rios para hacer vida independiente. [...]
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La instituciéon residencial es sinébnimo de entorno cerrado y segregado, en donde se esta-
blece un marco de relaciones de poder desigual. La institucionalizacion significa coaccion
de libertad y pérdida de control sobre las decisiones de esta vulneraciéon de derechos para
abrir los ojos y dejar de percibir las residencias como parte de la solucién y ver que son
parte del problema. [...]

Deben vincularse las prestaciones que promueven la autodeterminacion de las personas
al proceso de superacion y prevencién de la institucionalizacion. El acceso en igualdad
de oportunidades a los estudios, el mundo laboral, la vida cultural, el ocio, las relaciones
de pareja, a formar una familia, tener hijos, no pueden llevarse a cabo en una institucion.
La reclusién en el &mbito familiar resulta una forma de institucionalizacion igualmente
segregadora y opresora. La desinstitucionalizacion estd intimamente ligada a la igualdad
de oportunidades, no a las buenas intenciones de las familias. Si nos hacen dependientes
de nuestros familiares, no podemos acceder a las mismas actividades, con las mismas
condiciones y con el mismo nivel de responsabilidad y control sobre la propia vida que
el resto de la ciudadania, con el afiadido perverso que esta falta de igualdad de oportu-
nidades se extiende a los mismos familiares, que asumen los déficits de soporte social,
mayoritariamente las mujeres. [...]

Entendemos que si esta Ley de servicios sociales no incorporase la prestacién econémica
directa para autogestionar la asistencia personal y posibilitar asi nuestra participacién en
todos los dmbitos vitales en igualdad de oportunidades, ustedes seguirian vulnerando los
derechos humanos de miles de personas, tal como segin la ONU lo hacen desde el 98.

[.]

Se debe encontrar un equilibrio entre hacer una ley demasiado rigida que lo explicite
absolutamente todo y hacer una mera declaracién de intenciones que deje las cuestiones
clave al arbitrio de las personas que redactan los reglamentos. [...]

El informe asume, para 2008, una inversiéon de 32.000 € anuales para cada plaza residen-
cial, pero s6lo 5.000 € anuales para cada usuario de asistencia personal. Eso es vocacién
institucionalizadora y segregadora de personas.”

e Parlamento de Catalunya, 24 de mayo de 2010, Comisién de estudio de la
situacion de las personas con discapacidad. Comparece Antonio Centeno.

“Puesto que la comision estd orientada al estudio de la situacién de las personas con
diversidad funcional, deberiamos empezar por decir claramente que esta situacion, la de
las personas con diversidad funcional en Catalunya, es una situacion de exclusién social.
Todos los indicadores que hablan de exclusion social, ya sea la tasa de paro, la de acti-
vidad, el nivel de estudios, el acceso a la vivienda, la participacion politica, la violencia
machista, todos estos indicadores de exclusion social, absolutamente todos, son mucho
mads altos en el caso de las personas con discapacidad funcional que en la poblacién en
general. Mucho mas altos significa el doble, triple, diez veces més... Por tanto, esto no
puede considerarse una problemadtica personal de una serie de personas, sino que es el
resultado de una opresion social sistematica y endémica. [...]

Respecto a la educacién, hay un punto clave que nos preocupa especialmente, que es el
hecho de que la nueva Ley de educacidn, a nuestro entender, ha mantenido, ha perpe-
tuado la segregacion, la doble red de escolarizacion en el art. 81.4, cuando habla de que
algunos nifios y nifias podran ser derivados a lugares especiales, apartados de la vida con
otros nifios y nifias, por su propio bien, evidentemente, pero apartados. Y entendemos
que lo que deberia hacerse es apostar por realizar una transiciéon en la que todos estos
centros especiales acaben siendo herramientas de apoyo dentro de la escuela. [...]

Las leyes hacen historia, pero deberiamos intentar pensar en términos humanos y no
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histoéricos, porque las vidas no pueden seguir el ritmo histérico, las vidas humanas tie-
nen otro ritmo y deberiamos aproximar los plazos, los ritmos y las prioridades al ritmo
humano, al de las vidas de las personas. [...]

En teoria, tenemos las herramientas legislativas para poder hacer efectivo el mandamien-
to de la convencion. Pero la realidad es otra, jno? Es decir, cuando miramos qué es lo que
sucede, no vemos que la gente haya empezado a irse de su casa, que las madres, padres,
esposas e hijas hayan recuperado su vida, no vemos eso; lo que vemos es que aquello
que se habia hecho siempre ahora se sigue haciendo igual, esto es: que las mujeres de la
familia se encargan de asumir esta atencién y les damos una palmadita en la espalda con
400 de media para, en fin, reconocer esta tarea que hacen. Esto es lo que sucede. [...]

La vida institucionalizada es un mal con el que hemos de acabar. Es una forma de vivir
incompatible con las libertades fundamentales y con los derechos humanos. [...]

Segan los nimeros de la Administracion, por una plaza residencial del tipo de residen-
cia a la que irfa a parar un servidor, por ejemplo, la Administracién asume un coste de
3.100 /mes. Esto es el Decreto 151/2008, puntos 1.2.5.3.3.3.2, del anexo 1, ;de acuerdo?
En cambio, si se quiere tener una vida independiente, la prestacién econémica por asis-
tencia personal méxima, suponiendo que esté en grado 3, nivel 2, que trabaje o estudie
y que no gane dinero, porque, de lo contrario, deberia empezar a reducirse también la
prestacion, suponiendo que pasara todo esto, que creo que nunca ha sucedido, se recibi-
rian 1.300 /mes. ;Esto es libertad de elecciéon? ;O esto es parte de aquella opresion social
sistemdtica de la que hablabamos al principio? [...]

El consejo de ministros adoptaba la Recomendacién CM/Rec (2010) 2, una recomenda-
cién sobre la desinstitucionalizaciéon y vida en comunidad de los nifios con diversidad
funcional. En ella, se pedia a los gobiernos de los Estados miembros, y vuelvo a leer
explicitamente, «tomar todas las medidas legislativas, administrativas y otras apropiadas
para adherirse a los principios establecidos en el apéndice de esta recomendacién, para
sustituir los servicios residenciales por comunitarios dentro de un calendario razonable y
un enfoque global». Sefiores diputados, sefioras diputadas, que no tengan que venir los
comisarios europeos a sacar a la gente de las residencias con sus propias manos, que no
tengan que venir a sacar a la gente de este tipo de vida apartada del resto de la sociedad.

La participacion en el mercado laboral debe ser la consecuencia de ejercer una ciudadania

plena; no el requisito previo. |[...]

La diferencia con la practica nordica, creo, es el papel que juega la mujer en la socie-
dad. Si. Aqui aceptamos que las mujeres estén en casa haciendo este tipo de atencion vy,
ademas, lo institucionalizamos, les damos una paga para hacerlo y hasta les ofrecemos
formacién después de 30 afios de hacerlo. Alli esto no se acepta. Y, por tanto, esto crea,
digdmoslo, suficiente decision, suficiente voluntad politica, como decia antes, para cons-

truir otro modelo.”

e Congreso, 28 de octubre de 2010, Comisién para las politicas integrales
de la discapacidad, «para informar sobre la elaboracién de la Declaracion
Mundial de Contribucién de las personas con diversidad funcional en una
cultura de la paz». Comparece Soledad Arnau.

“Tenemos que aprender que cuando se trata de la realidad humana, de la diversidad
funcional, tenemos que empezar a hablar con propiedad, y a hablar del sistema de
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dominacién minusvalidista medicalizante dominante, que proviene del modelo médico
rehabilitador, que es el que genera la cultura de la violencia contra los seres humanos que
tenemos una diversidad funcional. En contraposicion a ello tenemos que hablar de una
cultura de la paz que necesariamente tiene que estar alimentada por los modelos de vida
independiente y por el modelo de la diversidad humana. [...]

Quienes nos dedicamos a la investigacion en temas de paz realmente, cuando estamos
trabajando e investigando sobre los movimientos activos no violentos, tenemos que
saber interpretar y reconocer al movimiento mundial de vida independiente como tal.”

e Congreso, 18 de julio de 2011, Comisiéon de igualdad, «con relacién al
proyecto de ley integral para la igualdad de trato y la no discriminacion».
Comparece Antonio Centeno.

“Respecto a la prevencion de la discriminacion, quizas la manera mas global, mas natural
y mas sana de prevenir la discriminacién sea la convivencia. Hay pocos atajos en estas
cosas. Al final, si no convivimos, si no compartimos lo cotidiano, es muy dificil crear la
empatia para ponerse en el lugar de otros y evitar las situaciones de discriminacién. En
ese sentido, como principal medida de prevencién de la discriminacion, sobre todo en
lo que hace referencia al &mbito de la diversidad funcional, propondria incorporar en
el proyecto de ley la necesidad de elaborar un plan que permita esta convivencia, que
permita que todo el mundo pueda vivir en su comunidad, en su entorno con los apoyos
necesarios; un plan que permita que las personas puedan salir de las instituciones; un
plan de desinstitucionalizacién de las personas con diversidad funcional.

En educacion la situacion en Espafia es realmente sangrante. Es un ambito en el que en
lugar de ir a mejor vamos a peor. Cada vez hay mas niflos en escuelas especiales, aparta-
dos de la convivencia con los demads nifios.

Para que haya convivencia, hay que acabar con los guetos, hay que acabar con todo
aquello que segrega a las personas en funcién de sus caracteristicas personales, hay que
ser valientes y apostar por una educacién inclusiva que no sea un aparcamiento de nifios
y de nifias.

Hay que transformar todos esos recursos que estamos poniendo en la escuela segregada
y ponerlos en la escuela inclusiva, pero no asociados a la escuela, sino asociados a cada
nifio o a cada nifia, es decir, que los recursos sigan al nifio o a la nifia, no que el nifio o
la nifia tengan que seguir a los recursos y acabar en un colegio a 70 km de su casa, que
es lo que ocurre ahora.

Si resulta que de todo el parque de viviendas que se construye s6lo se garantiza un 5,
un 7 o un 10 % accesible, mal vamos. Tenemos que salir de esta mentalidad, de estos
mundos pequeiiitos de tantos por ciento, porque la vivienda no es so6lo un lugar donde
voy a vivir yo, es decir, yo no quiero sélo la vivienda accesible para vivir en ella, necesito
que todo sea accesible porque tengo la costumbre de ir a casa de mis familiares, de mis
amigos e incluso de mis enemigos, y necesito poder relacionarme con el conjunto de la
comunidad.

En el &mbito del trabajo se consigui6 un avance importante en su momento, hace vein-
tiséis o veintisiete aflos, con la LISMI, que fue la famosa reserva del 2 %. A partir de ahi
han ido sucediendo una serie de hechos sorprendentes en este campo. Establecemos una
cuota de reserva del 2 %, no la cumple casi nadie, la Administracién tampoco, y lo que
hacemos para solucionar eso es subir la cuota. A lo mejor primero deberiamos cumplir
con el 2 % y luego plantearnos mas, pero en lugar de eso aumentamos la cuota. Esto no
ha funcionado. Peor atin, cuando todo el mundo asumié que realmente esa ley no se
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cumplia, en lugar de obligar a cumplirla, hicimos legal no cumplirla: las famosas medidas
alternativas. Y todo eso, ;qué ha generado? Por ejemplo, los centros especiales de trabajo.
Otra vez esta idea de ambitos separados, de &mbitos segregados que ya deberia ponernos
en alerta. La idea inicial de la creaciéon de centros especiales de trabajo era que fueran
un punto de transiciéon hacia el mercado laboral ordinario. A dia de hoy, ;realmente
las personas que acceden a un centro especial de trabajo lo hacen de manera transitoria
hacia el mercado ordinario? ;Eso estd funcionando o no? Tendremos que plantearnoslo,
porque si no esta funcionando habra que ver qué hacemos. La sensaciéon general es que
no funciona, que no son puntos de transiciéon, sino que acaban siendo puntos finales
donde las personas acaban segregadas, apartadas y muchas veces en condiciones labora-
les y salariales claramente discriminatorias.

O ponemos suficientes recursos para transformar esa situacion o lo que estamos haciendo
es apuntalarla, hacer que persista, hacer que aquello que es insostenible desde todo punto
de vista se siga manteniendo en el tiempo en esa precariedad y en esas situaciones que
son dantescas.

De lo que se trata es de que sea aborto no discriminatorio, es decir, una interrupcion
voluntaria del embarazo que no lance un mensaje a la sociedad de que hay vidas de
diferente valor. Eso seria lo importante. Para quienes defienden un aborto mas libre, el
plazo mayor deberia ser para todos, no para unos si y para otros no, y para quien defien-
da que no deberia haber interrupcién voluntaria del embarazo, ningin plazo o el plazo
maés corto. Ahi no entramos. Cada cual desde la posicién que tenga sobre la interrupcién
voluntaria del embarazo puede defender que no sea discriminatorio como pasa en este
momento.”

2.3. Encierro en el IMSERSO

De todo este entramado legislativo alrededor de la diversidad funcional, la pieza
politica clave para el FVI fue la Ley de autonomia personal. Y es que esta norma
tenia que proporcionar los apoyos humanos (asistencia personal autogestionada) y
tecnoldgicos (ayudas técnicas, supresion de barreras arquitectonicas y adaptacion
del entorno) para sacar a las personas con diversidad funcional de las instituciones
residenciales y familiares, para ponerlas en contacto con todos los ambitos de acti-
vidad cotidiana y asi generar oportunidades de convivir en comunidad, con liber-
tad y en igualdad. Sin este proceso de desinstitucionalizacién, no se llega a tener
ni la posibilidad de ser discriminado en los diferentes espacios de cotidianidad,
simplemente es como si no existieran.

Es por esto que desde finales de 2004 y hasta la finalizaciéon del tramite par-
lamentario de la Ley de autonomia personal, diciembre de 2006, se elaboraron
muchos documentos de andalisis y propuestas con relacion al Libro Blanco y al pro-
yecto de ley. Ademas de compartir toda esta informacion via Internet con politicos,
técnicos, colegios profesionales, ONG y personas interesadas a nivel particular, se
hicieron reuniones presenciales, jornadas, debates, coloquios, mesas redondas y
conferencias en los diferentes territorios y &mbitos de interés, incluida una compa-
recencia en el Congreso el 9 de marzo de 2005.
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A finales de este proceso y dado que se perfilaba una ley ain muy anclada
en el modelo médico, asistencialista, paternalista y fuertemente institucionali-
zador, se intent6é desbloquear la situaciéon apelando directamente al presidente
del Gobierno, José Luis Rodriguez Zapatero. Se enviaron cartas a todas las delega-
ciones del gobierno para el presidente, pero ninguna obtuvo respuesta. Ante tal
silencio, decidimos salir a la calle con una campafia llamada «Septiembre esperan-
zador», haciendo marchas delante del Congreso y entregando a los diputados un
documento de minimos sobre las mejoras que entendiamos habia de incorporar
la ley.

Todo apuntaba a que las demandas del MVI volvian a ser ignoradas y, enten-
diendo que en esta ley nos jugabamos el ejercicio efectivo de nuestros derechos
y libertades fundamentales, un grupo de unos 30 activistas decidimos encerrar-
nos indefinidamente en el IMSERSO hasta ser recibidos por el presidente del
Gobierno. Pasadas 24 horas, a lo largo de las cuales se nos negd la entrada de
agua, alimentos o mantas, se amenaz6 con cortar la luz (aunque algunas de las
personas encerradas necesitaban conectar su respirador por la noche) y se puso el
aire acondicionado y la masica ambiente al maximo para que nadie pudiera dor-
mir, accedimos a tener una reunion con el ministro de Trabajo y Asuntos Sociales,
Jesas Caldera. Fueron tres horas de reunién intensa y, por momentos, tensa.
De las seis propuestas planteadas al ministro s6lo se comprometié claramente
a incorporar dos de ellas en la ley. Fue un acuerdo verbal, nada por escrito, y el
resultado fue que no se modificé ni una coma del proyecto de ley. Hasta donde
nosotros sabemos, el ministro no llevé a cabo ninguna negociacioén parlamentaria
necesaria para introducir los cambios a los que se comprometio.

2.4. Red de marchas por la visibilidad de las personas con diversi-
dad funcional

Si desde un punto de vista practico, encerrarnos en el IMSERSO no dio ningtin
fruto en forma de cambios del texto de la ley, si supuso un punto de inflexiéon en
la actitud y la manera de vivir el activismo en el FVI. De un lado, se hizo evidente
la necesidad de afiadir a la lucha politica y pedagégica més presencia fisica en la
calle. Ademas de ser necesaria, habia la clara sensacién de que teniamos suficiente
fuerza como individuos y como grupo para hacer visible la lucha, para convertir
nuestros cuerpos en campo de batalla politica.
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Imagen de la marcha para la visibilidad de las personas con diversidad funcional. Septiembre de 2011.

Del otro, este empoderamiento individual y colectivo facilit6 que algunas
personas con diversidad funcional experimentdsemos la necesidad de expresar el
orgullo de ser como somos, de afirmar de forma radical y contundente nuestra
identidad en positivo, como individuos y como grupo. Evidentemente, no porque
nos pensaramos mejores que nadie, sino porque somos tan humanamente reales
como cualquiera y esto es un hecho extremadamente valioso. Puestas asi las cosas,
se decidi6 hacer una marcha conmemorativa del encierro en el IMSERSO, cada
segundo sabado de septiembre. Como no habia un consenso claro sobre si habia de
ser un acto reivindicativo para reclamar derechos o bien una acciéon mas lidica de
atfirmacion de orgullo identitario, se acord6 llamarla «<marcha para la visibilidad de
las personas con diversidad funcional», entendiendo que la visibilidad era el punto
en comun entre una postura y la otra. La primera se celebr¢ el afio 2007 en Madrid
y, desde entonces, cada segundo sabado de septiembre centenares de personas con
diversidad funcional (y sin ella) ocupamos la calle Atocha en Madrid, algunos con
mas animos reivindicativos que por mostrar orgullo identitario, y otros al revés. El
afio 2008 la iniciativa se transformo en una red de marchas en diferentes ciudades y
pueblos de Espafia, siempre empezando con la de Madrid, compartiendo un mani-
fiesto que se elabora cada afio y con el lema comdn «Derechos Humanos jYA!».
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Imagenes de la marcha por la visibilidad de las personas con diversidad funcional. Septiembre de 2011.
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Capitulo VIII

Vida independiente: instrumentos para garantizar
el cambio de paradigma

Nuria Gémez Jiménez

1. Vida Independiente: un nuevo concepto

La idea que tenemos de independencia hace referencia al derecho a ser quien
se cree ser y al derecho a decidir y autogobernarse sin someterse a la autoridad del
otro, definiciones que son compartidas en nuestro imaginario colectivo para hablar
de la soberania e independentismo de las naciones pero cuyo significado acabamos
desvirtuando cuando se trata de personas.

Generalmente, cuando hablamos de la independencia en las personas, se
vincula a la autosuficiencia y autonomia fisica, y se pierde el sentido esencial de
autodeterminacion y poder. Existe la creencia extendida, por el modelo médico
rehabilitador, que las personas son dependientes por su condicién personal, por
su diversidad funcional: la persona tetrapléjica porque no puede mover piernas y
brazos, la persona ciega porque no ve, la persona autista debido a sus facultades
cognitivas, etc. Los cuerpos considerados «no normativos» y «disfuncionales» son
la causa de la dependencia y lo que debe repararse. Hemos visto que el paradigma
de Vida Independiente hace otra lectura, son la falta de apoyos humanos y téc-
nicos y la ausencia de politicas emancipadoras la raiz de la dependencia. El pro-
blema no esta en el individuo sino en la sociedad que discapacita y no se articula
para reforzar las libertades y los derechos fundamentales del individuo, de todos
los individuos, incluidas las personas con diversidad funcional. Como medida es
indispensable dejar de creer que la dependencia es atribuible a unos pocos que han
caido en desgracia y que la independencia es propiedad de la mayoria que se hace
cargo de esa «carga» estoica e irremediablemente. Ese binomio diversidad funcional
- dependencia favorece una organizacion social fragmentada de cuidadores-cuida-
dos, dependientes e independientes, basada en relaciones de poder desigual, donde
la moneda de cambio por ser «cuidado» es la pérdida de control sobre las decisiones
personales vitales, la culpabilidad y/o la gratitud eterna hacia quien le ha tocado
llevar «esa cruz» y por extensiéon también es «victima» de la misma situacion.
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Mientras no demos un giro a nuestro pensamiento para desvincular ese supuesto
binomio, mientras no interioricemos que la dependencia y la independencia, las
dos, son condiciones inherentes al ser humano, no seremos capaces de organizar
nuevas formas de organizacion social mas equitativas y que den una respuesta glo-
bal al sostenimiento de la fragilidad de la existencia, que es una cuestion que nos
incumbe a todos y a todas.

En realidad, en las sociedades actuales, globalizadas y complejas, ningan ser
humano es autosuficiente y necesita de otros para subsistir, para proveerse de los
alimentos y de los servicios basicos que encuentra en la comunidad organizada y
estructurada para satisfacer esas necesidades. La cuestién es que la provisiéon de
lo que se han denominado «los cuidados» no ha sido contemplada, porque esa
esfera tradicionalmente recaia en el &mbito privado de las familias, siendo la mujer
la encargada de dar apoyo a las personas de su entorno que no eran auténomas
para satisfacer o gestionar sus necesidades cotidianas mas basicas e inmediatas, de
atender a los nifios, enfermos, mayores, personas con diversidad funcional... impo-
niéndose esa responsabilidad de velar por la existencia colectiva, como si fuera una
atribucion natural que debian forzosamente asumir. El movimiento feminista por
la lucha de los derechos y la liberacion de las mujeres ha incidido sobre la opresion
de los «cuidados», y los han redefinido en lo que han bautizado como «cuidadania:
cuidados + ciudadania», para que tuviera un lugar en la agenda politica. A pesar
de los logros obtenidos, y de los esfuerzos invertidos, no han conseguido liberarse
de su rol porque sus reivindicaciones se han formulado dentro del marco social
existente, y contintan sin desplazar el binomio citado, de diversidad funcional y
dependencia, considerando a la persona con diversidad funcional como objeto de
cuidados. En algunos discursos feministas, las personas con diversidad funcional
acaban siendo cosificadas, tratadas de «carga familiar», y las propuestas para la
liberacion de la mujer pasan por alto que las residencias y otros recursos institucio-
nalizadores demandados son sistemas opresores y privadores de libertad. También
obvian que todos somos susceptibles de estar en los dos lados de la barrera, de
cuidar y ser cuidados. La adscripcion al rol del que pretenden liberarse no les deja
ver mas alld. En caso contrario se darian cuenta de que las alternativas deben inci-
dir en la no perpetuacion de las estructuras de DEPENDENCIA y en la creacioén de
estructuras nuevas de INDEPENDENCIA, en las que no existan jerarquizacion de
derechos entre personas, que son causa y efecto de relaciones perversas.

El Movimiento de Vida Independiente fuerza y transforma las limitaciones del
marco social existente para construir una nueva concepcion de los llamados «cui-
dados» y reformularlos en «Vida Independiente». Esta propuesta se fundamenta en
los siguientes puntos:

e Una revision profunda del concepto de Vida, y la defensa de que todas las

vidas tienen valor en si mismas y son iguales en dignidad.
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e Una revisiéon de los mecanismos que vetan el acceso a los derechos huma-
nos y al estatus de ciudadania de las personas con diversidad funcional por
su diferencia.

e Una revision del derecho a elegir de todas las personas, independientemen-
te de su nivel de autonomia.

e Una revision de las relaciones sociales de interdependencia.

e Una revision de la propia subjetividad a partir de la experiencia y la cons-
truccién identitaria de la Diversidad Funcional.

e Una revision de las formas de proveer y sostener la vida.

Este movimiento de ciudadanos esta formado por personas con diversidad
funcional, y las voces que lo lideran son justamente aquellas a las que, historica y
sistematicamente, se les ha negado el derecho a la Vida Independiente por su eti-
queta de «grandes dependientes», es decir, por necesitar apoyos generalizados para
la vida cotidiana, sin los cuales no pueden subsistir ni desenvolverse en igualdad
de condiciones al resto de personas sin diversidad funcional ni ejercer sus derechos
ni participar en comunidad.

El derecho a la Vida Independiente es un derecho invisibilizado, la mayoria de
la poblacion lo tiene garantizado «de facto», y no son conscientes de lo que sig-
nifica no disponer de apoyos ni del control para realizar cuestiones tan esenciales
como levantarse, acostarse, desplazarse o comunicarse... actos mecanicos cuando
no necesitas de la ayuda de otra persona para realizarlos.

Como hemos visto, en Espafia, desde la ratificaciéon de la Convencién de
la ONU de las personas con diversidad funcional en 2008, el derecho a la Vida
Independiente —reconocido en el art. 19— es exigible por todos los ciudadanos
y ciudadanas espafioles y de obligado cumplimiento por parte de los organismos
e instituciones publicas que deben adoptar medidas efectivas y pertinentes para
facilitar el pleno goce de este derecho.

El concepto de Vida Independiente es abstracto, y cada persona se lo apropia
para adaptarlo y darle sentido a su vida particular.

El citado art. 19 de la Convencion de la ONU define como «Derecho a vivir de
forma independiente y a ser incluido en la comunidad»: «[...] el derecho en igual-
dad de condiciones de todas las personas con discapacidad a vivir en la comunidad,
con opciones iguales a las de los demas», y de forma mads concreta se refiere a que:

“a) Las personas con discapacidad tengan la oportunidad de elegir su lugar de residencia y
dénde y con quién vivir, en igualdad de condiciones con los demas, y no se vean obligados a
vivir con arreglo a un sistema de vida especifico.

b) Las personas con discapacidad tengan acceso a una variedad de servicios de asistencia domi-
ciliaria, residencial y otros servicios de apoyo de la comunidad, incluida la asistencia personal
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que sea necesaria para facilitar su existencia y su inclusién en la comunidad y para evitar su
aislamiento o separacion de ésta.

¢) Las instalaciones y los servicios comunitarios para la poblacién en general estén a dispo-
sicién, en igualdad de condiciones, de las personas con discapacidad y tengan en cuenta sus
necesidades.”

También existen varias definiciones por parte de activistas de este movimiento,
todas ellas hacen referencia a la libertad, control y poder de decision; algunas de
ellas son:

“Vida independiente es un paradigma, un modelo desde el que la persona con diversidad
funcional ejerce su plena capacidad de eleccién como ser humano y ciudadano en plenitud de
condiciones, en libertad, de modo individual, controlando todos y cada uno de los aspectos de
su vida para acceder al mismo rango de igualdad de derechos y deberes que sus conciudadanos
sin diversidad funcional” (J.J. Marana, 2004: 23).

“[...] vida independiente significa que las personas con diversidad funcional quieren las mis-
mas oportunidades de vida y las mismas posibilidades de eleccion en la vida cotidiana que sus
hermanos y hermanas, sus vecinos y amigos sin diversidad dan por supuestas” (Ratzka, 1992).

“Vida Independiente no quiere decir hacer cosas sin ningan soporte, sino tener el control de
los soportes necesarios para hacerlas” (Foro de Vida Independiente y Divertad).

1.1. ;Como se articula el derecho a la Vida Independiente?

Los apoyos sociales para hacer efectivo el modelo de dignidad en la diversidad
seran utiles y justos en la medida en que estén en linea con el marco internacional
de derechos humanos (ONU, Consejo de Europa, etc.) y lo respeten.

El enfoque emancipador tiene como objetivo erradicar la desigualdad social
ejercida de forma sistematica e impunemente hacia las personas con diversidad
funcional, con el desarrollo de politicas y servicios coherentes con la filosofia de
Vida Independiente. La construccion de este nuevo paradigma debe cimentarse en
pilares que tengan en cuenta las siguientes consideraciones:

a) Transfieran el poder a la persona

e Las prestaciones y recursos deben estar orientados a la persona, no a las
instituciones, de lo contrario el servicio se acabara estructurando en funcién
de las necesidades e intereses del proveedor y no en funcién de las necesida-
des e intereses de la persona con diversidad funcional. Los servicios deben
adaptarse a las personas, no las personas a los servicios.

e La identificaciéon —diagnostico de las necesidades reales y las respuestas y
modos de satisfacerlas— es valorada por la propia persona con base en pre-
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ferencias y circunstancias personales. Estos apoyos responderdn a criterios
que compatibilizan la eficiencia econémica (la prestacion o recurso se ajusta
a la necesidad), la calidad del servicio (el indicador es la autosatisfaccion y
el respeto de derechos), el sentido comtn y la escala humana. En cambio,
cuando los apoyos responden a criterios de mercado o profesionales, el
exceso de burocratizacion y/o intereses de lucro conlleva un riesgo elevado
de que se recorten y se sacrifiquen derechos en aras de la optimizacién.

— Valorar la experiencia vital y dar autoridad a ese tipo de cono-
cimiento es un elemento que favorecera la tendencia a ir des-
plazando la vision medicalizada de la diversidad funcional. La
hegemonia de los «expertos» médicos o del ambito social o
educativo y la excesiva profesionalizacién de todos los aspectos
concernientes a la vida de las personas con diversidad funcional
han legitimado la usurpacion del derecho de la persona a dirigir y
orientar su propia vida. Uno/a mismo/a es la persona mds indica-
da y experta para saber lo que necesita y le conviene, descubrirlo
es parte del proceso de autodeterminacion que libera de protec-
cionismos, tutelas y criterios médicos.

e Autorrepresentacion y soluciones individualizadas. Es curioso que el mode-
lo médico rehabilitador focalice el problema de la diversidad funcional en
el individuo y, en cambio, la solucion al problema sea pensada en términos
de colectivizar las necesidades de grupos humanos que han sido clasifica-
dos en categorias médicas, segin la patologia que «sufren». El paradigma
de Vida Independiente piensa que el problema es social y la respuesta pasa
por pensarse a si mismo como ciudadano de pleno derecho, con las mismas
libertades individuales que cualquier persona. El sistema de apoyos es pen-
sado en ese mismo sentido, para el individuo.

- El movimiento asociativo tradicional, en su mayoria, ha seguido
el patrén del modelo médico rehabilitador, la defensa y asocia-
cion de sus intereses se hace por clasificaciones médicas (paralisis
cerebral, lesionados medulares, invidentes...), y coexisten reivin-
dicaciones de recursos institucionalizadores junto con la defensa
de la Vida Independiente. La forma de participacion de los aso-
ciados no es directa, delegan la negociacién de sus intereses en
los representantes elegidos para ello.

- El movimiento de Vida Independiente es un movimiento de
individuos, que se representan a si mismos, sin intermediarios, y
se vinculan en red de autodefensa de sus derechos, cooperacién
y ayuda mutua. Este cambio de modelo refuerza la individuali-
zacion, pero no el individualismo, despierta la conciencia critica
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y proporciona instrumentos para «empoderarse» y liberarse de
dependencias e insta a intermediar por los propios intereses y
también por los colectivos.

b) La prioridad sea la «la liberacion y los derechos de las personas con diver-
sidad funcional»

La mayor parte de las acciones y politicas sobre diversidad funcional no estan
ideadas para liberar a los supuestos beneficiarios, en realidad tienen como objetivo
los derechos e intereses de otros colectivos. Un ejemplo de ello son los mal llama-
dos centros de «respiro», las prestaciones por hijo a cargo, y otras ayudas familiares,
medidas de simple compensacién o apoyo a las mujeres cuidadoras que no resul-
tan eficientes para conseguir su equiparacion en igualdad de oportunidades con el
resto de la poblaciéon y, todavia menos, para corregir el déficit de ciudadania de las
personas con diversidad funcional. Otro ejemplo es la defensa acérrima, por parte
de los sindicatos, de politicas residenciales como medida generadora de empleo,
obviando la privacién de derechos que implican.

Un giro en las politicas emancipadoras supone considerar a las personas con
diversidad funcional como el centro y la prioridad, no bajo la consideraciéon de
mercancia u objeto de medidas asistencialistas y de caridad sino como sujeto de
derechos.

¢) Desinstitucionalizacion

Las politicas deben orientarse a la prevencion de la institucionalizacion de las
personas. La vida institucionalizada, tanto en servicios residenciales como en el
ambito familiar, imposibilita acceder al mismo rango de responsabilidad y control
sobre la propia vida que el resto de la ciudadania, impide la igualdad de oportu-
nidades para el ejercicio efectivo de los derechos fundamentales y, en definitiva,
priva a la persona de las oportunidades y garantias necesarias para una vida digna.
Institucionalizar personas no es la solucién, sino parte del problema y sintoma de
una sociedad que no respeta bastante la diversidad humana como para dotarse de
los apoyos necesarios para garantizar la dignidad de todo el mundo.

d) Igualdad de oportunidades al derecho a la Vida Independiente y a asumir
riesgos

La mayoria de la poblacién crece tomando decisiones cotidianas que marcan
el rumbo de sus vidas, aprenden a ser seres independientes en el proceso mismo
de toma de decisiones, asumiendo la responsabilidad de sus actos y el riesgo a
equivocarse. Este aprendizaje irrenunciable e indispensable para la formacion de
la propia personalidad se les niega a las personas con diversidad funcional, por
ser consideradas «incapaces» para gestionar sus propias vidas, o en nombre de
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un proteccionismo que decide lo que es mejor para la persona pero sin contar
con ella.

Poder elegir, tener libertad para controlar nuestras decisiones aunque sean equi-
vocadas, aprender de nosotros mismos, trazar los caminos de lo que queremos que
sean nuestras vidas y tener expectativas de futuro, todo ello es lo que configura
el derecho a la Vida Independiente, un derecho que es negado a las personas con
diversidad funcional. Y no s6lo eso, muchas personas con diversidad funcional no
son conscientes de la discriminacion y ni siquiera aspiran a ejercer ese derecho.
Despertar ese deseo, desmontar los clichés y la cultura que asocian diversidad-
dependencia, son pasos previos o complementarios para exigir el derecho a la
autodeterminacion.

El derecho a la Vida Independiente precisa de un sistema de apoyos pensado
para vivir en comunidad, con herramientas que garanticen el poder y la libertad
de eleccién de la persona con diversidad funcional, independientemente del grado
de autonomia fisica o psiquica. Ninguna persona debe ser discriminada de este
derecho.

1.2. Elementos clave para un modelo emancipador

Un abordaje integral de la emancipacién de las personas con diversidad funcio-
nal, implica articular un modelo que incida de forma transversal en los siguientes
ejes:

a) Asistencia personal autogestionada (se explica en profundidad en el apar-
tado 2).

b) Oficinas de Vida Independiente (se explica en profundidad en el apartado
3).

¢) Asistencia tecnologica autogestionada. La necesaria para optimizar la efi-
ciencia de la asistencia personal. Se refiere a la informacion y apoyos para facilitar
que las personas con diversidad funcional conozcan las posibilidades que ofrecen
las ayudas técnicas, nuevas tecnologias de la informacién y comunicacion, domo-
tica, robdtica, adaptaciones del hogar y del entorno habitual, asi como para que
busquen, seleccionen, utilicen, mantengan y renueven las que mejor potencien y
optimicen su asistencia personal.

d) Vivienda social accesible atendiendo a los criterios de accesibilidad univer-
sal y disefio para todo el mundo. Para fijar tanto los precios de compra o alquiler
como los umbrales médximo/minimo de renta que determinen la elegibilidad, hay
que tener en cuenta los bajisimos niveles de ingresos que se derivan del actual sis-
tema de pensiones, la especial dificultad o imposibilidad para acceder al mercado
de trabajo y los costes ineludibles afiadidos que comporta la diversidad funcional.
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e) Compensacion de renta de suficiencia. La histérica y sistematica discrimi-
nacion en el acceso a la formacion y en la especial dificultad o imposibilidad de
acceder al mundo laboral de las personas con diversidad funcional ha llevado a
sufrir una tasa de paro muy por encima de la tasa general y una renta media muy
por debajo de la poblacion. El actual sistema de pensiones es en muchos casos
insuficiente para llevar a cabo una vida independiente, muy especialmente las
prestaciones no contributivas.

Incluso cubriendo costes ineludibles afiadidos como la asistencia personal, la
asistencia tecnologica y la vivienda accesible, hay otros muchos que unidos al bajo
nivel de ingresos hacen necesaria una compensacion de renta ponderada para que
ésta sea suficiente para llevar una Vida Independiente.

2. Asistencia personal, una alternativa
a la institucionalizacion que iguala en oportunidades

En Esparfia, los apoyos que necesita una persona con diversidad funcional estan

habitualmente cubiertos por:

e La familia, concretamente las mujeres y el entorno (apoyos informales: ami-
gos, vecinos, conocidos, etc.).

e Las residencias, las personas son internadas y aisladas para recibir asistencia
en las tareas cotidianas de subsistencia (levantarse, comer, ir al bafio, dor-
mir, etc.). Los horarios, ritmos y planificacion de actividades estan pensados
bajo una mentalidad de cadena de produccién, que mercantiliza el cuerpo
humano y colectiviza sus necesidades. La asistencia se presta en el centroy
no se contemplan los apoyos para actividades externas, mermando la parti-
cipacion social de la persona.

e Los servicios de ayuda a domicilio (SAD) que, como su nombre indica, prestan
la ayuda en casa y acostumbran a plantearse como complemento para hacer
mas liviana la dependencia de las familias. Suelen ser de un maximo de 14
horas de asistencia semanales, en dias laborables y sin posibilidad de elegir
un horario adecuado a los intereses de cada persona.

Ninguna de estas vias garantiza que la persona que recibe la asistencia tenga
libertad para tomar las decisiones cotidianas que afectaran a su propia vida, marca-
das por exigencias y regulaciones institucionales, decisiones como la eleccion de la
persona que le ayudara y manipularad su cuerpo, la hora de levantarse y acostarse,
cuando podra realizar sus necesidades fisiologicas. Este poder de decision lo tienen



© Editorial UOC 193 Vida independiente: instrumentos para...

aquellos que gestionan o prestan el servicio, esa jerarquia de poder en la relacion
asistencial sitGia a la persona con diversidad en una situacion vulnerable y de inde-
fension ante el riesgo de posibles abusos.

Sin el control de la asistencia en las actividades basicas, quedan reducidas las
posibilidades y expectativas de participar en la sociedad, ejercer sus derechos, crear
lazos afectivos, necesidades esenciales para el desarrollo humano. La falta de con-
trol sobre la propia asistencia tiene como consecuencia la falta de independencia
de las personas discriminadas por su diversidad funcional, que se ven obligadas a
depender de la voluntad o los favores graciables de los demas, ya sea de la ayuda
de familiares o de las instituciones.

La figura del asistente personal, recientemente instaurada en nuestro pais, abre
una alternativa a la institucionalizacion. Es una reivindicacién surgida de las pro-
pias personas discriminadas por su diversidad, que han participado en el disefio de
estas politicas y servicios sociales, para crear una herramienta que dote a la persona
del control directo para cubrir sus necesidades asistenciales e igualarla en oportuni-
dades y derechos para participar en su entorno.

2.1. La asistencia personal autogestionada

“Es por tanto la férmula Asistente Personal + Pago Directo + Derecho Universal la que dota al
individuo de las herramientas necesarias para poder llevar una vida independiente. Es la que
iguala esa desventaja inicial que han tenido siempre las personas con diversidad funcional
por el hecho de ser diferentes. Es la que garantiza el verdadero control de la vida por parte del
individuo, sin intermediarios. Es poder tomar decisiones aunque éstas sean equivocadas y asi
poder desarrollar una vida junto con tu entorno social. Es ser y sentirse una ciudadana o un
ciudadano més” (Rodriguez-Picavea y Romariach, 2006).

La asistencia personal®** es un servicio de apoyo a la Vida Independiente y de
promocién de la autonomia de las personas discriminadas por su diversidad fun-
cional, que ejerce una persona, el asistente personal, con el fin de posibilitar que
la persona con diversidad funcional pueda realizar y controlar todas aquellas tareas
que no puede hacer por si misma.

El servicio ajusta la ayuda a las necesidades asistenciales individuales de cada
persona, posibilitando asi la eleccién y realizacién de su proyecto vital. Se trata
de satisfacer las necesidades personales en las actividades de la vida diaria, instru-
mentales, laborales y de participacion social que, como es obvio, no se desarrollan
exclusivamente en el domicilio.

La prestacion econdmica directa, como férmula de provision de asistencia
personal, es el elemento clave para proporcionar a la persona con diversidad fun-

34. Se recomienda la lectura de la Guia prdctica de la asistencia personal (2011), Madrid: Consejeria de Familia y
Asuntos Sociales de la Comunidad de Madrid.
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cional el verdadero control sobre su vida. El usuario recibe directamente dinero de
la Administraciéon para pagar su asistencia personal, segin la necesidad de cada
individuo, que previamente habrd sido valorada en horas, posibilitando asi la
autogestion con un completo control sobre el servicio prestado. La persona con
diversidad funcional asume la plena responsabilidad sobre su vida, encargandose
de seleccionar, contratar y dirigir sus propios asistentes personales. A diferencia de
las actuales prestaciones econémicas directas, esta propuesta tiene en cuenta exclu-
sivamente la necesidad asistencial individual valorada en horas, se destina integra-
mente a proveer asistencia personal y contempla los pertinentes procedimientos de
justificacion del gasto.

2.2. La figura del asistente personal

La nueva figura laboral del asistente personal® es uno de los elementos esencia-
les del engranaje del modelo de Vida Independiente. Esta figura, como hemos visto,
es reconocida recientemente en Espafia a través del art. 19 de la Ley 39/2006, de
14 de diciembre, de promocion de la autonomia personal y atencion a las personas en
situacion de dependencia, aunque todavia estd pendiente de regularse un convenio
laboral. Este tipo de apoyo es un derecho humano reconocido en el art. 19 de la
Convencién de la ONU de los derechos de las personas con diversidad funcional.

El asistente personal es una figura laboral de apoyo a las personas con diversi-
dad funcional, que facilita su independencia, colabora o realiza todo aquello que
la persona no puede hacer por si misma, siguiendo sus directrices. Es la mejor
garantia para que la voluntad de la persona con diversidad funcional sea respetada
y no se distorsione su individualidad. En caso de que la persona tenga diversidad
intelectual o mental y no pueda tomar por si misma todas las decisiones o no las
pueda tomar en todo momento, el protocolo sobre qué puede decidir sin apoyo,
qué con apoyo y qué no puede decidir, se establece y desarrolla con la colaboracién
del tutor legal o similar.

La relacion del asistente personal y la persona con diversidad funcional® a la
que asiste (o bien su representante legal) estd unida y regulada por un contrato
laboral, donde se establecen los derechos y obligaciones de ambas partes.

Como su nombre indica, el asistente es personal:

e Trabaja para una persona que lo ha elegido.

35. Serecomienda la lectura de S. Vasey (2004), Guia para autogestionar la asistencia personal, Barcelona: Institut
Guttmann.

36. Documental recomendado: ASPAYM Madrid (2009), Vidas iguales, vidas diferentes. Historias de asistencia
personal. En linea en http://www.vimeo.com/4364969



© Editorial UOC 195 Vida independiente: instrumentos para...

La atencion es individualizada.
El trabajador puede ser asistente personal de varias personas, pero no a la
misma vez.

En esta relacion laboral, la persona con diversidad funcional es quien toma las
decisiones y el asistente personal proporciona el apoyo para que sean realizadas tal
como se le indica. La asistencia es definida, gestionada y controlada por la persona
beneficiaria para que pueda llevar a cabo las actividades que desea realizar en su
vida en todo momento, y a su manera.

El perfil no es Ginico ya que viene determinado por la persona que recibe el
apoyo, y las tareas a realizar estardn condicionadas por sus diferencias funcionales,
costumbres y entorno. Las tareas y condiciones de trabajo serdn siempre previa-
mente pactadas por ambas partes.

Estas tareas son multiples y no es posible enumerarlas todas, el documento de
Rodriguez-Picavea y Romafach (2006) hace la siguiente clasificacion:

Tareas personales: serdn todas aquellas que estan relacionadas directamen-
te con la persona, tales como el aseo (lavar, duchar, afeitar, depilar, etc.),
vestirse, levantarse de la cama, ayuda en las necesidades fisiologicas, ayuda
para comer, beber, desvestirse y acostarse, preparacion y toma de medica-
mentos, atender el teléfono, tomar notas, pasar paginas, etc.

Tareas del hogar: las que se realizan dentro de la vivienda, desde la lim-
pieza de la propia vivienda, pasando por hacer las camas, ordenar la ropa,
utilizar los electrodomésticos, hasta hacer la comida o atender a animales
o plantas.

Tareas de acompafamiento: se trata de acompanar a la persona con diver-
sidad funcional (independientemente de su edad) a su casa, al trabajo, a la
calle (bien sea para gestionar papeles, ir al banco o a la compra), en los viajes
y en las actividades de ocio, asi como en el tiempo de vacaciones.

Tareas de conduccion: cuando ademds de acompaiiar, el asistente tiene
que conducir un coche, ya sea para llevar o recoger a la persona con diver-
sidad funcional, acompanfarla a recoger a terceros, etc.

Tareas de comunicacion: se refiere tanto a la interpretacion en lengua de
signos para personas con diversidad funcional auditiva, como a la inter-
pretacion de los diferentes sistemas alternativos de comunicacién que en
ocasiones utilizan personas con limitaciones en la comunicacién, (p. ej.,
algunas personas con paralisis cerebral).

Tareas de coordinacion: las referidas a la planificacién del dia a dia y a la
ayuda en la toma de decisiones.

Tareas excepcionales: serdn aquellas que vienen provocadas por una crisis
de la persona asistida (que puede ser de caracter fisico o psiquico). Se actua-
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ra siempre ateniéndose a un protocolo previamente establecido para tales
casos por la propia persona asistida.

e Tareas especiales: las referidas a actividades relacionadas con las relaciones
sexuales (entendiendo por estas las que implican el acompafiamiento o
ayuda en la preparacion). En algunos paises (Alemania, Dinamarca) existe
la figura del asistente sexual®’.

Estas tareas del asistente personal, en general, son sencillas y no precisan de una
formacion reglada o titulacion concreta para realizarlas de forma idonea, aunque la
tendencia general sea pensar lo contrario, a causa del exceso de profesionalizacion
que invade las vidas de las personas con diversidad funcional.

No importa que el asistente personal tenga o no un conocimiento previo de
ciertas actividades cotidianas que tendra que realizar como cocinar, peinar, barrer,
hacer una higiene personal, acompafiamientos... porque en realidad su funcién
no es suplir la voluntad de la persona que le contrata, sino colaborar para llevarla
a cabo, siguiendo sus indicaciones. Su papel es estar al servicio de la persona, sin
cuestionar sus decisiones y respetando su manera de hacer. Por ejemplo, es impor-
tante que se entienda que el asistente personal no tiene que tener una titulacion
de cocinero aunque tenga que cocinar, ni siquiera tener experiencia, porque sera la
persona con diversidad funcional la responsable de hacer la compra, elegir el plato
del dia, supervisar los ingredientes y cantidades para controlar el proceso y asumir
el resultado.

Para seleccionar a un asistente personal, lo que se valora es la actitud de respeto
y de confianza que transmite, la predisposicién, comprensién de su rol y com-
promiso para trabajar de asistente personal. En algunos casos, habra personas que
soliciten a su asistente personal unos requisitos previos, experiencia o acreditacion
de unos conocimientos especificos, que pueden o no estar asociados a la atencién
médica, como podria ser saber conducir, conocer el lenguaje de signos, saber nadar,
conocimientos que pueden ser imprescindibles para ser asistente personal de la
persona concreta para la que trabajaran y las tareas que desempenfara, pero que no
seran imprescindibles para dar apoyo a otras personas con diversidad funcional.

La realidad es que la formacién fundamental para prestar apoyo a una persona
con diversidad funcional depende de cada persona, asi que el aprendizaje de cada
asistente personal, al margen de lo referido a la prevencion de riesgos laborales,
tendria que ser responsabilidad de la persona con diversidad funcional que asi lo
decida como elemento clave del proceso de empoderamiento necesario para la Vida
Independiente.

37. Sobre la importancia de la asistencia sexual, asi como la histérica controversia y negaciéon sexual que se
produce en las instituciones, se recomienda la pelicula Nacional 7 (2000) de Jean-Pierre Sinapi.
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No obstante, si se acreditara una formacién especifica para desempefiar esta
profesion, seria recomendable que estuviera relacionada con la filosofia de Vida
Independiente y capacitacién en habilidades para desenvolverse en las relaciones
humanes, con empatia y respeto. Esta formacion deberia ser impartida por perso-
nas con diversidad funcional y necesidad de apoyo, con experiencia vital en Vida
Independiente.

La formacion del asistente personal deberia ser una opcién y no una obligacion
como requisito para poder contratar a alguien como asistente personal. Cualquier
«filtro de idoneidad» priva de libertad y control, reduce opciones y no garantiza
calidad. El tinico mecanismo efectivo para conseguir una buena asistencia personal
es empoderar a la persona con diversidad funcional, el hecho de que sean «jefes»
de sus asistentes es infinitamente mas efectivo para conseguir recibir una asistencia
de calidad que cualquier cursillo.

El lugar de trabajo no es una ubicacion fisica concreta porque estara vinculado
a los espacios en los que vive y se desplaza la persona con diversidad funcional:
su domicilio, lugares donde estudia, trabaja, se divierte o viaja, espacios en los que
participa socialmente, entre otros.

A diferencia de otras relaciones asistenciales (ayuda a domicilio, en residencias,
el cuidador no profesional...) lo que caracteriza a esta nueva relacién laboral es el
cambio de roles de la persona con diversidad funcional en la toma de decisiones.
Asi, pasa de ser usuaria y receptora pasiva de las decisiones de otros (familiares,
técnicos y proveedores del servicio) a adquirir un papel activo como «jefe/a» de su
trabajador/a, siendo responsable de definir y controlar todas las decisiones relacio-
nadas con su propia asistencia: la seleccion de su asistente, las condiciones y los
horarios laborales, tareas, ritmos y las directrices a seguir. Este tipo de relacion asis-
tencial da poder a la persona con diversidad funcional, no la supedita a relaciones
jerarquicas de dependencia.
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3. Las Oficinas de Vida Independiente (OVI)

Oficina de vida Independiente Barcelona

El sistema publico de asistencia personal + pago directo surgido de la Ley
39/2006 facilita la dependencia con medidas compensatorias pero no esta pensado
para hacer posible la Vida Independiente38, haciendo necesaria y beneficiosa la
agrupacion de personas que aspiran a ejercer ese derecho para sumar esfuerzos y
hacer mas fuerza para exigirlo. Por otro lado, autogestionar la asistencia personal
es complejo, sobre todo cuando no existen referentes que sirvan de guia en nues-
tro pais. Con el objeto de que cada persona con diversidad funcional aprenda a
gestionar eficientemente su asistencia, optimice su presupuesto, mejore la calidad
del servicio y adquiera destreza para vehicular la relacién humana con su asistente
personal, en un clima de respeto y no dependencia, el mejor «manual de instruc-
ciones» es la formacioén horizontal. Se fomenta la creacion de redes sociales de
apoyo entre iguales que permitan a las personas con diversidad funcional compar-

38. Para una informacién amplia y detallada puede consultarse J.J. Marafia (2004), Vida Independiente. Nuevos
modelos organizativos, Santiago de Compostela: AIES. Disponible en http://www.leeds.ac.uk/disabilitystd-
ies/archiveuk/marana/vinmo%20for%20Archivel.pdf
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tir experiencia vital, conocimientos y apoyos en Vida Independiente. Los nodos de
estas redes sociales son las Oficinas de Vida Independiente, conocidas en inglés como
Centres for Independent Living (CIL).

3.1. Experiencias de Vida Independiente en Espaiia

El pais en el que se origindé el primer servicio de asistencia personal fue Estados
Unidos. La universalidad de los principios de Vida Independiente refleja que este
modelo es extrapolable a diferentes paises y regiones adaptandose a cada lugar e
idiosincrasia. En el norte de Europa, disponemos de la experiencia de paises que
llevan mas de 30 afios en la implementacion de esta figura laboral: Irlanda, Gran
Bretafia, Suecia, Noruega, Dinamarca, Holanda, Austria y Alemania. Es necesario
aprovechar esta experiencia acumulada de nuestro entorno europeo para impulsar
proyectos piloto de asistencia personal a nivel local en nuestro pais, poniendo en
practica la filosofia del Movimiento de Vida Independiente®.

Estas experiencias son una via para transitar del antiguo modelo médico-
rehabilitador y asistencialista al moderno paradigma de la diversidad funcional
en el marco de los derechos humanos. Han de servir para generar conocimiento
y evaluar las herramientas sociales, econdmicas y técnicas para implementar poli-
ticas mas eficaces y eficientes en el &mbito de la diversidad funcional en Espafia.
Sin embargo, en nuestro pais, a dia de hoy, pocas administraciones publicas han
implementado politicas de asistencia personal.

Actualmente existen dos proyectos de asistencia personal en marcha, dirigidos
y constituidos por sus propios beneficiarios. Uno impulsado en la comunidad
autonoma de Madrid junto a la OVI de la entidad Aspaym Madrid (julio de 2006),
y el otro en el Ayuntamiento de Barcelona junto a la OVI creada ad hoc en este
municipio (noviembre de 2006). Estos proyectos proporcionan servicios a 62y 7
personas respectivamente. En Catalufia también existe [’Ordre ASC/471/2010, por
la que se regulan las prestaciones de la asistencia personal en Catalufia, con un
importe maximo de 1.300 /mes y sujeto a copago.

En Galicia existe el Decreto 15/2010, do 4 de febreiro, de la Conselleria de Traballo
e Benestar, que regula el sistema de prestaciones para la autonomia personal, con
un maximo de 1.300 /mes para asistencia personal, que equivale a 120 horas men-
suales y sujeto a copago. En 2011, 38 personas estaban acogidas a esta prestacion.
En Galicia existe una OVI creada ad hoc llamada Vigalicia.

39. Para mayor profundizacién consultar J.V. Garcia (coord.) (2003), Movimiento de Vida Independiente.
Experiencias internacionales, Madrid: Fundacién Luis Vives. Disponible en http://www.asoc-ies.org/docs/
mvi_exper_internac.pdf
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Seminario Donostia de los diferentes proyectos de Vida Independiente organizado por la Diputacion
Foral de Guipuzkoa, 2010.

No siempre un programa de asistencia personal se impulsa y se articula en torno
a Oficinas de Vida Independiente, es el caso de la Diputacién Foral de Guipuzkoa
(2004). Este fue el primero en implementarse en nuestro pais, funciona mediante
prestaciones de pago directo reguladas en el Decreto Foral 25/2009 y provee de
asistencia personal a 43 personas. Algunas de ellas han visto la necesidad de cons-
tituirse y articular sus intereses en una OVI, Bikovi, aunque de momento no esta
operativa.

La Generalitat de Catalunya y la Federaci6 ECOM (abril de 2007) también dis-
ponen de un servicio que provee de asistencia personal a 52 personas con diversi-
dad funcional y necesidad de asistencia, con un tope individual homogéneo de 5
horas de asistencia diarias. La Federaci6 ECOM también gestiona un programa del
Ayuntamiento de Barcelona (junio de 2011) que también fija un tope individual
presupuestario que se traduce en 5 horas de asistencia al dia.

Ha habido también otras iniciativas fallidas en Logrofio, Valencia y Andalucia.

La aparicion de varios proyectos de asistencia personal, etiquetados de «Vida
Independiente», pero que en realidad, ni en la forma ni en el fondo, se regian por
los principios de este nuevo paradigma, han motivado la necesidad de un Indicador
objetivo de Vida Independiente (IVI) para la evaluacion de politicas y acciones desarrol-
ladas bajo la filosofia de Vida Independiente (A. Centeno, M. Lobato y J. Romafiach,
2008: 24). Se trata de una herramienta eficaz elaborada por miembros del Foro de
Vida Independiente y Divertad, y que sirve para orientar la praxis y no desviarnos
del camino emancipador. En este documento se expone que «Los tres cambios fun-
damentales que se deben perseguir con los proyectos de Vida Independiente son:
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e DParticipacion en la vida comunitaria.
e Evitar y compensar los déficits de ciudadania.
e Centrar las acciones en la persona».

A continuacion presentamos los indicadores propuestos por el FVI (IVI):

Indicador

Nombre corto

Las horas de asistente personal han de estar destinadas a la realizacion de todo
tipo de actividades

Vida comunitaria

Las horas de asistencia personal (AP) han de ser las que la persona con diversidad
funcional (PDF) necesite

Horas suficientes

Estar abiertos a cualquier PDF, independientemente de su proyecto de vida

Proyecto de vida

Adoptar acciones de apoyo para obtener una vivienda

Vivienda

Adoptar acciones de apoyo para conseguir ayudas técnicas

Ayudas técnicas

Estar abiertos a la participacién de todas las personas con diversidad funcional

Transversalidad

Estar abiertos a la participacion de todas las PDF sin tener en cuenta su edad

Edad

Ofrecer formacion en la filosofia de la diversidad y la Vida Independiente

Formacién

Ofrecer oportunidades y recursos para el apoyo y la consultoria entre iguales

Apoyo entre iguales

La libertad que proporciona la asistencia personal no debe ser sufragada econémi-
camente por la persona con diversidad funcional

Sin copago

Deben ponderarse las prestaciones economicas para compensar el gasto extraordi-
nario que comporta un entorno discriminatorio

Prestacion econémica

La entidad que gestiona y coordina (Oficinas de Vida Independiente, cooperativas
o cualquier otra férmula), si hubiese alguna, ha de estar dirigida por personas con
experiencia propia en VI

Coordinacion por PDF

La persona que coordine los servicios ha de ser usuaria de los mismos

Coordinador participante

Control de los recursos (pago directo)

Control de los recursos

Codecision: autodeterminacion de las necesidades y de los apoyos necesarios

Codecision

Mecanismos de participacion

Participacion

3.2. ;Qué es una OVI y qué servicios ofrece?

Una Oficina de Vida Independiente (OVI) es una organizaciéon autogestionada,
sin &nimo de lucro, constituida y dirigida por las personas con necesidad de asis-
tencia personal intensa y generalizada que son beneficiarios, inspirada en los prin-
cipios de la filosofia de Vida Independiente, cuya finalidad es reclamar derechos,
promover politicas y facilitar el acceso a todo tipo de recursos que posibiliten la
emancipacion y den poder a las personas con diversidad funcional.
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Las figuras juridicas que habitualmente adoptan las OVI son la cooperativa de
consumidores o la asociacion sin dnimo de lucro, y los ejemplos europeos paradig-
maticos son ULOBA (Noruega) y STIL (Suecia).

La mision de las OVI es fundamentalmente la siguiente:

. Difundir el enfoque de Derechos Humanos y Vida Independiente como eje

vertebrador de toda accion y reflexion.

. Promover leyes, politicas y recursos orientados a dar poder a la persona y

potenciar su independencia y autodeterminacion.

. Dar apoyos a la gestion de los Planes Individuales de Vida Independiente

(PIVI).

. Crear un modelo de cooperacién, capacitacion y autogestion basado en redes

sociales de apoyo entre iguales.

. Documentar y generar conocimiento para validar «una manera de vivir».
. Activismo en la comunidad.

El trabajo que realizan las OVI para alcanzar la mision se focaliza en tres dimen-
siones: en la persona, en el grupo y en la comunidad.

El trabajo personal incide en transferir el poder a la persona, que pueda
disponer de mecanismos para controlar la gestiéon de su propia asistencia y
libertad para decidir como quiere vivir su vida.

El trabajo grupal se concreta en compartir entre un grupo de iguales las
experiencias personales tanto de aspectos relacionados con la autogestion
como de situaciones vividas, generando un refuerzo mutuo y conocimiento
propio con el que ir construyendo una identidad positiva de la diversidad
funcional.

El trabajo comunitario consiste en dar a conocer esta nueva concepcion
emancipadora de la diversidad funcional, por parte de sus protagonistas,
en diferentes espacios sociales, ambitos institucionales y centros de poder,
con el objeto de ir progresivamente desmantelando el discurso hegemoénico
generador de los procesos de dependencia.

Una OVI proporciona, entre otros posibles, los siguientes servicios y apoyos
fundamentales para la Vida Independiente:

Informacion, asesoramiento en derechos y en Vida Independiente.
Se provee informacién sobre los recursos adecuados para facilitar la Vida
Independiente en cada situacion particular. Especialmente, sobre el acceso
a la asistencia personal.

Apoyo en la asistencia personal autogestionada. Formacién en habi-
lidades y apoyos para facilitar que las personas con diversidad funcional
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evalten la extension e intensidad de su necesidad de asistencia personal,
diseflen su Plan Individual de Vida Independiente (PIVI), busquen, entre-
visten, seleccionen, contraten, formen, dirijan, supervisen y despidan a sus
asistentes personales. La intensidad del apoyo o la posible delegacion en la
OVI de alguna de estas acciones dependen del grado de complejidad en la
toma de decisiones que puedan y quieran asumir las personas con diversi-
dad funcional.

e Coordinacién y gestion administrativa-laboral de los asistentes y de la
bolsa de trabajo.

e Formacion en derechos. Dar a conocer la legislacion vigente y formar en
derechos a las personas con diversidad funcional y en los mecanismos para
exigirlos.

e Apoyo entre iguales. Se refiere al proceso de compartir conocimientos y
experiencia entre personas con diversidad funcional que sirvan de guia y
aprendizaje para encontrar soluciones particulares. También se refiere al
proceso de orientacién, formacién y motivacion que ofrece una persona con
diversidad funcional con amplia experiencia vital en Vida Independiente a
otra que se estd iniciando. El orientador igual es un facilitador y un espal-
darazo en el proceso de emancipacion de la persona sin experiencia en Vida
Independiente.

e Intercesion. El conjunto de acciones por las cuales los individuos o el grupo
con causa comun, promueven y producen cambios para lograr sus objeti-
vos, aumentando sus conocimientos y presencia en la comunidad.

e Difusion del movimiento de Vida Independiente.

e Documentacion del proyecto y del modelo de Vida Independiente.

3.3. Redes sociales de cooperacion, capacitacion
y autodeterminacion basadas en el apoyo entre iguales

Las OVI no son meros proveedores de servicios, su papel fundamental es el
de crear y hacer de nexo entre redes sociales. De esta manera, mediante la ayuda
mutua y el apoyo entre iguales se propicia la cooperacion, autocapacitaciéon y
autodeterminacién como via para la emancipacion de las personas con diversidad
funcional.

La asistencia personal no es un fin en si mismo para garantizar la Vida
Independiente, es simplemente un medio necesario e indispensable para liberase de
dependencias. Aun asi a veces no es suficiente. Si se dispone de asistencia personal
pero no de las habilidades para romper con los patrones de conducta que reprodu-
cen relaciones de dominacion, puede llegar a suceder que la persona con diversidad
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funcional se inhiba de tomar decisiones sobre su cotidianidad, o bien no sepa como
manejarse en la relacion humana para ser un buen «jefe/a» de su asistente personal.
Cabe sefialar la importancia de mantener los equilibrios de poder que determinan
que la persona con diversidad funcional tiene el control de las decisiones y la res-
ponsabilidad de saberlas comunicar para que el asistente pueda llevarlas a cabo en
su trabajo*0.

La asistencia personal en un marco de apoyo entre iguales es la mejor garantia
de éxito para que la persona no desista en el intento de iniciar o de continuar un
proyecto de emancipacion, la propia experiencia constata que las personas afron-
tan mejor las complicaciones asociadas a la autogestion de la asistencia si disponen
del respaldo de un grupo de semejantes que gestionandolo en solitario. Es impor-
tante disponer de este apoyo como una opcién de la persona que asi lo desee, no
como una obligacion.

La cultura teje significados que determinan nuestra forma de ser, de pensar y
la forma de percibirnos que tienen los demaés. El discurso médico-rehabilitador ha
dominado y domina en nuestra sociedad, con consecuencias nefastas para las per-
sonas con diversidad funcional, cuyas vidas son desvalorizadas y percibidas como
una tragedia, como un padecimiento y una carga constante para los que les rodean.
No existen referentes positivos en los que proyectarse, ni en la realidad cotidiana
ni en la ficcién, y tampoco existe una confianza y expectativas depositadas en el
devenir de las personas con diversidad funcional, un marco de apoyos indispensa-
ble para la Vida Independiente.

El conocimiento en materia de diversidad funcional siempre ha estado en
manos de profesionales «expertos» del mundo sanitario o social que prescriben la
«receta» de lo que es mejor para la vida del usuario. Contando mas o menos con
él, con mas o menos paternalismo, pero al fin y al cabo decidiendo por él y con
base en criterios médicos, paramédicos o de integracion social, el resultado es la
medicalizacion de sus vidas.

La persona, generalmente, lejos de rebelarse contra ello, ha acatado esas deci-
siones con base en la autoridad que les otorga como «expertos». Por otro lado,
tampoco es facil rebelarse porque es percibido como un desacato a la autoridad, a
la supremacia de los dictdmenes técnicos o una desviacién de la norma. Por poner
un ejemplo, es lo que sucede con los padres que no desean segregar a sus hijos en
escuelas de educacion especial. Desafiando dictdmenes que asi lo aconsejan, corren
el riesgo de perder la custodia y ademas son sometidos a una presion social que les
juzga por ello.

40. Bibliografia recomendada: M. Alonso (2009), Nacida con AMC, Santiago de Compostela: Diversitas.
Disponible en http://www.asoc-ies.org/diversitas/nacidaconamc.html. Documental recomendado: De la
Morena (2005), Editar una vida, Barcelona. En linea en http://youtube.com/watch?v=1d2jaTbJjaY
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Las redes de apoyo entre iguales son una herramienta potente para desprenderse
de la dependencia y tutela de profesionales y también de familiares. Para liberarse
de los pensamientos reduccionistas que intentan explicar todo lo que hace o siente
una persona con diversidad funcional con base en unas clasificaciones, teorias cien-
tificas y patrones de conducta predeterminados y estandarizados por estos mismos
profesionales. No se puede obviar que la vida de cada persona, con y sin diversi-
dad funcional, es singular y ocupa multiples roles sociales. No se puede reducir a
la persona y sus experiencias a una faceta de su vida, y menos aun reducirla a un
aspecto negativo, que es justo lo que sucede con la persona con diversidad funcio-
nal, considerada «minus-valida», «dis-capacitada». La persona queda reducida asi a
su limitacién y se difumina lo humano.

La formacién en horizontal crea un marco referencial positivo que sirve de guia
para deconstruir ese sistema de conocimientos surgidos de la no experiencia. El interés
es ir construyendo conocimientos y significados que partan del sentir de la vivencia
personal y compartida. Transitar del discurso del modelo médico al discurso del para-
digma de la diversidad funcional implica destejer y tirar del hilo de estigmas, prejui-
cios, comportamientos adquiridos que llevan abrigando a la persona durante mucho
tiempo, y no es facil deshacerse de ellos. Aunque la persona no se sienta a gusto con
el traje que le ha tocado llevar y desee buscar otro a medida, surgen inseguridades,
tensiones y contradicciones personales. Dichas inseguridades se hacen evidentes, en
especial, en el proceso de transito, en el que se aprenden nuevos patrones de conducta
y se abandonan aquellos que conducen a relaciones de sumisién. Compartir ese pro-
ceso de emancipacién con otros «iguales» facilita el empoderamiento.

Las personas aprenden a vivir viviendo, a ser independientes siéndolo, no hay
atajos, «[...] se hace camino al andar». Las personas con diversidad funcional y
necesidad de apoyos que aspiran a ejercer su derecho a la Vida Independiente no
disponen de las mismas oportunidades que el resto de ciudadania para tomar sus
propias decisiones sobre su cotidianidad y aprender de ellas. Esa discriminacion
hace que sus vidas discurran por veredas paralelas al resto de ciudadania sin diver-
sidad funcional, limitando los espacios de convivencia social y reforzando la idea
de dos mundos fronterizos y diferentes.

El aprendizaje vital es necesario para hacer camino. Aprendiendo de uno/a
mismo/a, de las decisiones, tanto de las equivocadas como de las acertadas, apren-
diendo de lo que se experimenta se toma confianza, se descubre la autenticidad de
historias de vida narradas desde el «yo». Esas narraciones adquieren una vertiente
social cuando son compartidas y sirven de marco referencial (Alonso, 2009) para
construir una historia compartida de liberacion. El libro de Marga Alonso Guevara
Nacida con AMC es ilustrativo en este sentido.

La dindamica de las OVI se basa en retroalimentar discurso y experiencia. El
pensar viene del hacer y el hacer del pensar, y en el proceso del devenir se van
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construyendo complicidades entre las personas que van siendo conscientes de su
discriminacion por su diversidad funcional. Una dindmica enriquecedora para dar
valor a la propia vida, sentirse orgulloso de ser como se es y entre todos crear una
identidad de grupo positiva de referencia.

Esta via emancipadora puede estructurarse en la propuesta pedagogica de apren-
dizaje servicio, ésta se centra en vincular aprendizaje, ejercicio de ciudadania y
transformacion social. El aprendizaje servicio (learning service), segin definicién del
Centro Promotor del Aprendizaje Servicio de Catalunya, «es una propuesta educa-
tiva que combina procesos de aprendizaje y de servicio a la comunidad en un solo
proyecto bien articulado en el que los participantes se forman trabajando sobre
necesidades reales del entorno con el objetivo de mejorarlo».

Construir unas redes de conocimiento emancipadoras, tal como sefiala Antonio
Centeno, requiere articular y complementar dos propuestas metodolégicas: el
aprendizaje servicio y la investigacion accion participativa. «Si bien el aprendizaje
servicio constituye una estrategia de acciébn muy potente para conseguir la trans-
formacién social mediante la educaciéon —cémo ensenar—, la creaciéon de redes
de conocimiento emancipador requiere completar la propuesta metodolédgica pro-
fundizando también en la generaciéon misma de conocimientos —qué ensefiar—.
Hay que romper la relacién de dependencia intelectual respecto al conocimiento
establecido oficialmente, creando un nuevo saber que surja de la fusién del cono-
cimiento cientifico con el que proviene de la experiencia vital propia mediante un
proceso de dialogicidad critica. Este enfoque se conoce como investigacién acciéon
participativa» (Centeno, 2009).

Las redes de conocimiento emancipador consiguen articular el aprendizaje de
las personas con diversidad funcional. Estas producen conocimientos y ejercen
una ciudadania activa que interviene en su propia realidad para transformarla y
construir otros escenarios posibles. Se garantiza de esta manera, la igualdad de
oportunidades y de poder a las personas con diversidad funcional para asumir la
responsabilidad y el control sobre sus vidas.

Estas redes de apoyo entre iguales fomentan la construccién identitaria y son un
motor para el cambio social liderado por sus protagonistas. Esta claro que conseguir
una transformacion social profunda de las estructuras que generan desigualdad
social precisa buscar alianzas, crear redes, construir relaciones de partenariado y
sinergias con diferentes estamentos y actores de la sociedad. Alianzas con el mundo
de la educacidn, juridico, politico, de los movimientos sociales, etc., comprometi-
dos y convencidos del cambio de paradigma que preserva la dignidad de todas las
personas, garantizando el ejercicio efectivo de sus derechos humanos.
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4. Paradigma emancipador, posibilitar la independencia
versus facilitar la dependencia

La inversion en politicas publicas*! debe valorar tanto los «inputs» como los
«outputs», sopesar la repercusion que producen los servicios sociales financiados
sobre la vida de las personas, para considerar si son beneficiosos o no para la
sociedad, y el analisis debe hacerse desde diferentes niveles, no tan solo desde el
econdmico, también en términos de retornos sociales, éticos y de derechos. En este
sentido, el modelo de asistencia personal para la vida independiente se muestra
frente al internamiento de las personas con diversidad funcional y/o dependencia
como una opcioén beneficiosa a todos los niveles, y especialmente:

Es una inversiéon en derechos:

e Es una potente herramienta de salvaguarda de los derechos fundamentales

y la dignidad humana.

e Es una via para el empoderamiento de las personas que necesiten de este
apoyo, permite la libertad eleccion para asumir tanta responsabilidad y
control como se desee sobre quién, como y cuando realiza la asistencia. El
control y toma de decisiones se extiende a la propia vida.

e Esun apoyo que iguala en oportunidades y corrige el déficit de ciudadania,
en la medida en que proporciona soluciones personalizadas de apoyo a la
vida independiente, situando a las personas discriminadas por todo tipo
de diversidad funcional, en el mismo nivel que el resto de conciudadanos.

e Se muestra eficaz para preservar el arraigo de las personas con diversidad
funcional en su comunidad, favorece la plena participacion social y las rela-
ciones de interdependencia.

e Esun apoyo que propicia subjetividades, en la medida en que el individuo es
libre de comportarse y dirigir su vida en funcién de su propia singularidad.

e Da poder a la persona con diversidad funcional y es un mecanismo de pre-
vencion de situaciones de abuso y de violencia.

Es una inversion social: el entramado de la dependencia atrapa a varios grupos
de poblacion, los oprime y los sitda en una clara desventaja social y de derechos res-
pecto al resto de ciudadanos. Entrelazados en una triple desigualdad se encuentran:

e Las personas con diversidad funcional y necesidad de apoyos generalizados

se ven confinadas en residencias o en casa sin apoyos, sin control sobre su
asistencia y sus vidas.

41. Se recomienda la pelicula Inside I'm dancing (Bailando por dentro), de Damien O’Donell, y el reportaje de
Entrelinies (2009) «Vida independent», en linea en http://www.tv3.cat/videos/1035459/Vida-independent
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e Las personas del entorno familiar, mayoritariamente mujeres, que se encar-
gan de lo que tradicionalmente se ha denominado «cuidados informales».
Un trabajo invisibilizado, no reconocido socialmente y no remunerado.
Este papel de las mujeres se espera como algo «natural», como un acto de
amot, y cuando reciben alguna contraprestaciéon econémica por ello suele
ser irrisoria y so6lo sirve para perpetuar la labor que realizan y en ningin
caso se plantean politicas para que consigan liberarse de este rol impuesto.

e Las personas trabajadoras en la atencion personal, mayoritariamente muje-
res e inmigrantes. Trabajan en condiciones precarias, en un porcentaje
muy elevado en la economia sumergida y en ocasiones en un régimen de
semiesclavitud.

Todas ellas esperan liberarse de la opresion de la dependencia, poder elegir y
vivir sus propias vidas, una vida en condiciones de dignidad, aspiraciones comu-
nes que tan solo podran alcanzarse si se tiene en cuenta la interdependencia y no
jerarquizacion de derechos.

Sélo un abordaje que se articule entorno al ejercicio efectivo de los derechos y
libertades fundamentales de todos los implicados podra incidir en el desmantela-
miento y la no perpetuacion de dependencia.

La capacidad de transformacion social de los modelos de apoyo es importante
para valorar su validez. Estas simples preguntas pueden servirnos de indicadores:
(cudntas personas han podido emanciparse de casa de sus padres? ;Cudntas perso-
nas no dependen forzosamente de los «cuidados familiares»? ;Cuantas trabajadoras
han conseguido cotizar? ;Cuantas personas han conseguido acceder a un estudio,
un trabajo o a viajar?

Se hace evidente que el sistema de servicios sociales y de autonomia personal
que tenemos no aspira a erradicar la dependencia y transformar la vida de las per-
sonas. Por el contrario, la asistencia personal para la Vida Independiente es una de
las herramientas sociales potentes y eficaces para erradicar esta triple desigualdad:
libera a las personas con diversidad funcional y necesidad de apoyos y ello tendra
como corolario la liberaciéon de las mujeres del entorno familiar que proveian de
atencion. Por otro lado, permite aflorar la economia sumergida de las trabajadoras
dedicadas a este &mbito, dignificando sus condiciones de trabajo.

Es una inversion econémica y en empleo: el modelo de asistencia personal
para la Vida Independiente es una solucion eficaz y eficiente econémicamente:
datos del proyecto piloto «Hacia la Vida Independiente» de Barcelona, que esta en
marcha hace mas de cinco afios, demuestra que es posible autogestionar la asisten-
cia personal que cada cual necesite (7 h/dia de media), lo que permite asumir el
control y la responsabilidad sobre la propia vida, vivir emancipado, trabajar, coti-
zar, pagar impuestos, participar en la vida comunitaria, social y civica en igualdad
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de oportunidades y tener expectativas y planes de futuro con un coste medio de
12 /h (inferior a los mas de 18 /h que cuesta el SAD) y de 2.500 /mes de media
(menos que los 3.200 /mes que cuesta una plaza residencial). Por otro lado, los gas-
tos de gestion de estos proyectos son minimos y, en el caso de Barcelona, el 98 %
de lo invertido fue en empleo directo.

Ademas, el empleo generado retine una serie de caracteristicas que lo convierten
en una fuente interesante:

e No deslocalizable.

e Dignifica las condiciones laborales y salariales de trabajadores que se encon-

traban en la economia sumergida.

e Flexible.

e Humanamente enriquecedor.

e Adaptable al territorio y a las necesidades personales.

Es una inversion en democracia participativa: las Oficinas de Vida
Independiente impulsan nuevas formas de organizarnos y de entender la politica.
Son espacios de democracia directa cooperativa, espacios promotores de la autode-
fensa de los derechos de las personas con diversidad funcional y de compromiso
individual por el cambio social.

Los individuos crean proyectos de vida reforzados cooperativamente desde la
base, proyectos que se entrelazan en una practica comun por la emancipacion, pro-
mueven y protagonizan acciones para perseguir el objetivo comun, transformando
la comunidad en la que viven y aumentando la visibilidad.

Son formas de actuar y de organizarse similares a los centros sociales auto-
gestionados. El autogobierno es la esencia, siendo la persona principio y fin de
la cadena de toma de decisiones, haciendo vivo el lema del movimiento de Vida
Independiente Nada sobre nosotros sin nosotros.

La red sustituye al grupo, nadie representa a nadie, todos se representan a si
mismos conectados en una red social de intercambio de experiencias y de reflexiéon
critica vinculada a un modo de vivir liberado de dependencias y de discriminacion.
La filosofia comun es la Vida Independiente pero no como un dogma sino como un
ideal que puede adoptar multiples formas en funcién de lo que esa expresion sig-
nifica para cada uno/a. Los instrumentos que favorecen estas formas de participa-
cion son Internet, las reuniones asamblearias, el apoyo entre iguales, los grupos de
trabajo y la accidn directa para interceder por los intereses personales y comunes.

Las OVI son espacios que promueven el activismo politico de la propia experien-
cia*?, lo que se ha denominado, como ya hemos visto, con la expresion «politica

42. Elarticulo «El cuerpo como identidad y lucha politica» de Antonio Centeno (2010) desarrolla este plantea-
miento.
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encarnada». Los miembros se autoorganizan en torno a la OVI y participan en jor-
nadas, actividades de difusion, talleres de autoformacién, performances en la calle,
para dar a conocer y formarse en el paradigma del Modelo de Vida Independiente y
Dignidad en la Diversidad, y asi crear conciencia de la diversidad funcional como una
cuestion de derechos y de poder politico. La OVI hace de catalizador para coordinar
las acciones politicas y sociales que visibilizan y denuncian situaciones de discrimi-
nacion sistematica que padecen las personas con diversidad funcional porque sus
cuerpos funcionan diferente.

El resultado de estas acciones es que el sujeto se politiza, fomenta una ciudada-
nia activa que participa en las politicas de su comunidad para reclamar los derechos
que le son negados y se crean alianzas y sinergias con movimientos sociales que
también luchan por la justicia social. Una de estas alianzas es el cuaderno surgido
de la experiencia entre el Foro de Vida Independiente y Divertad y la Agencia de
Asuntos Precarios: Cojos y precarias: haciendo vidas que importan, que mds adelante
recuperamos.

En comparacién, el internamiento en residencias segrega a las personas y
merma sus posibilidades de participacion social y ciudadania. En consecuencia,
actaa de freno y controlador social de las reivindicaciones politicas que pueden
potenciar el cambio.

Potencia la construccion identitaria: las Oficinas de Vida Independiente
promueven redes de conocimiento emancipador entre iguales. Los discursos se
construyen con base en el aprendizaje vital y la reflexién del enfoque emancipador.
Son espacios de enunciacién desde un/a mismo/a, de la propia experiencia, invitan
a adentrarse en la propia piel, descubrir el cuerpo que habitamos, lo que siente,
desea o piensa lejos de la norma social que lo ha desvalorizado, para desde dentro
enfocar el mundo con la/s mirada/s particular/es de la diversidad. Reapropiarse de
los significados colonizados sobre lo que significa ser una persona con diversidad
funcional y los sentimientos que inspira.

El paralelismo con las trayectorias de otros grupos humanos oprimidos (muje-
res, personas homosexuales, etnias minoritarias, etc.) y sus luchas politicas y de
construccién identitaria, revela que las personas con diversidad funcional estan
comenzando a vivir sus diferencias con un sentido de orgullo identitario similar al
de estos movimientos sociales.

En conclusién, el modelo de asistencia personal para la Vida Independiente
tiene una incidencia social més positiva que la institucionalizacién de personas,
en todos los niveles, y sirve para garantizar derechos fundamentales, mientras que
las residencias, como hemos visto, vulneran gran parte de ellos, una situacion
insostenible que la sociedad deberia remediar. En este sentido, una medida seria
destinar la inversion publica exclusivamente a acciones que garanticen los dere-
chos humanos.
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Capitulo IX
Pedagogia de la interdependencia
Asun Pie Balaguer

1. El sentido pedagogico de la interdependencia

A continuaciéon nos planteamos abordar cierta revision epistemologica de la
educacién ante las nuevas aportaciones tedrico-practicas del colectivo de personas
militantes en materia de dependencia expuestas hasta aqui. Por lo tanto, el eje de
reflexion fundamental de este apartado es: jqué posicion debe tomar la educacion
ante el discurso critico aportado por el mismo colectivo militante de personas
categorizadas como dependientes? ;Qué cambios debe sufrir la disciplina de la
educacion social para ajustarse a los requerimientos hasta aqui planteados? ;Es
posible que finalmente sea necesario situar una disolucioén de la educaciéon? ;Cémo
se dibujan desde aqui las funciones y los objetivos profesionales? Estos y otros inte-
rrogantes son los que a continuacién expondremos y discutiremos.

Partiendo de la deconstruccion conceptual presentada hasta aqui, que incluye
la aproximacion critica expuesta alrededor de la Ley 39/2006, la revision ética, el
andlisis politico y militante y la revisién discursiva y legislativa que ha dominado
y condicionado el fenémeno de la dependencia y la discapacidad, podemos extraer
una serie de conclusiones, que son las siguientes:

e Nos interesa seflalar y comprender las diversas reacciones sociales ante los

cuerpos no-normativos.

e El rechazo histérico dirigido al colectivo de personas categorizadas como
dependientes no es fruto de su presunta diferencia sino, justamente, de su
humanidad. Hay aqui un olvido sistemético de aquello que define al ser
humano: la fragilidad, la necesidad del otro y el derecho a la in-Dependen-
cia.

e Una estrategia politica ante la discriminacién de las personas con diver-
sidad funcional y/o dependencia es la resemantizaciéon de conceptos his-
téricamente negativizados (vulnerabilidad, fragilidad, dependencia) y la
produccién de una nueva modalidad de relaciéon humana centrada en la
interdependencia.
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e Laeducacion y, especificamente, la educaciéon social, tiene que contribuir a
la construccién de esta nueva modalidad de relacion humana y, en conse-
cuencia, debe poder revisar algunos de los supuestos basicos que la definen.

2. La construccion del valor de la interdependencia

En primer lugar, como ya hemos indicado, conviene sefialar que la construccion
de la alteridad de las personas con diversidad funcional y/o dependencia no deja
de ser una estrategia para alejar lo que nos define a todos como seres humanos.
Una especie de no «querer reconocer» lo que somos. Una incapacidad para afrontar
nuestra interioridad.

Aqui, nos movemos en el terreno de una especie de inconsciente social emperfia-
do en alejar la vulnerabilidad, la finitud y la dependencia de su realidad. Para ello
se han desplegado dispositivos, discursos y espacios de aislamiento que, al fin y al
cabo, destierran la respuesta sobre jquiénes somos? Aquello que es parecido o similar
no quiere otro espejo que el suyo, lo cual nos ha conducido a practicas que pro-
blematizan a los individuos sin aportar una critica a la logica del sistema. Incluso
podemos afirmar que nos ha conducido a practicas que promueven el rechazo de
la vulnerabilidad en nombre de una autonomia e independencia esencialista e
inexistente. Es decir, antropolégicamente ficticia.

La autosuficiencia no es propia de la vida humana, nos dice Melich. MacIntyre
ya nos instaba a plantear la conveniencia de repensar la ética a partir de esta consta-
tacion: que somos débiles y que por lo tanto dependemos constantemente los unos
de los otros para vivir humanamente. Y sefialaremos este <humanamente» porque
nos parece que toca lo mas esencial de esta cuestion. Es decir, recuperar aquello
mas humano de lo humano y que es, justamente, la necesidad del otro, su recono-
cimiento, compartir la interioridad, la sensibilidad y la simpatia para con este otro.

MacIntyre nos dice: «el ntucleo de la condicién humana no ha sido realmente
analizado en sus implicaciones éticas» (MacIntyre, 2001: 15). Esta es la cuestiéon que
justamente la diversidad funcional y la dependencia ponen en juego, lo cual nos
lleva, como deciamos, a pensar que la mayoria de reacciones, tratamientos, acti-
tudes y discursos que se le han dispensado responden a un intento, mas o menos
exitoso, de alejar la idea de fragilidad de la conciencia colectiva. Un alejamiento a
menudo enmascarado en ideales bien intencionados pero hoy insostenibles.

Han sido estos ideales y la omision del caracter ontoldgico de la dependencia
en practicas y discursos los que, indudablemente, han conducido a ejecutar las
acciones mas terribles de la historia de la humanidad. Esto es, las que se enmarcan
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en el denominado «gran plan de mejora de la especie humana». El Holocausto nazi
es el extremo y el paroxismo de esta idea de ser humano como acabado, completo
e independiente. Pero también los intentos de las actuales sociedades democraticas
globalizadas, dichas posmodernas, para borrar el mal, el conflicto, el destino, la des-
mesura, en provecho de un ideal de gestion tranquila de la vida organica. Se olvida,
asi, la idea de conflicto inherente a la misma naturaleza humana y a la misma vida.

Justo después de Auschwitz —nos dice Roudinesco (2009: 183)—, todos los con-
ceptos que supuestamente definian lo propio del hombre fueron objeto de un serio
cuestionamiento. Dado que el hombre habia sido capaz de inventar, gracias a los
progresos de la ciencia y de la técnica, una forma de exterminio del hombre como
nunca se habia producido en la historia de la humanidad, urgiria preguntarse, de
ahora en adelante, cudl seria su lugar en el seno de este mundo.

Si hablamos, pues, de autonomia y responsabilidad —especialmente de la pri-
mera— no podemos hacerlo desde la idea de que aquélla es el opuesto positivo de la
dependencia, puesto que la auténtica autonomia incluye la dependencia o, mejor
dicho, la interdependencia o in-Dependencia. En consecuencia, apuntaremos a la
recuperacion de las alianzas y coalianzas humanas mas basicas. Pensar esta idea y
articularla es el objetivo del presente capitulo. Y hacerlo, especialmente, en térmi-
nos educativos. Pero el tipo de aproximacion que debe producirse en este tema esta
relacionado con poder pensar también la cuestion de la fragilidad y la dependen-
cia como problemas sociales y politicos —lo hemos visto, en parte, en el capitulo
«La dimension politica de la dependencia»—. MacIntyre nos dice que se trata de
imaginar una sociedad politica que parta de la evidencia de que la discapacidad
y/o la dependencia son fendmenos que cualquier individuo experimenta en algin
momento de su vida. De forma que el interés al cubrir las necesidades que sufren las
personas con discapacidad no es un interés particular sino universal y, por lo tanto,
asociado a la idea del concepto de bien coman (Maclntyre, 2001: 154).

Superando esta idea de bien comin —que corre el riesgo de borrar las dife-
rencias—, aqui se apela a la recuperacién de «lo méas humano del ser humano»,
histéricamente silenciado y olvidado. Es decir, existe un error filoséfico e historico
fundamental en la percepcion que el ser humano ha construido de si mismo y
que la mal llamada discapacidad pone en evidencia. Esta recuperacion de «lo mas
humano del ser humano» no conlleva una sugerencia esencialista que rechace la
cuestion conflictiva, sino que apunta, mas bien, a la necesidad de abrazar la episte-
mologia feminista. AUn mas, es posible justamente por lo que aquélla nos aporta.
Carol Gilligan (1982), por ejemplo, nos hablaba de las diferencias entre la ética de
la justicia (masculina) y la ética del cuidado o de la responsabilidad (femenina), es
decir, de las éticas del cuidado. Posteriormente, con Noddings (1984), hablamos de
las éticas de la implicacion. Mas recientemente, Arnau y Toboso (2009) presenta-
ban un trabajo de anélisis del modelo tedrico de la diversidad relacionandolo con
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las aportaciones de Nussbaum (2006) y Sen (1985, 2000) en torno a las ideas de
justicia y desigualdad. Este Gltimo analisis critica el punto de vista ilustrado que se
pone de manifiesto en la idea de independencia que supone, en la filosofia politica
o del derecho, una revision de las teorias de la justicia (utilitaristas, liberales, mar-
xistas, masculinas al fin y al cabo).

Los grupos que han impulsado con mayor fuerza una apertura en las maneras de
ser y estar en el mundo han sido las mujeres y las personas con diversidad funcional.
De estos dos grupos, nos dicen Arnau y Toboso (2009: 152), «[...] habria que apren-
der, finalmente, que la in-dependencia es, mas que nada, inter-dependencia». Y si
este siglo xx1, como algunos han sefialado, sera el siglo femenino, es indudable que
la tematica de la dependencia y la autonomia debe quedar revestida de esta rese-
mantizacién que el feminismo puede aportar mediante la ética de la implicacion/
preocupacion o, en otros términos, la ética del cuidado.

El planteamiento de Gilligan (1982) —posteriormente ampliado por Noddings
(1984)— nos lleva a la nocién de interdependencia «[...] ya que establece que
aquel por el que nos preocupamos (cared-for) depende del que se preocupa (one-
caring) tanto como éste de aquél» (Noddings, 1984: 48). Gracias a esta ética de la
implicacién o el cuidado pasamos a una situacién de interdependencia en la que
es posible una nueva construccion ética y social (Guzman, Toboso y Romariach,
2010: 52).

El tipo de tensiones internas relacionadas con el cuidado y la desigualdad social
son, entre otras, las que de alguna manera indican la necesidad de (re)pensar, por
un lado, las vinculaciones humanas contemporaneas y, por el otro, la misma idea
de dignidad humana que parte del modelo de ser humano capaz. Por este motivo
es necesario (re)fundar aquella idea de dignidad humana llevandola mas alla del
supuesto de que hay vidas mejores que otras y llevandola, también, mas alla de
la presunta utilidad/productividad social de los seres humanos. Esta superaciéon
del ideal de ser humano capaz, y en consecuencia, de la misma idea de dignidad,
es lo que sittia el cuidado y la dependencia en unos parametros completamente
diferentes subvirtiendo, en fin, la nociéon de carga actual para unos y para otras.
Hablamos aqui, por lo tanto, del valor de la relacion, la reciprocidad, la acogida,
el respeto y la valoraciéon de las diferencias. Hablamos en definitiva de enmar-
car nuestra propuesta en las éticas de la diversidad propuestas por Romafiach,
trabajadas en el capitulo correspondiente. Es en estas éticas donde inscribimos,
especialmente, una educacion social que quiera ponerse del lado de las personas y
no de los encargos de control y asistencia habitualmente presentes en este campo
profesional.
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3. Dificultades y posibilidades de la interdependencia

Las éticas de la diversidad, como hemos visto, también requieren de una com-
prension de la propia interioridad, de los procesos de exclusion que, en las bio-
grafias particulares, han ido construyéndose. Es decir, de qué manera la exclusion
y negacion de la propia vulnerabilidad ha ido apoderandose de uno mismo. De
qué manera la exclusion, dirigida contra la propia vulnerabilidad, ha terminado
redirigiéndose contra aquellos que la visibilizan. Como recuerda Lagarde: «[...] el
menosprecio del otro acostumbra a ir precedido del menosprecio de uno mismo»
(Lagarde, cit. Duch y Melich, 2005: 204).

Sobre este desprecio dirigido al otro, Butler nos ofrece los fundamentos de una
posible explicacién. La autora nos dice lo siguiente:

“[...] Para poder persistir psiquica y socialmente, debe haber dependencia y formacién de
vinculos: no existe la posibilidad de no amar cuando el amor estd estrechamente ligado a las
necesidades basicas de la vida. El nifio no sabe a qué se vincula; sin embargo, tanto el bebé
como el nifio deben vincularse a algo para poder persistir en si mismos y como si mismos.
Ningtn sujeto puede emerger sin este vinculo formado en la dependencia, pero en el curso de
su formacién ninguno puede permitirse el lujo de «verlo». Para que el sujeto pueda emerger,
las formas primarias de este vinculo deben surgir y a la vez ser negadas; su surgimiento debe
consistir en su negacién parcial” (Butler, 2001: 19).

Utilizando palabras mas sencillas y sin &nimo de simplificar: « que no hay hijo
de vecina que no haya sido parido, amamantado, criado, sanado, acompafiado...
cuidado... querido.» (VV.AA., 2011: 28). Para Butler existe una represioén de estas
dependencias primarias del ser humano que, de una manera u otra, termina condu-
ciendo al rechazo de todo aquello que representa la dependencia. Especificamente,
Butler nos dice que el sujeto se forma en la subordinacién y que esta altima pro-
porciona la misma condicion de posibilidad del sujeto. Es decir, el amor no es una
eleccion, es anterior al juicio y a cualquier decision.

Es esta dindmica la que lleva a la autora a afirmar que no hay manera de des-
hacerse de esta condiciéon de vulnerabilidad primaria. Butler nos dira, por lo tanto,
que la autonomia en el ser humano estd condicionada por la dependencia y la
subordinacién, pero que esta dltima se reprime. Posiblemente es esta represion
fundacional, de la que nos habla la autora, lo que constituye el ndcleo central de
las dindamicas excluyentes y simplificaciones abusivas en esta materia.

Pero lo que querriamos volver a destacar aqui es el supuesto del que parte Butler:
que hay algo que une a la humanidad: somos vulnerables al dolor, a la violencia,
al miedo. Y a partir de aqui se lanza, como vemos, la sugerencia de que quizas
nuestra responsabilidad politica y ética se constituye a partir del reconocimiento
de que la autosuficiencia no es propia de la vida humana. Es decir, aquello huma-
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no es el resultado de una ruptura con dicha autosuficiencia (Melich, 2010: 240).
Pero esta ruptura, este regreso a la precariedad y vulnerabilidad de lo humano, se
dificulta especialmente por los esquemas normativos de inteligibilidad que se utili-
zan. Esquemas que estipulan, a priori, lo que es y no es humano, vidas mejores que
otras. Son esquemas que habitualmente vemos inscritos en el ambito de la depen-
dencia y circunscritos, especificamente, en el colectivo de personas categorizadas
como dependientes. Esquemas que bloquean la sensibilidad y la compasiéon —en
su auténtico sentido etimolégico—. Y se dificulta también, siguiendo a Butler, por
el caracter de negacion inconsciente de las dependencias primarias citado anterior-
mente. En este sentido, la presencia del otro nos recuerda nuestra vulnerabilidad
estructural y todavia mas la presencia de alguien definido desde su situacion de
dependencia. Desde aqui la pregunta se abre mas bien de la siguiente manera:
«;Como podemos ir al encuentro de la diferencia que cuestiona nuestras redes de
inteligibilidad sin intentar anular el desafio que nos trae la diferencia? ;Qué puede
significar aprender a vivir en la ansiedad de este desafio, sentir que se retira la
seguridad del ancla epistemoldgica y ontoldgica, pero estar dispuestos, en nombre
de lo humano, a permitir que lo humano se convierta en algo diferente de lo que
tradicionalmente se asume que es?» (Butler, 2006: 60). Butler sitGa la respuesta
en la necesidad de aprender a vivir y abrazar la destruccion y rearticulacion de lo
humano sin saber, a priori, cual serad la forma precisa que toma y tomara nuestra
humanidad. Es decir, sin cerrar la definicién de lo que es el ser humano.

4. Las coalianzas de la interdependencia

Como ejemplo de coalianza basada en la interdependencia encontramos la rela-
cién y vinculacion reciente entre el Foro de Vida Independiente y la Agencia de
Asuntos Precarios. Ambos grupos, en su objetivo inicial, se plantean hacerse cargo de
la vulnerabilidad de los cuerpos, de la potencia de la fragilidad y de la interdepen-
dencia de las personas. Estos en su tltimo trabajo comentan lo siguiente:

“La persona fuerte, absolutamente independiente y autosuficiente, esa que la publicidad trata de
vendernos como la persona «normal» pero a la que, curiosamente, s6lo lograremos parecernos
tras consumir, hazafia imposible ademas de poco deseable, una gama interminable de productos
[...], no existe. Lo cierto, lo que creemos saber de nosotras y nos parece observar en los demas es,
mads bien, que todos somos seres vulnerables. Y esa vulnerabilidad nuestra, ineludible, nos hace
fragiles. Pero esa fragilidad que nos compone puede convertirse en nuestra debilidad [...] o en
nuestra fuerza [...]. Sabernos fragiles nos libera de esa ficcion de fortaleza inquebrantable para
permitirnos reconocer nuestro lado oscuro y necesitado, pero también para dejarnos descubrir
nuestro lado generoso, capaz de dejarse afectar y atravesar por los demas” (VV.AA., 2011: 8).
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Si nos fijamos, este tipo de lazo con el otro estd mas relacionado con un reco-
nocimiento reciproco de necesidad que con un miedo infundado sobre su presunta
violencia contra nosotros. Aqui, se trata de reconocer al otro como una alianza
vinculada a los afectos. Por lo tanto, aquello que me protege ya no son las normas,
las leyes y los gobiernos —como hemos visto en la hipoétesis del contractualismo
clasico— sino, justamente, la vinculacion mas primaria con el otro y la busqueda
de un reconocimiento mutuo, aun entendiendo que este reconocimiento no esta
relacionado con una reduccién y borradura de las diferencias, sino con un encuen-
tro producido desde la necesidad de dichas diferencias.

La alianza entre el Foro de Vida Independiente y la Agencia de Asuntos Precarios
supone un ejemplo practico de articulacion de esta nueva significacion ontologi-
ca de la dependencia y, en consecuencia, de las éticas de la diversidad de las que
hablabamos mas arriba. Es un registro ético centrado en la resemantizacion de la
vulnerabilidad. En este sentido, no es necesario afiadir que se inscribe también en
una idea de autonomia radicalmente distinta, conectada a la nocién de interde-
pendencia que ya hemos introducido. Una interdependencia que apunta a la resti-
tucion de las vinculaciones humanas desde la experiencia. Y aqui hablamos de un
«(re)pensar» los vinculos y las alianzas ahora ya no desde una dimensién mercantil
o utilitarista, ya no desde una valoracion del ser humano como ser ut#il, sino desde el
reconocimiento de la propia fragilidad y necesidad que tenemos de estos otros. Asi,
este tipo de alianzas no pueden producirse desde la razén instrumental sino desde
la recuperacion de los afectos. Una recuperacion de los afectos posibilitada por el
reconocimiento de la propia incompletud y vulnerabilidad. Por el reconocimiento
de que el ser humano es radicalmente incompleto y, en consecuencia, necesitado
de complementariedad. Las coalianzas humanas han sido una constante a lo largo
de la historia de la humanidad, a pesar de que a menudo se han construido desde la
brutalidad y el desprecio hacia la fragilidad. Es decir, justamente se han construido
para eliminarla. Al contrario, aqui hablamos de coalianzas construidas desde y por
esta fragilidad, con su consiguiente reconocimiento que, invariable y justamente
por este motivo, se convierte en fortaleza. Coaliarse no para negar la fragilidad
sino para reconocerla y, en consecuencia, reconocerla desde el valor que otorga
la relacion, desde el lazo con este otro que me aporta «saberme débil». Si no nos
reconocemos como débiles y vulnerables el tipo de relaciéon que estableceremos,
muy probablemente, sera de dominacion, sujecién y negacion de la diferencia. La
historia de la humanidad nos lo muestra en incontables ejemplos de exterminio de
la diferencia. Y si esta pasion humana por reducir y subyugar al otro ha sido una
constante, razon de mas para alimentar un reconocimiento de la propia fragilidad
y, en consecuencia, promocionar el nudo relacional mas basico y fundamental que
nos une con este otro. En definitiva, razon de mas para alimentar una educacion
que podemos categorizar como femenina.
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Pensar y actuar desde la interdependencia significa que «si todas y cada una
envejecemos, enfermamos, enloquecemos, si nadie es, como decia Donne, “una
isla, algo completo en si mismo [y] todo hombre es un fragmento del continente,
una parte de un conjunto”, entonces s6lo podemos construir una sociedad que
merezca la pena desde los cimientos de la interdependencia» (VV.AA., 2011: 10).
Esta interdependencia la vemos claramente en la relacién que se construye entre un
asistente personal y la persona con diversidad funcional que contrata sus servicios.
Se establece una relacién, un lazo, que va mas alla del interés laboral. A pesar de la
existencia de este Gltimo, contintia existiendo asi un intercambio humano y, por
lo tanto, un intercambio de afectos e intereses. Es en este tipo de relaciones donde
se hace evidente la importancia «del cuidar». ;Qué significa cuidar a otros? ;Qué
significa ser cuidada? Para la Agencia de Asuntos Precarios, en un primer momento,
cuidar tiene un significado de sacrificio, de esfuerzo. Pero si nos reconocemos todos
como personas vulnerables e interdependientes unas de las otras, pasamos a pensar
el hecho de cuidar no como algo negativo sino como el placer de encontrarse con
los otros. Y a partir de aqui encontramos la propuesta mds interesante de la alianza
entre el Foro de Vida Independiente y la Agencia de Asuntos Precarios: «juntando
ambas ideas, desde la Agencia se plantea si los cuidados no pueden ser interpre-
tados como un mecanismo o sistema de intercambio para la interdependencia,
mediante el cual se pudiera plantear un modelo social distinto del determinado por
el beneficio econémico» (VV.AA., 2011: 22).

En sintesis, la propuesta de interdependencia del Foro de Vida Independiente y
la Agencia de Asuntos Precarios recoge los siguientes puntos:

“Reconocimiento de la interdependencia humana como constitutiva de nuestras relaciones.
Entender la interdependencia como una oportunidad que hay que aprovechar.

Las dependencias no son igual de exigentes, ni son constantes a lo largo de la vida, ni tan sélo
a lo largo de un mismo dia.

No somos iguales, de forma que para tener las mismas oportunidades a la hora de realizar
nuestros proyectos de vida necesitamos cubrir las diferentes formas de dependencia de maneras
muy diferentes.

A cada uno, entonces, segin sus necesidades cambiantes.

Cambiar la dependencia como algo no necesariamente negativo no resulta sencillo. Se trata de
una cuestion vinculada al cambio de las condiciones materiales de nuestra interdependencia.

La interdependencia es una relaciéon entre iguales y, como cualquier otro tipo de relacién entre
iguales, exige negociacion, acuerdos, sujecién a necesidades y deseos de unos y otros.

La interdependencia es una lucha individual porque exige cambiar profundamente nuestro
imaginario. Pensar que pedir puede convertirse en una oportunidad de intercambio en lugar
de ser algo de lo que avergonzarse, creer que dar no tiene por qué ser un lugar de poder sino
otro lugar desde el que recibir.
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La interdependencia es una lucha colectiva en la que las luchas alrededor de la diversidad fun-
cional se pueden entender como una palanca de cambio radical gracias a la cual una sociedad
protagonizada por la sustraccion de beneficio econémico podria transformarse en una sociedad
que pusiera en primer lugar el bienestar de las personas.”

[VV.AA., 2011: 29-30]

5. La pedagogia de la interdependencia

Desde aqui, la pedagogia no parte de un proyecto cerrado de lo que deberia o
no deberia ser la humanidad sino de una revalorizacién de la vulnerabilidad o la
fragilidad. Un reconocimiento de aquello que nos constituye y nos define como
seres humanos y que nos conduce a otro tipo de proposiciones pedagdgicas, ahora
en la esfera de lo que estd mas relacionado con el anudamiento al otro, anuda-
miento incluso a nuestra propia interioridad y humanidad, con el reconocimiento
y el valor de la propia fragilidad en dicha relaciéon con estos otros. En definitiva,
lo que es relevante en esta cuestion es que la vulnerabilidad y la dependencia son
caracteristicas propias del ser humano, son aquello que lo constituyen como tal. Y
esta idea supone, como hemos visto, un punto de inflexién en la definiciéon de la
misma dependencia. Esta queda, desde aqui, suspendida como categoria. En falso,
e indefinidamente interrogada. Es mas, queda totalmente interpelada en el mismo
acto educativo.

Aun mas, podemos afirmar que es posible una ruptura con la autosuficiencia si
existe una superacion de la logica cartesiana. De hecho, de lo que hablamos aqui
es de superar los discursos metafisicos, de superar viejos ideales y cualquier tipo de
planteamiento dicotémico que de manera recurrente nos empuja, justamente, a
olvidar aquello que nos constituye como seres humanos, a olvidar nuestra vulne-
rabilidad ontologica.

Para Joan Carles Melich, desde Parménides toda la metafisica ha sostenido un
nicleo comun, y es la conviccion de que existe algo firme, estable e inmévil que
trasciende el tiempo y el espacio. Esto se ha traducido en diferentes conceptos:
idea, alma, moral... pero que en ultima instancia suponen la existencia de algo
estable que nos da seguridad y nos orienta. Esta metafisica sostiene que si se niega
un sentido altimo, una realidad verdadera y Gltima no interpretable, se cae en el
relativismo y el nihilismo. Me¢lich elabora una critica a la metafisica apelando a la
diferencia entre perspectivismo y relativismo. Una cosa es afirmar que todo tiene el
mismo valor y otra cosa es sefialar que la realidad y la verdad son interpretaciones
sujetas a un contexto, una posicion o un momento, lo cual no significa que no
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existan perspectivas mejores que otras. Negar el sentido altimo no significa que no
pueda existir una ética perspectivista. Es verdad que hay situaciones en las cuales
se confrontan diferentes valores o principios y se debe decidir cudl de ellos tiene
que prevalecer. Pero reducir la ética a este ejercicio empobrece enormemente nues-
tra condicion humana y nuestra capacidad de evitar y resolver problemas éticos.
De evitar problemas porque —tal como dice Canimas (2006)—, el reconocimiento
y la acogida del otro permiten y facilitan el encuentro. De resolverlos, porque en
la moral no sélo hay razones, sino también sentimientos, afectos, narraciones.
Cuestion esta que vuelve a poner sobre la mesa la inoperancia de la separacién y
jerarquizacion entre razén/emocién, &mbito publico / &mbito privado, saber exper-
to / saber de la experiencia. Esta es una ruptura totalmente relevante en aquello que
hemos situado dentro de la necesidad de repensar el registro en el que se mueven
las vinculaciones y alianzas humanas contemporaneas. No todo puede y tiene que
pasar por el filtro de la razon instrumental, no todo es explicable en estos términos.
Existe un tipo de comprension holistica conectada con el cuerpo, las vivencias y los
sentimientos que nos aproxima, justamente por este alejamiento de la razén ins-
trumental, al otro. Esta otra l6gica parece haberse desterrado de las ciencias sociales
y nosotros pretendemos recuperarla en lo que hemos convenido en denominar
Pedagogia de la Interdependencia.

La metafisica es lo que hay detras de los modelos pedagdgicos dominantes. La
idea que la mayoria de estos modelos sostienen es que es posible transmitir una
verdad, que esta alla fuera y que el alumno debe poder conocer. Desde aqui, por
lo tanto, pensar una educacion para la autonomia sin revisar los fundamentos que
hasta hoy la han construido, supone partir del supuesto de que existe algo asi como
una «plena y absoluta autonomia», lo cual no deja de ser una presunciéon metafisi-
ca. En definitiva, la concepcién metafisica parte del supuesto de que hay una idea
sustancialmente mejor que el resto, mas real y que, invariablemente, termina orga-
nizando el mundo entre lo que es y no es deseable, entre lo que es bueno y lo que
es malo, entre lo que tiene un valor y lo que no lo tiene. Desde aqui, obviamente
la autonomia es deseable, tiene un valor, es buena y la dependencia es indeseable,
no es buena y carece de valor. Siguiendo a Melich intentamos abrazar su propuesta
de una ética literaria y, en consecuencia, de una pedagogia literaria. Es decir, una
pedagogia sin absolutos, sin verdades a transmitir. Una pedagogia de los adverbios
que no se pregunte qué debe hacer, sino dénde lo debe hacer, cudndo debe hacerlo,
como debe hacerlo. Es decir, que acepte la contingencia del lugar, del momento
y de la manera. No hay una tnica manera sino maneras inscritas adverbialmente.
Asi, se propone una pedagogia literaria que afronte el despotismo de la pedagogia
metafisica instaurada hasta hoy. Una pedagogia literaria que deberemos ir inven-
tando progresiva y contingentemente. Por lo tanto, desde aqui no hay algo abso-
luto que trascienda el tiempo y el espacio y que suponga una certeza hacia donde
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orientarse. La pedagogia de las certezas ha sido la que ha conducido a aceptar y
justificar actos totalmente desconectados de la realidad de las vidas en singular, la
que incluso nos ha conducido a la barbarie. Por este motivo, hay que poder articu-
lar una pedagogia literaria, una pedagogia de la contingencia y, especificamente en
el tema que nos ocupa, una pedagogia de la interdependencia. Es decir, aquella
que pone en juego «el estar con» y el hecho de no poder «ser» sin este «con». El
sentido de la educacion, desde aqui, es justamente este proceso de aproximacion
hacia el exterior, hacia la relacion y el descubrimiento del valor de la diferencia y de
la necesidad de aliarse con esta diferencia sin domesticarla. Es decir, manteniendo
la sorpresa y la extrafieza que nos genera.

Para Melich es necesario incluir un punto de vista literario en la l6gica pedago-
gica. La razon literaria es la que permite inventar sentidos. La narracion literaria
conecta con la vida, con la ambigiliedad, con la contradiccién, con las cosas tal
como «nos pasan». La razon literaria no es una razoén instrumental y por ello nos
permite conectar con la vulnerabilidad y la debilidad desde un lugar radicalmente
distinto. Porque el valor de aquéllas no se puede explicar y significar tinicamente
desde la razén sino que se inscribe en el registro de la vida y en las cosas «que
pasan» en estas vidas. Por lo tanto, éste es un discurso particular que no pretende
la universalidad y que parte de la experiencia, de la alteridad y del acontecimiento.
Desde aqui, por lo tanto, no hay verdades absolutas sino experiencias particulares.
En la pedagogia de Melich hay algo de la sensibilidad que es ineludible. Y es justa-
mente esta idea de sensibilidad ineludible la que querriamos subrayar. No es posi-
ble, entonces, una pedagogia de la interdependencia sin un plus de sensibilidad. Y
la cuestion que aqui se nos abre es: jes posible educar en esta sensibilidad? ;Qué
supone esta sensibilidad? ;Como se adquiere este contacto humano? ;Donde lo
vemos? En el punto siguiente abordaremos estos interrogantes.

5.1. El tacto y la educacion

Hablar de pedagogia de la interdependencia nos obliga a hablar también de
la dimension cualitativa de la relacion. Es decir, de aquellas caracteristicas que
hacen posible un reconocimiento de la mutua interdependencia y, por lo tanto,
un encuentro con el otro positivo. En estas cuestiones toma particular relevancia el
concepto de acogida en sentido amplio y, especialmente, la idea del tacto en este
encuentro.

Como nos recuerdan Duch y Melich, conviene reparar en la diferencia entre
tacto y tactica: «una tactica es simplemente un conjunto de estrategias para alcanzar
un determinado objetivo. Interviene en ella un elemento calculador y planificador,
una ponderacién, por consiguiente, de las relaciones entre medios y objetivo final.
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“Tacto”, en cambio, que no se encuentra emparentado etimologicamente con “tacti-
ca”, proviene del latin tactus, y significa “tocar”, “realizar”, del verbo tangere. Tener
tacto es ser solicito, sensible, perceptible, discreto, consciente, prudente, sagaz, pers-
picaz, cortés, considerado, providente y cuidadoso» (Duch y Meélich, 2005: 21-22).

Tener tacto también estd relacionado con «el contacto», es decir, con estar
conectado, manteniendo vinculos de simpatia con el otro. Se refiere a una relacién
cercana, afectiva, de auténtica comunicacién con o sin palabras.

Vemos que esta distincion entre tacto y tactica no es fatil puesto que, a menudo,
a nivel educativo, existe la tendencia a convertir conceptos complejos e irreducti-
bles en estrategias simples de sistematizacién, que mas bien se acercan a un disefio
de tacticas que a un tacto en la relacién pedagodgica. <A menudo se confunden
“tacto” y “tactica” porque se reduce la genuina cualidad tactil, que siempre debe-
rian tener las relaciones humanas, a una estrategia (“tactica”) disefiada en términos
de productividad, incluso, como sucede con cierta frecuencia, de “productividad”
emocional» (Duch y Melich, 2005: 222).

Por lo tanto, a priori, diremos que el tacto en educaciéon no puede sistematizarse
y, muy probablemente, tampoco puede transmitirse, lo cual mas que un problema
es una virtud de la misma complejidad que supone el tacto en educacién. Por su
parte, la educacion no lo puede todo y es interesante que continte siendo asi por
su inherente tendencia a simplificar y reducir la riqueza de las relaciones humanas
y de la misma vida. El tacto es un tipo de sensibilidad humana que tienen algunas
personas. Este permite establecer un tipo de relaciones que no se fundamentan en
ningdn tipo de conocimiento de principios generales de productividad econémi-
ca, de estrategia amorosa o de basqueda compulsiva de determinados objetivos
(Gadamer, 1977: 33-34, 44-45). Es decir, una persona trata con tacto a otra cuando
la considera Gnica, de manera totalmente personal, al margen de cualquier tipo de
direccién o principios generales.

En cuanto a la relacion de acogida, tener tacto significa tener talento para escu-
char, sentir y respetar la singularidad propia de las personas a las que se tiene que
transmitir algo (Duch y Melich, 2005: 223). El tacto deberia ser una cualidad del
educador, una posicion ante la diferencia que esta relacionada con la intuicion y
con los saberes emocionales bloqueados por la cultura intelectualista que, de algu-
na manera, hay que despertar, revalorizar e incluso alimentar. Es lo que permite
una posicion horizontal y plantearse preguntas sobre la verdad del otro. Son pre-
guntas que en su mismo acto de interrogacion posibilitan la construccién de un
espacio de reapropiaciones. Si se articula un espacio, un encuentro donde se pueda
pensar en sus términos, también se abre la posibilidad de que los profesionales se
interroguen sobre algunas cuestiones negadas y veladas con relacion a sus practicas.
Se legitima un discurso —de la intuicién, de lo mas experiencial y corporal— que
articula un tipo de posibilidades no pensadas hasta aquel momento. El educador
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se interroga sobre la relacion «profesional» que mantiene con las personas. Se
pregunta sobre el mito de la distancia profesional. En esta interrogacién se hace
posible pensar las posibilidades de otro tipo de relacién, dificil de definir y de expli-
car. ;Cual es el papel de un educador que decide abandonar la careta profesional
a favor de la articulaciéon de un espacio horizontal, no atravesado por la cuestion
de la discapacidad o la dependencia? ;Cuales son sus funciones si tiene que dejar
de ser profesional? ;Si tiene que abandonar el saber técnico a favor del contacto
emocional? ;Cudl es su papel si tiene que entrar en una relacién de reconocimiento
mutuo de interdependencias? Una de las consecuencias del modelo de la diversidad
es, precisamente, el alejamiento de aquella cuestiéon del cuidador/cuidado, educa-
dor/enfermo, autbnomo/dependiente que reubica al otro de manera permanente
en el papel de aquello que no tiene o que le falta sin posibilidad, en fin, de escapar
de este lugar colonizado. Uno de los intereses al salir de estos binomios es posibili-
tar territorios donde el otro no quede raptado por la cuestion del diagnostico, del
déficit o del grado de dependencia. Un espacio donde las cosas que pasan no se
explican permanentemente desde aquello que los saberes médicos han nombrado
como problema. Un espacio que construye relaciones que consiguen olvidarse de
la cuestion de la discapacidad, la dependencia o el déficit.

Esta claro, pues, que el tipo de logica que debe construir relaciones o encuentros
humanos, no puede basarse en un tipo de retdrica profesional que desvirtaa lo que
aqui hemos denominado tacto. Mas bien se tratard de pensar y proyectar unas rela-
ciones desde el acontecimiento, desde aquello que pasa en estos acontecimientos
humanos.

Se trata, por lo tanto, de espacios y relaciones que permiten idas y venidas, per-
miten e impulsan el acontecimiento con todas las incomodidades que esto supo-
ne. Son espacios y relaciones «del dejar fluir la vida». En cierto modo, pequefios
reductos de resistencia ante las légicas institucionales y burocraticas que todo lo
aplastan. Son territorios y relaciones que se definen fundamentalmente a partir de
un tipo de aproximacion sensible a la diferencia, a partir del tipo de relaciones que
se establecen entre los diferentes actores de este momento y este territorio. Circula
una interrogacion permanente sobre el tipo de definicién de problema que motiva
el mismo recurso. Una interrogaciéon sobre el origen de las «soluciones» que se
dan. Se trata de territorios que permiten la particularidad, la negacion, la fuga, la
ruptura, la inadecuacion, la apropiacién y los diferentes usos del espacio que, desde
esta flexibilidad, se pueden dar. No preocupa el orden ni la clasificacion sino todo
el contrario, la movilizacién, la presencia del deseo y el acontecimiento. Son terri-
torios que se construyen en permanente colaboracion conjunta desde el encuentro
y el interés comun en encontrar soluciones compartidas al malestar. Aqui, por lo
tanto, se hacen o pueden hacerse presentes las relaciones de ayuda mutua de una
manera determinante.
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Aqui pensamos en un educador que no termina de encontrarse comodo en
su papel «de educar». Que busca las palabras adecuadas para definir exactamente
aquello que lo define como profesional en su encuentro con la diferencia. Y en
esta btsqueda de las palabras adecuadas se interpela e interpela a las personas
con quienes trabaja. No deja de ser un tipo de educador que a través de su tacto
y aproximacion sensible puede generar rupturas e incomodidades institucionales
considerables. En definitiva, es un modelo de educador —si podemos hablar de
modelos— preocupado por todo aquello que se impone de manera externa, preocu-
pado también por la expulsion de lo més particular de los sujetos. Todos sus esfuer-
zos van en la direccién de recuperar, precisamente, la particularidad y subjetividad
de las personas con las que se encuentra en este territorio.

Pensamos también que este tacto esta totalmente implicado con un compromi-
so intelectual con las reivindicaciones producidas desde el seno de los colectivos
mas concernidos por la cuestion de la dependencia. Hay aqui, por lo tanto, un
posicion politica y ética cercana a las relaciones humanas y lejana de las logicas
burocraticas. Es justamente esta posicion la que une las cuestiones del tacto en las
relaciones y la acogida con la estrategia militante y reivindicativa. Si el tacto es
compromiso y apertura al exterior, es también conexion con las necesidades mani-
festadas y latentes, propias y ajenas. Duch y Meélich nos recuerdan que para ejercer
el tacto se tiene que ser capaz de superar la forma egocéntrica de ver el mundo. Asi,
«una persona con tacto es la que practica el ejercicio de la orientacién hacia el otro
y la recepcién del otro, justamente porque esta dispuesta a responder a los interro-
gantes —formulados y, lo que resulta mucho mas problemético, no formulados—
que (me) plantea el otro» (Duch y Melich, 2005: 223). Y contintian diciéndonos
que «esta orientacion hacia el otro que es el tacto es un tocar fisico y/o psiquico
que no es ni agresivo ni intrusivo ni manipulador, sino que, debido a una suerte
de connaturalidad con el otro, intuye, experimenta, en cada momento, lo que le es
mas conveniente y necesario. [...] El tacto permite captar, experiencialmente, casi
por connaturalidad, lo que, aqui y ahora, necesita el otro» (Duch y Meélich, 2005:
223). Al respecto, conviene sefialar que aqui no hablamos de una actitud interpre-
tativa, mal entendida, incluso manipuladora de las necesidades del otro, sino de
una conexion y sintonia con el otro y de aquél con nosotros. Como nos decia Van
Mandan «el tacto se encuentra gobernado por ideas pero depende del sentimiento»
(Van Mandan, 1998: 156). Por lo tanto, no hay tacto sin un reconocimiento de los
afectos y, en consecuencia, no hay tacto sin una deconstruccién de las dicotomias
y del saber técnico. Y esto es lo que nos lleva de nuevo a recordar que «la reducciéon
del tacto a una constelacion de técnicas y estrategias es una auténtica aberracion»
(Duch y Melich, 2005: 224). El tacto, por lo tanto, no puede reducirse a reglas, nor-
mativas o protocolos sino que supone saber responder al otro mas alla de lo que
esta establecido. En definitiva, el tacto es condicién de posibilidad de una pedago-
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gia de la interdependencia. Y si el tacto no entiende de sistematizaciones y, ademas,
es totalmente contrario a éstas, tendremos que aceptar que no es pedagogizable. En
consecuencia, tendremos que aceptar que a menudo la funcion pedagogizadora y el
rol profesional mas bien entorpecen e imposibilitan una relacion basada en el tacto
y la interdependencia. Asi las cosas, aquélla serda una pedagogia de los imposibles,
una pedagogia que se olvida de educar para pasar a relacionarse y vincularse desde
la interioridad. Una pedagogia con pocas o nulas pretensiones pedagdgicas que se
mueve en un registro diferente al de los programas, proyectos, protocolos, cuestio-
narios de evaluacién, puntuaciones y asignacién de recursos.

5.2. La corporizacion de la pedagogia

La ruptura con la autosuficiencia citada mas arriba exige una conexién y una
comprensién con el propio cuerpo, pero no una comprension inicamente biofisio-
légica, sino como lugar de vivencias del sentir, pensar o hacer, como espacio nunca
completamente cerrado (Romarfa, 2010: 1). La superacion de la logica cartesiana
esta relacionada, entre otros, con una especie de restitucion del lugar simbdlico que
ocupa el cuerpo. Y es desde aqui, como hemos visto, que toma una importancia
capital la cuestion de la implicaciéon/preocupacion por el otro. Es decir, hablamos
de la posibilidad de redimensionar el acto de «cuidar». Hablamos, por lo tanto,
de comprender el cuerpo y tratarlo ya no como la carcasa poco valiosa del alma o
la mente, sino como aquello que nos constituye y nos construye en su totalidad.
El cuerpo desde aqui ya no es materia inferior, no tiene que ver puramente con
cuestiones mecanicas. Es lo que permite situarse y orientarse en el mundo dotan-
dolo de un significado particular y también provisional. Es esta conexién con el
cuerpo como territorio de escritura y re-escritura lo que permite saberse vulnerable,
finito e incompleto, lo cual facilita otro tipo de aproximacion a la «diferencia» y
a la propia diferencia. Sabernos vulnerables nos aproxima también al otro y a la
interdependencia como realidad que construye relaciones. La importancia de la
dimension simbdlica del cuerpo en pedagogia la vemos precisamente en la captura
permanente que ha sufrido a manos del discurso biomédico. Por lo tanto, la vemos
en su silencio histérico. Corporizar la pedagogia significa recuperar lo sensible, lo
débil, lo vulnerable para edificarla desde una légica critica y deconstructiva, en
permanente revision de sus propdsitos. En permanente revision de los saberes, los
discursos y los diferentes tipos de tematizaciones de las diferencias. En definitiva,
en permanente revision de lo que somos sabiendo, a priori, que no hay una Gnica
respuesta a lo que somos. Corporizar la pedagogia significa también alejarla de
la 16gica instrumental, construirla desde los requerimientos de aquellos «otros» a
quienes va dirigida. En cierto modo significa debilitarla, vincularla a la experiencia
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de las cosas que pasan, al acontecimiento, a la emociéon y, especialmente, a los
sentidos particulares «de aquello que pasa», «de aquello que nos pasa». En sintesis,
como hemos visto, podemos afirmar que no se trata tanto de educar para la auto-
nomia sino justamente de educar para el reconocimiento de la interdependencia, lo
cual tendra consecuencias radicalmente diferentes en la constitucion de los sujetos
y sus relaciones. Si lo planteamos en estos términos el interés ya no esta en una idea
ficticia de independencia, en una voluntad de forjar sujetos autbnomos e indepen-
dientes, sino justamente en el desarrollo de habilidades que permitan situar ade-
cuadamente las propias fragilidades y dependencias. Y, en consecuencia, permitan
explotar su valor positivo en la relaciéon con el otro. Una educacién orientada en
esta direccion no se fundamenta en una idea perversa de utilidad humana, de bene-
ficio y rendimiento, sino en una recuperacion del valor del encuentro con el otro.

A pesar de todo, somos conscientes de que esta pedagogia de la interdependencia
va a contracorriente de las tendencias actuales. Al respecto, Bauman ya nos advertia
del valor utilitarista de las relaciones humanas contemporaneas. Aun asi, fijémonos
que justamente estamos en un momento histérico de fuertes tensiones, en el que
también aparecen movimientos constantes para repensar la ciudadania, la comu-
nidad y la misma loégica de la organizacion social. Por lo tanto, en esta direccion
de revision de los fundamentos mas basicos, la idea de dependencia es palanca de
cambio esencial. De hecho, lo es la dependencia pero también todo aquello que
histéricamente ha quedado repudiado, como la mujer, el negro, el viejo, el homo-
sexual, el fragil, el cuerpo, la naturaleza, etc. No podemos sino referirnos a este lado
oscuro de los discursos, para proponer un giro hermenéutico de la pedagogia, que
pensamos es ineludible en materia de dependencia y educacion para la autonomia.
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Epilogo
La vida post-handicap
Jordi Planella Ribera

“Denominar, designar, clasificar, forman parte de una experiencia comun. Pero la categoria, ya
que es necesario denominar a esta actividad de pensamiento por su nombre, se encuentra atli-
gida de una gran ambigiiedad: reconoce el espacio pero a su vez estigmatiza; es esta perversidad
que crea en algunas personas el miedo y el rechazo de las etiquetas” (Furtos, 2007).

Escribir el epilogo de un libro como éste no deja de ser un ejercicio de funambu-
lismo (arriesgado donde los haya). ;Qué puedo decir después de lo que han dicho
los autores, la mayoria con mucha mads experiencia encarnada sobre la diversidad
funcional? ;Qué aportar sobre las paradojas absurdas de la dependencia que ellos no
hayan subrayado y criticado? Tal vez no sea del todo imprudente saltar al vacio (al
igual que las vidas de muchas personas) para anunciar de viva voz que hay vida mas
alla de la dependencia. Esas vidas, no son vidas que deban provocar sensaciones de
proteccién, miradas y deseos paternalistas, reacciones al estilo Gorgona. Después
de leer este libro, el lector no puede sino quedarse soslayado ante la idea clara de
que la vida merece la pena ser vivida bajo cualquier circunstancia, y por descontado
que la diversidad funcional conlleva otros quehaceres mas alla de la idea peregrina
de «hay-pena-penita-pena» o de «pobrecitos, qué vida mas jodida llevan». Harto
de tantas palabras miserables, entre politicos deshonestos y ciudadanos precarios,
debemos levantar la voz para decir que estamos cansados de tanta mediocridad, de
tanta imposicién o de demasiados caminos marcados de antemano.

Si tomamos por cierta la idea de que el deseo mueve nuestras vidas (Melloni,
2011) éste ha hecho mella en muchas personas (entre las que me incluyo y
posiblemente muchos de los autores del libro). La discapacidad puede y debe
impensarse, pensarse de otra manera, desde otras posiciones, guiados por otras
cartografias. El ejercicio de romper epistemologias, de entrar en lo que me gusta
llamar el paradigma post-handicap (més alld de la discapacidad), debe servirnos
para reconstruir las denominaciones que hacemos, y ese ejercicio debe hacerse
desde la base. Lo més importante, para mi, es que el libro que tenemos entre las
manos no estd compuesto de simples discursos sino que se trata de experiencias o
en su caso de saberes encarnados. No se trata tnicamente de escribir con el cuerpo
sino escribir desde el cuerpo (vivido) de la diversidad funcional, nuestra, de ellos,
tal vez de todos.
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No vale, ni es ético, seguir pensando el mundo desde estructuras dicotomicas
subyacentes y arbitrarias; el agora de la vida es de acceso libre; ser ciudadano no
deberia ser un lujo o un estado permanente de excepcionalidad. Los procesos his-
toricos de los ultimos 50 aflos han configurado un determinado modelo de «aten-
ciébn» que necesita de forma urgente ser renovado. Pongo un breve ejemplo de ello.
En 2009 participé en un proyecto del IMSERSO titulado Modelo de calidad de vida
aplicado a la atencion residencial de personas con necesidades complejas de apoyo. En la
primera reunién de trabajo reclamé la necesidad de proponer miradas antropologi-
cas y filosoficas al tema de la discapacidad. Se me respondi6 que parecia interesante
(supongo que para algunos participantes también resultaba exdtico) poder ir mas
alla de las clasificaciones (para mi enormemente perversas) y poder realizar el ejer-
cicio de desvelo, de descubrimiento del sujeto. En la reunién de trabajo siguiente
quise ir un poco mas lejos: planteé que la terminologia al uso (discapacidad) debe-
ria replantearse y en su lugar empezar a hablar de diversidad funcional: silencio,
un largo silencio por respuesta. Mds tarde, casi rayando en la inconsciencia abso-
luta, dije que encontraba a faltar representacion de los colectivos de personas con
diversidad funcional, y de manera especial del Foro de Vida Independiente. No,
se me dijo, no, no; jseria muy dificil trabajar porque por definicion invalidarian
este proyecto! Es verdad, el proyecto consistia en proponer un marco tedrico y
un modelo de trabajo para centros residenciales que dependian directamente del
IMSERSO y que, por qué no decirlo, tenian cierto regusto a instituciones totales
(Goffman, 1961).

Opté por seguir trabajando, desde dentro, haciendo pequefias aportaciones
desde el modelo social, mas alld de la perspectiva biomédica. Algo que, al fin y
al cabo, atraviesa de forma feroz las paginas del presente libro. Su lectura espero
que transforme o modifique las mentes que siguen promoviendo la perspectiva
normofobica.
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