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Resumen:

El presente trabajo forma parte de una trilogia de articulos en la que se analizan
cada una de las tres etapas del que denominamos “proceso social de la discapaci-
dad”2, ahondando en el concepto que se tenia/tiene de la misma en cada época y
en los términos con los que se designaban/designan a las personas que dicho con-
cepto abarca. Veremos que dicha nominacion justificaba, y sigue justificando, las
practicas de las que este colectivo es objeto, siempre acordes a la norma social im-
perante en cada momento en torno a la salud.

1 El presente articulo forma parte del trabajo realizado durante el desarrollo del proyecto de investiga-
cion "Capacitismo” (ref. FF12017-88787-R), financiado por el Ministerio de Ciencia e Innovacién del Go-
bierno de Espafia: https://www.capacitismo.org/.

2 Este articulo desarrolla una etapa concreta del tratamiento social que se hace del colec-
tivo de personas con discapacidad en un proceso que, si bien no es exactamente lineal,
actualmente desemboca en las ideas que plasmaremos en este escrito. Se recomienda con-
sultar los dos articulos previos de la trilogia que sirven de base, a la par que complemen-
tan, las ideas que van a desarrollarse en estas paginas: La trilogia del proceso de la disca-
pacidad (I): No ver (Modelo de la prescindencia) y La trilogia del proceso de la discapacidad
(II): No oir (Modelo moderno-rehabilitador) —Intersticios 15 (1): https://www.intersti-
cios.es/issue/view/1625—.
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Este tercer articulo de la trilogia se corresponde con el estudio de la tercera etapa
de la discapacidad, el modelo social (modelo moderno-critico). En esta etapa, las
personas con discapacidad reclaman el control de su situacion, alegando que son
ellas quienes viven dicha realidad y por tanto deben ser ellas quienes decidan sobre
la misma, y no otras personas (los supuestos expertos).

Como si de los «tres monos sabios»3 se tratara, catalogamos esta etapa como la de
no callar* porque es una etapa de lucha y cambio de la perspectiva médica predo-
minante, a la que claramente se oponen. Dicha etapa convive en el tiempo con su
predecesora, precisamente, la del modelo médico, que todavia constituye en la ac-
tualidad la perspectiva dominante, aunque conviviendo con la critica surgida del
modelo social. Mas concretamente, podemos fechar su inicio en la segunda mitad
del siglo XX y perdura hasta nuestros dias.

Palabras clave: Discapacidad; Diversidad funcional; Modelo social (Modelo mo-
derno-critico).

Abstrect:

This work is part of a trilogy of articles in which each of the three stages of what we
call the “social process of disability” are analyzed , delving into the concept that one
had / has of it in each age and in the terms used to designate / designate the people
that this concept encompasses. We will see that this nomination justified, and con-
tinues to justify, the practices of which this group is the object, always in accordance
with the prevailing social norm at all times regarding health.

This third article of the trilogy corresponds to the study of the third stage of disabil-
ity, the social model (modern-critical model). At this stage, people with disabilities
claim control of their situation, claiming that they are the ones who experience this
reality and therefore it should be they who decide about it, and not other people (the
supposed experts).

As if it were the «three wise monkeys» , we classify this stage as the one of not
keeping quiet because it is a stage of struggle and change from the predominant
medical perspective, which they clearly oppose. This stage coexists in time with its

3 La célebre figura de los monos que se tapan los ojos, los oidos y la boca, también conocida
como los «tres monos misticos», esta situada en un santuario de Tokio (Japon) que data de
1636. Los nombres de los simios en el idioma natal significan «no ver, no oir, no decir»,
respectivamente, sin especificar qué no ha de ser visto, oido o dicho aunque tradicional-
mente se ha entendido que se refiere al Mal, pues la traduccion se origina con el codigo
moral chino, la filosofia que promulgaba el uso de las tres acciones en la atencion cercana
al mundo observable.

4 Aunque este tercer mono sabio signifique «no decir», se decide retomar el término aqui
como «no callar», acorde a las ideas que desarrollaremos en las consecutivas paginas. A su
vez, los articulos previos de la trilogia corresponden al «no ver» y «<no oir» en nuestra alego-
ria.
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predecessor, precisely that of the medical model, which still constitutes the domi-
nant perspective today, although it coexists with the criticism arising from the social
model. More specifically, we can date its beginning in the second half of the 20th
century and it lasts to this day.

Keywords: Disability; Functional diversity; Social model (Modern-critical model).

1. INTRODUCCION

Sir Isaac Newton® (1642-1727) creia que la ciencia avanzaba de modo acumulativo,
de manera que cada avance se construye sobre los que le han precedido. Pero el
filosofo de la ciencia Thomas Kuhn® (1922-1996), creia que esta concepcion del
desarrollo acumulativo de la ciencia era erronea y formul6 una alternativa critica.
En 1962 publico La estructura de las revoluciones cientificas, que en un principio,
al enmarcarse dentro del campo de la Filosofia, parecia estar destinado a ser mar-
ginado por la Sociologia, ya que se centraba en las ciencias naturales, o ciencias
«duras», especificamente, en la Fisica, y parecia tener escasa relacion con las Cien-
cias Sociales. Sin embargo, una de las metas del autor en su obra era desafiar las
suposiciones comunes acerca de como la ciencia avanza. Resulté que las tesis del
libro demostraron ser de sumo interés para los estudios de una amplia serie de
campos: Historia, Linguistica, Economia... Y para ninguno cobro tanta importancia
como para los sociologos.

«Kuhn admitié que la acumulacion jugaba cierto papel en el avance de la ciencia,
pero los principales cambios resultaban de las revoluciones. Kuhn ofreci6 una teo-
ria de como se habian producido los principales cambios cientificos. Creia que la
ciencia estaba siempre dominada por un paradigma especifico [...] La ciencia nor-
mal consiste en un periodo de acumulacion de conocimientos en el que los cienti-
ficos trabajan para extender el paradigma dominante. Este trabajo cientifico inevi-
tablemente genera anomalias, o hallazgos, imposibles de explicar mediante el pa-
radigma dominante. Si estas anomalias aumentan se produce una etapa de crisis,
que puede desembocar en una revolucion cientifica. El paradigma dominante se

5 Newton fue armado caballero en 1705 por la Reina Ana, como recompensa a los servicios
prestados a Inglaterra. Basicamente, sin entrar en detalles, esos servicios podrian resu-
mirse en las aportaciones cientificas que hizo a lo largo de su vida, y que a dia de hoy
siguen siendo cruciales en multiples campos de estudio.

6 Aunque fue fisico e historiador, es mayormente conocido por su contribucion al cambio
de orientacion de la Filosofia y la Sociologia de la Ciencia en la década de los ’60.
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abandona y se reemplaza por otro nuevo que ocupa su lugar en el nucleo de la
ciencia. Nace un nuevo paradigma dominante, y de nuevo se repite el ciclo [...]

En los periodos de revolucion es cuando se producen los grandes cambios en la
ciencia» (Ritzer, 1997:597).

Con todo esto, Kuhn lo que nos viene a decir es que en un determinado momento
coexisten multiples paradigmas (Pn), pero uno termina por desplazar a todos los
demas, convirtiéndose en el paradigma hegemonico (Ph). Después de esto, se inicia
una etapa de ciencia normal, de caracter acumulativo, regida por dicho Ph. Pero
iran surgiendo «anomalias» que no puede explicar el Ph, por lo que apareceran
paradigmas emergentes (Pe), que trataran de abordar las anomalias de otro modo.
Puede suceder que un Pe desplace al Ph anterior. El periodo en el que el Pe va
creciendo hasta desplazar al Ph es un periodo de revolucion cientifica, al final del
cual dicho Pe acaba convirtiéndose en el nuevo Ph, y otro periodo acumulativo de
ciencia normal se inicia. Resumimos graficamente este ciclo en la Figura 1.

Periodo de
ciencia normal
l (regido por Ph)
Periodo de
revolucion cientifica PP
(Pe se convierte en
el nuevo Ph) (P1, P2, P3... Pn)
Crisis
(surge un Pe)

Figura 1. Ciclo del avance cientifico segiin la teoria de Kuhn. Fuente:
elaboracion propia.

Segun Ritzer (1997:598), el paradigma sirve para (1) diferenciar una comunidad
cientifica de otra; (2) distinguir entre etapas historicas diferentes en el desarrollo
de una ciencia; y/o (3) distinguir entre grupos cognitivos dentro de una misma
ciencia. Un paradigma’ es una matriz disciplinar, un conjunto de elementos orde-
nados, poseidos en comun por quienes practican una disciplina (valores, normas...)

7 Kuhn explica de forma vaga el concepto de paradigma en su obra, pero Ritzer (1975:7)
ofrece una definicion de paradigma fiel al significado de la obra original del autor: “un
paradigma es una imagen basica del objeto de una ciencia. Sirve para definir lo que debe
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De manera mas sintética, se trata del conjunto de principios que comparten los
cientificos que trabajan dentro de un determinado area: principios que definen cual
es su objeto y cual es su método (Lamo de Espinosa, 1994). Esto supone la exis-
tencia de un conocimiento tacito, que es el conocimiento que se adquiere por el
mero hecho de pertenecer a una comunidad cientifica; junto a €l, y diferente, esta
la cultura disciplinar, que es el conjunto de pensamientos adquiridos por cada uno
de los miembros de la comunidad cientifica en su proceso de socializaciéon. Hablar
una jerga especifica implica saber discernir lo que pasa, saber cual es la relacion
entre palabras y cosas. Para Kuhn, el dominio de una ciencia particular implica la
adquisicion de unos habitos de pensamiento, que son el resultado del aprendizaje
de su lenguaje particular (esto es una aculturacion).

Es de crucial importancia la educacion cientifica, porque permite aprender el len-
guaje cientifico, la jerga especifica; aprender a describir el mundo a través de ese
lenguaje. La clave es como la comunidad cientifica ve el mundo, atendiendo, a par-
tir de dicha vision, a unas cosas y no a otras. No es tanto el objeto, sino el sujeto,
su papel activo, lo que define a una ciencia. En la época en la que aparece la obra
de Kuhn, se produce el llamado giro lingtiistico®: 1o importante no es como son las
cosas, sino como se nos dice que son, como se nos representan, y como las cons-
truimos y percibimos; las cosas no son, las construimos. El lenguaje es lo impor-
tante ahora: si antes podia concebirse como un velo, que ocultaba la realidad de
las cosas, ahora es la verdad, es las cosas mismas. Garfinkel (1968), por ejemplo,
orienta la etnometodologia hacia el estudio de los modos a través de los cuales las
personas construyen la realidad, considerando que lo que pensamos que es la
realidad, es la realidad.

Durante siglos, la cuestion de la discapacidad ha estado dominada por el para-
digma médico, cuyos expertos valoran la condicion de las personas con discapaci-
dad y les imponen la forma en la que deben vivirla y en la que deben vivir. Sin
embargo, este modelo médico, que focaliza su atencion sobre el individuo, conside-
rando que es en €l donde reside el problema, ha tenido que aprender a convivir en
las ultimas décadas con el modelo social de la discapacidad, que centra su atencion

estudiarse, las preguntas que es necesario responder, como deben responderse y qué re-
glas es preciso seguir para interpretar las respuestas obtenidas. El paradigma es la unidad
mas general de consenso dentro de una ciencia y sirve para diferenciar una comunidad
cientifica (o subcomunidad) de otra. Subsume, define e interrelaciona los ejemplares, las
teorias [cursivas anadidas], y los métodos e instrumentos disponibles”.

8 Cambio metodologico que afirma que el trabajo conceptual de la filosofia no puede lo-
grarse sin un analisis previo del lenguaje. Aunque es un término que se formula en 1953,
se popularizé especialmente a partir de 1967.
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en la sociedad, entendiendo que es ésta la que discapacita a la persona. “Mientras
que en las concepciones del modelo médico el cuerpo es reducido a un mero subs-
trato fisiologico, desde la 6ptica del modelo social el cuerpo desaparece de escena:
la problematica de la discapacidad se situa en las estructuras sociales, en la ma-
terialidad de los entornos, en las construcciones de sentido, en las representacio-
nes colectivas” (Ferreira, 2017:23).

El modelo médico? de la discapacidad no puede explicar todo lo que les sucede a
las personas con discapacidad. Vivimos actualmente en una etapa de crisis, de
revolucion cientifica, en el que emergen unas anomalias que el paradigma médico
no puede explicar y que son, precisamente las que recoge el modelo moderno-critico
de la discapacidad. Las anomalias de los paradigmas hegemoénicos (en este caso el
modelo médico) no son, per se, un nuevo paradigma: los paradigmas nuevos sur-
gen, precisamente, a partir de lo que son anomalias para los precedentes. Llama-
mos anomalia a un hecho que el paradigma no puede explicar. Por ejemplo, el
paradigma meédico no puede explicar la falta de derechos, la marginacion, las ba-
rreras arquitectonicas... (aunque realmente para el modelo médico de la discapa-
cidad, éstas no son anomalias, pues simplemente son hechos que, segun su pers-
pectiva, no tienen por qué ser explicados).

No se trata, desde el modelo social, de imponer la vision sociologica para el estudio
de este campo, sino arrojar luz sobre uno de sus componentes (el social), ya que
no se ha tenido suficientemente en cuental®. Podria decirse que “la discapacidad
es el producto de la interaccion entre el sustrato fisiologico del individuo y las con-
diciones sociales del entorno en el que éste habita (y que pueden manifestarse en
forma de barreras u obstaculos)” (Cano Esteban y Rodriguez Diaz, 2015: 16). La
discapacidad solo adquiere sentido dentro de un contexto concreto (Ferreira, 2008):

9 Se recomienda leer el segundo articulo de esta trilogia: La Trilogia del Proceso (II) — No Oir.
2% etapa de la discapacidad: Modelo médico (Modelo moderno-rehabilitador).

10 Dentro de esta linea, se han planteado términos mas propicios para referirnos a esta
tematica (basados en un lenguaje inclusivo). Hablamos de personas con «diversidad fun-
cional» en lugar de hablar de «discapacidad» (que atendiendo a la composicion de la palabra
es «no tener capacidad», lo que evoca una idea de incapacidad en el sujeto: no es activo si
no pasivo), o, mucho mas anticuado auin, «minusvalia» (que literalmente significa «menos
valido», con lo que se le otorga una posicion inferior, de desventaja, al sujeto). Sin embargo,
el término «diversidad funcional» refiere que todo el mundo puede realizar funciones aun-
que lo hagan de manera diferente (ej: una persona puede salir a comprar el pan, y da igual
que lo haga andando o que vaya en silla de ruedas —ambas pueden realizar la misma
funcion aunque sea de manera distinta—).
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la miopia es tipica en sociedades agrarias, pero es impensable en sociedades mari-
timas. No es la constitucion del sujeto la que lo convierte en discapacitado, es el
contexto el que lo discapacita.

Siguiendo con el ejemplo de la funcionalidad visual, el sentido de la vista ha adqui-
rido la condicion de sentido principal para las sociedades occidentales, son socie-
dades de la supremacia de la vision; y mas aun, con el desarrollo de las nuevas
tecnologias de la informacion y la comunicacion (TIC’s), que nos permiten mostrar
en tiempo real lo que hacemos o sea cual sea el lugar en el que estemos (ej: la
popular moda de los selfies o de fotografiar la comida que vamos a probar). Y a
pesar de haber llegado a este punto en las sociedades occidentales actuales, no
siempre ha sido asi: la obra de McLuhan estudia como, con la aparicion del alfa-
beto, se pasa de una cultura oral a una cultura visual; que se intensifica mas tarde
con la invencion de la imprenta y la alfabetizacion masiva en la escuela (Rodriguez
Diaz, 2013). Se trata, claramente, de una construccion social; y sin embargo, la
realidad sensorial no es una realidad universal: “En Occidente, se suele pensar en
la percepcion como en un acto fisico y no cultural. Se piensa que existen cinco
sentidos (vista, oido, tacto, olfato y gusto) y que estos proporcionan datos sobre el
mundo. Pero esta nocion es en si misma cultural. Para otras culturas, hay mas
sentidos y, para otras, hay menos. Asi, los budistas afnaden la mente como sexto
sentido y para los hausa de Nigeria solo hay dos: la vista y el resto” (Rodriguez
Diaz, 2013: 81).

Precisamente, tratando de alejarnos de aquel modelo médico que queda un tanto
obsoleto para la mentalidad multitedrica actual que se aleja de perspectivas que
dan explicacion a los fenomenos a través de una Unica linea de pensamiento, y que
no explica cuestiones que considera que no son de su incumbencia pero que son
importantes para el colectivo de personas con discapacidad en este caso, otro as-
pecto fundamental a tener en cuenta desde una optica que asume que la discapa-
cidad es, en gran medida, una construccion social es el cuerpo en si mismo. Asis-
timos a un momento historico de reapropiacion del cuerpo por parte de las perso-
nas con discapacidad. “Para recuperar la condicién integra del cuerpo como espa-
cio fundamental de existencia de las personas con discapacidad, es necesario ape-
lar a sus voces, sus experiencias, sus discursos, sentimientos y expectativas” (Fe-
rreira, 2017:25). Es por esto que en nuestra analogia de los «tres monos sabios»,
determinamos el modelo social de la discapacidad como el de no callar porque es
el momento de dar voz a las personas que viven esa situacion y que retomen sus
propias vidas, desligandose de supuestos expertos que tomen decisiones por ellos
y ellas, cuando no es lo que necesitan. Desarrollaremos esta idea con mas deteni-
miento en los siguientes epigrafes, pero para ello es necesario, previamente, con-
textualizar el momento historico donde se gestara el Pe del modelo social de la
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discapacidad que nos permita entender como, posteriormente, poco a poco despla-
zara el Ph médico.

2. Marco historico: de la segunda mitad del siglo XX hasta
nuestros dias

Nos situamos en la segunda mitad del siglo XX. Al finalizar la II Guerra Mundial
(1939-1945), el proceso de reconstruccion social conducira a un nuevo modelo de
organizacion que nada tendra que ver con el anterior. Las dos superpotencias ven-
cedoras, Estados Unidos y la Union Soviética, rompen la alianza mantenida du-
rante la guerra y se enemistan, conformando dos bloques: el Bloque Occidental
(occidental-capitalista), liderado por Estados Unidos, y el Bloque del Este (oriental-
comunista), liderado por la Union Soviética. Se gesta el inicio de la Guerra Fria,
que se prolongara hasta finales de los anos 80. En 1961 el Bloque del Este cons-
truye el Muro de Berlin, que dividira a la ciudad por varias décadas, siendo el
ejemplo tangible mas claro de la division politica del nuevo orden mundial. EI mo-
mento mas tenso de la Guerra Fria, al ano siguiente del levantamiento del muro de
Berlin, se vivio cuando Estados Unidos tuvo conocimiento de la existencia de bases
de misiles nucleares de alcance medio soviéticos en territorio cubano, lo que pudo
haber dado lugar a una III Guerra Mundial.

Este comienzo de la década de los 60 es representativo de un periodo que estaria
caracterizado por confrontaciones internacionales y las protestas de una ciudada-
nia cada vez mas critica con las acciones de sus gobernantes: movimientos de pro-
testa contra la Guerra de Vietnam (1955-1975) en Estados Unidos; lo que se cono-
ci6 como la Primavera de Praga (1968), en la por entonces Checoslovaquia, contra
la invasion de tropas soviéticas; las protestas estudiantiles, especialmente en Fran-
cia, de Mayo del 68 contra el orden establecido... El clima de tension social se
traduce en una gran cantidad de asesinatos de lideres politicos: Martin Luther
King, Malcolm X, los hermanos Kennedy... En América Latina, los movimientos
sociales también adquieren cada vez mas importancia. Mientras tanto, en Europa,
se consolida la reconciliacion franco-alemana, base para la construccion de la
Union Europea (UE) mas adelante.

La carrera espacial que habia comenzado liderando la Unién Soviética al poner al
primer hombre en orbita alrededor de La Tierra (1961), culmina cuando Estados
Unidos logra llevar al primer ser humano a la superficie lunar (1969). Desde ese
momento, la hegemonia estadounidense comienza a hacerse patente. La década de
los “70 supone una época de cambios politicos a nivel mundial. En Chile, Salvador
Allende alcanza el poder politico por medios democraticos, convirtiéndose asi en el

54 Intersticios: Revista Sociologica de Pensamiento Critico: http://www.intersticios.es



http://www.intersticios.es/

Vol. 145() 2021 [ ISSN 1887 - 3898 ]

primer presidente de ideologia marxista elegido democraticamente en el mundo;
mientras que en Europa, las dictaduras del sur (Espana, Portugal y Grecia) desa-
parecen y dan lugar a regimenes democraticos!!. Ademas, el auge de las drogas
provoca graves danos sociales, especialmente la heroina, especialmente en Espana,
cuyo consumo masivo provocara una “epidemia” que se agravaria en la década
siguiente.

Mientras tanto, en Reino Unido, Margaret Thatcher se convierte en la primera mu-
jer en ser Primera Ministra. Impulsoé la desregularizacion del sector financiero, la
flexibilizacion en el mercado laboral, la privatizacion de empresas publicas y la
reduccion del poder de los sindicatos a lo largo de los mas de 20 anos que estuvo
en el cargo (1979-1990). En 1989 la URSS y el bloque soviético en general se en-
cuentran mas debilitados que nunca. El 9 de noviembre de ese ano el Muro de
Berlin es demolido por los propios berlineses, dando el golpe de gracia a la era de
la hegemonia soviética, convirtiéndose la caida del muro en el simbolo de las revo-
luciones de 1989 que se dieron en los paises de Europa del este.

En los anos 90, Estados Unidos se sitia en el tablero internacional como Unica
superpotencia. En Europa, una gran cantidad de los paises del este se encontraban
en un doble proceso de transicion: de dictadura a democracia, y de economia pla-
nificada a economia de mercado. Algunos de ellos, como Checoslovaquia, Yugosla-
via y la propia URSS, se desintegraron, de manera violenta en algiin caso incluso.
Lo cual contrasta con la consolidacion de la UE en 1991 cuando los doce Estados
miembros de la Comunidad Econémica Europea (CEE) firman el Tratado de Maas-
tricht. Culturalmente, la década de 1990 se caracterizo por el auge del multicultu-
ralismo y de los medios de comunicacion, como internet, expansion que continta
hasta nuestros dias.

No cabe duda de que el inicio del siglo XXI se caracteriza por la expansion de la
digitalizacion y el control de la informacion a nivel global, gracias al desarrollo de
las TIC’s; con ella, también surge el movimiento antiglobalizacion, como critica a
dicho proceso. Se retoman a su vez en este inicio de siglo luchas que comenzaron
en décadas que parecen ahora lejanas, como la toma de conciencia del fenémeno
del cambio climatico. Y surgen con mas fuerza, si cabe, pensamientos como el mo-
vimiento feminista, el movimiento antirracista o la teoria queer. No es de extranar,
por tanto, que éste sea el caldo de cultivo donde surge el modelo social de la disca-
pacidad, que empuja con impetu para hacerse un hueco en la nueva realidad social

11 Es por esto por lo que todos esos movimientos sociales que comenzaron en la década
anterior llegan con retraso a Espana.
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de nuestros dias, surgida a partir de las transformaciones politicas, sociales y eco-
nomicas que se inician hacia finales de los 60 del siglo XX.

3. El comienzo de una era

Segun Shapiro (1994:41), “el Movimiento de Vida independiente naci6 el dia que
Ed Roberts llegd al Campus de Berkeley”. Para saber quién es Ed Roberts y qué es
el movimiento de vida independiente (MVI) vamos a relatar brevemente su historia,
poniendo de manifiesto las vivencias a partir de las cuales surge!2.

Ed Roberts (1939-1995) naci6é en Estados Unidos y a los 14 anos de edad contrajo
polio, lo que le provocé una discapacidad catalogada como “severa”. A consecuencia
de ello, en su entorno familiar y médico se asumi6 que Roberts no podria aspirar a
determinados proyectos vitales, como casarse, asistir a la universidad u obtener
un empleo. A pesar de estos pronosticos, y no sin superar numerosas barreras,
Roberts logré terminar los estudios de secundaria y se preparo para el acceso a la
universidad. En aquella época, en Estados Unidos, las personas con movilidad re-
ducida solo podian aspirar a ingresar en cuatro universidades!3 en todo el pais.
Sin embargo, Roberts decidi6 presentar su solicitud a una diferente, la Universidad
de Berkeley (California), dado que era la que, en su opinion, le ofrecia las mejores
posibilidades para desarrollar su proyecto académico de Ciencias Politicas. Derri-
bando muchas barreras, arquitectonicas y mentales, Roberts fue admitido y se
alojo en la enfermeria de la universidad, ya que la residencia de estudiantes no
podia soportar el peso del pulmon de acero que necesitaba. Al requerir ayuda para
las actividades basicas de la vida diaria (ABVD’s), muchos companeros se ofrecian
para ello, pero en la mayoria de los casos recurria a la contratacion de asistentes,
servicio que cubria con fondos estatales. A raiz de su ingreso, la universidad co-
menzo a recibir solicitudes de otros estudiantes con movilidad reducida.

Durante este tiempo, entre otras cuestiones, Roberts se dedico al estudio del mo-
vimiento feminista buscando similitudes entre la situacion de las mujeres y la de
las personas con discapacidad. Era claro que se daban analogias: las mujeres re-
chazaban que la anatomia impusiera su destino y habian puesto mucho énfasis en
alcanzar el control de sus propios cuerpos. Roberts también advirtié que las per-

12 Podemos encontrar la historia de Ed Roberts con mas detalle en Palacios (2008).

13 Solo estas cuatro cumplian con los requisitos de accesibilidad, y ello se debia a que
habian sido pensadas para los veteranos de guerra de la Il Guerra Mundial.
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sonas con discapacidad estaban cuestionando la medicalizacion de sus propias vi-
das, que suponia una manipulacion externa de sus cuerpos, una pérdida de control
sobre los mismos. Para cuando comenzo sus estudios de Doctorado (1967), ya ha-
bia en la universidad doce estudiantes con discapacidad severa. Vivir en la enfer-
meria era lo que mas los estigmatizaba, ya que eran estudiantes de dia y enfermos
de noche; siendo precisamente el rol de personas enfermas el que querian erradicar
del pensamiento social; asi que comenzo a buscar soluciones para que los estu-
diantes con discapacidad pudieran vivir en igualdad de condiciones que los estu-
diantes sin discapacidad. “Ello significaba entre otras cuestiones tener la oportu-
nidad de poder tomar sus propias decisiones respecto de donde, con quién y como
vivir. Y, en este sentido, ellos recalcaban que no querian pasar el resto de sus vidas
viviendo juntos como companeros en una especie de residencia fraternal de perso-
nas con discapacidad” (Palacios, 2008:111).

Por otro lado, Jean Wirth, la consejera que habia tenido Roberts durante sus anos
de instituto, habia comenzado un programa para disminuir el abandono escolar de
personas negrasl4, y pidi6é a Roberts que colaborara para hacerlo extensible a otros
colectivos, como el de personas con discapacidad. Su primera medida fue decretar
que dichos programas antidesercion para estudiantes con discapacidad fueran lle-
vados por personas con discapacidad, siempre que fuera posible. La idea era que
las propias personas con discapacidad eran quienes mejor conocian las necesida-
des de las personas con discapacidad, y no los médicos o los enfermeros. Es asi
como comienza a germinar el MVI15. En 1973 se aprob6 en Estados Unidos la pri-
mera ley de derechos civiles para personas con discapacidad!6.

14 Tradicionalmente se pensaba que el abandono escolar era un problema meramente aca-
démico, pero Wirth comprendi6 que en el caso de estudiantes que pertenecian a minorias,
eran los problemas de la vida diaria los que generaban el fracaso escolar.

15 A raiz de esto se comienzan a desarrollar otras experiencias que van en la misma linea,
como el Centro de Vida Independiente que en 1972 los lideres del Programa de Estudiantes
con Discapacidad Fisica de la Universidad de Berkeley impulsaron para que personas con
discapacidad (no necesariamente estudiantes) pudieran vivir independientemente en sus
comunidades.

16 En su Seccion 504, la ley indicaba que “es ilegal que cualquier organismo federal, uni-
versidad publica, contratista federal o cualquier otra institucion o actividad que reciba
fondos publicos discrimine a cualquier persona solo en razéon de su discapacidad”. Se
aprobé sin ni siquiera ser debatida, sin mas; se la consideré un topico para un grupo
simpatico (Shapiro, 1994). “Sin embargo, al momento de aplicar la ley, los gobiernos locales
y federales fueron reticentes a implementar la Seccion 504. Basicamente lo que sucedio
fue que se advirtié6 que muchas de las adopciones de medidas antidiscriminatorias a favor
de personas con discapacidad —a diferencia de lo que pudo haber sucedido por ejemplo
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El nacimiento del MVI representé un cambio significativo en la percepcion de las
personas con discapacidad en los Estados Unidos, y sirvidé de guia para muchos
otros paises; en especial, tuvo grandes repercusiones en el Reino Unido. Un grupo
de activistas y académicos con discapacidad (mayormente sociologos y psicologos)
se movilizaron para cambiar la opinion que se tenia de ellas, categorizadas tradi-
cionalmente como un grupo vulnerable y necesitado de proteccion; se reivindicaron
como plenamente capaces para definir sus propias necesidades y servicios priori-
tarios. En 1976, la Union de Personas con Discapacidad Fisicas contra la Segrega-
cion (UPIAS, por sus siglas en inglés) propuso un conjunto de ideas a las que de-
nomino “Principios Fundamentales de la Discapacidad”. Mas tarde, el activista y
académico Mike Oliver presento estas ideas como el modelo social de la discapaci-
dad.

«Destaca Colin Barnes que este modelo no cosiste mas que en un énfasis en las
barreras economicas, medioambientales y culturales, que encuentran las personas
a las que otros consideran con algun tipo de diversidad funcional. Estas barreras
incluyen inaccesibilidad en la educacion, en los sistemas de comunicacion e infor-
macion, en los entornos de trabajo, sistemas de beneficencia inadecuados para las
personas con discapacidad, servicios de apoyo social y sanitarios discriminatorios,
transporte, viviendas y edificios publicos y de entretenimiento inaccesibles y la
devaluacion de las personas etiquetadas como discapacitadas por la imagen y su
representacion negativa en los medios de comunicacion —peliculas, television y
peridédicos—. Desde esta perspectiva, las personas con discapacidad son discapa-
citadas como consecuencia de la negacion por parte de la sociedad de acomodar
las necesidades individuales y colectivas dentro de la actividad general que supone
la vida econdmica, social y cultural» (Palacios, 2008:121).

Barnes indica que hay evidencias a través de la historia de la existencia de perso-
nas con deficiencias!” en momentos anteriores, que hoy en dia son catalogadas
como discapacitados y en su momento no eran considerados como tales. Siempre
han existido, en todas las sociedades del mundo; y las respuestas que éstas dan a

con las adoptadas a favor de las personas negras o las mujeres— podrian requerir grandes
inversiones de dinero” (Palacios, 2008:116). Asi comenzé una gran movilizacion de las per-
sonas con discapacidad, lo que también atrajo a innumerables medios de comunicacion.
El grupo ADAPT (acrénimo que significa “adaptar”) llegé incluso a tomar un edificio y em-
prender otras acciones similares, lo que de algin modo modifico la imagen paternalista
que se tenia hasta el momento de las personas con discapacidad.

17 Hay que diferenciar entre los términos provenientes del inglés impairment/disability,
deficiencia/discapacidad (aunque el primero también puede traducirse como “impedi-
mento”, cuya imagen se proyecta con este estigma en el imaginario social). Mas adelante,
en la Tabla 2, abordaremos con mas detalle las connotaciones de estos términos.
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la deficiencia y a la discapacidad son historica, cultural y geograficamente varia-
bles. Por ejemplo, en relacion con esto, Mike Oliver (1990) explica que la discapa-
cidad no aparece con el capitalismo, solo que adopta una forma diferente en el

contexto de las relaciones sociales propias de dicho sistema economico: el capita-

lismo industrial excluyo a las personas con discapacidad de la posibilidad de par-

ticipar en su sistema productivo, al no permitirles el acceso al mercado laboral y,

debido a ello, limita su capacidad de consumo.

Puesto que geograficamente este modelo social surge en dos puntos muy concretos
del planeta (Reino Unido y Estados Unidos), la Tabla 1 sintetiza una comparacion

entre ambos.

Significado

REINO UNIDO

(la discapacidad como ba-
rrera social)

La discapacidad es una cons-
truccioén social. Las personas
con impedimentos son opri-
midos / la sociedad los disca-
pacita. Las principales disca-
pacidades son la discrimina-
cion, el ostracismo social, la
dependencia econémica, la
alta tasa de desempleo, los
edificios inaccesibles y la ins-
titucionalizacion.

ESTADOS UNIDOS
(la discapacidad como mino-
ria politica)

Las personas con discapacidad
constituyen una minoria social
como las personas de color,
quienes son devaluados, estig-
matizados, desacreditados y no
se les tiene en cuenta. Las per-
sonas con discapacidad consti-
tuyen un grupo minoritario a
quienes se les han negado los
derechos civiles, acceso iguali-
tario y proteccion.

Implicacién
moral

La sociedad ha fallado a las
personas con discapacidad y
los ha oprimido mediante ba-
rreras que impiden su ac-
ceso, integraciéon e inclusion
en todas las esferas de la
vida, trabajo, educacion y
ocio.

La sociedad ha devaluado y
marginado a las personas con
discapacidad hasta conferirles
en minoria. Las personas con
discapacidad solo habitan la
periferia social.

Ejemplo

“Nada sobre nosotros sin no-
sotros”; “Derechos civiles, no
caridad”.

“Nada sobre nosotros sin noso-
tros”; “Personas con discapaci-
dad y orgullo”.

Origen

Después de la II Guerra Mun-
dial: UPIAS e intelectuales
como Mike Oliver y Colin
Barnes.

A principios del siglo XX. El
movimiento desaparece hasta
1975, que se reaviva con pro-
testas para la implantacion de
leyes.

Objetivos de
intervencion

Cambio en el sistema politico, econémico, educacional y social.
Aumento de accesibilidad de lugares y servicios. Promocion de
un sentido positivo de la discapacidad.
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Beneficios
del modelo

Efectos
negativos

Promueve la propia integra-
cion de las personas con dis-
capacidad. Se centra en las
desventajas de las personas
con discapacidad. Sentido de
pertenencia e implicacion de
la comunidad de las personas
con discapacidad. Orgullo de
la discapacidad. Clara distin-
cion entre barrera social (la
cual puede ser eliminada) e
impedimento (que no puede
eliminarse).

Sentimiento de impotencia
ante la disparidad de la si-
tuacion politica y econémica.
Necesidad de fuertes habili-
dades de autodefensa. Falta
de conocimiento del efecto de
los impedimentos en la vida

Promueve la propia integracion
de las personas con discapaci-
dad. Se centra en las desventa-
jas de las personas con disca-
pacidad. Sentido de pertenen-
cia e implicacion de la comuni-
dad de las personas con disca-
pacidad. Orgullo de la discapa-
cidad. Conexién con politicas
de raza.

Sentimiento de impotencia
ante la disparidad de la situa-
cion politica y econémica. Ne-
cesidad de fuertes habilidades
de autodefensa. Elimina el con-
cepto de impedimento y disca-
pacidad.

cotidiana.

Tabla 1. Comparacion del modelo social britanico y estadounidense. Fuente: Pérez
Dalmeda y Chhabra (2019:14); y elaboracién propia.

En este punto, hay que hacer una mencion detenida a las mujeres con discapaci-
dad, ya que el movimiento, hasta los afos 90 invisibilizé su experiencia y no tuvo
una perspectiva de género critica. Ser mujer con discapacidad implica multiples
discriminaciones; barrera sobre barrera, se dificulta atin mas el ejercicio de dere-
chos y la plena participacion social y la consecucion de autonomial8. “Los estudios
feministas de la discapacidad surgieron en los anos 90 en el ambito anglosajon. La
critica feminista de la discapacidad no se distingue porque su objeto de analisis
sean las mujeres con discapacidades, sino porque estudian la discapacidad desde
un paradigma teoérico propio de los estudios de género, con una perspectiva critica
del sistema de género y de opresion. De este modo, la critica feminista de la disca-
pacidad fundamenta sus analisis en las propuestas de los estudios feministas,
atendiendo a las estructuras de dominacion y discriminacion que conforman el
orden social” (Gomez Bernal, 2016:47).

En el analisis sociologico de la discapacidad, tradicionalmente se ha hablado de
opresionl? (Abberley en Barton, 2008); lo que “significa asumir que [las personas

18 William John Hannah y Betsy Rogovsky dedican el capitulo “Mujeres con discapacidad:
la suma de dos obstaculos” en la obra de compilacién de Barton Superar las barreras de
la discapacidad (2008) precisamente a este tema.

19 Aunque en la actualidad, al encontrarnos ante un nuevo cambio de paradigma, se vira
hacia el término exclusién social, que hace referencia a las nuevas formas de estratificacion
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con discapacidad] constituyen un grupo en el cual sus miembros, por el simple
hecho de portar una discapacidad, se encuentran en una posicion de inferioridad
respecto a las personas sin discapacidad” (Ferrante, 2009:60). Hay que tener espe-
cial cuidado a la hora de especificar las diferencias y semejanzas que se dan entre
la discapacidad y otras formas de opresion social. También se debe asumir que se
ha de incorporar la deficiencia en el marco analitico a la hora de desarrollar una
teoria social de la discapacidad, pues la misma constituye el sustrato material so-
bre el que se construye la definiciéon de discapacidad. Esta no puede ser entendida
meramente como “diferencia”, que lo es, sino que se necesita ir mas alla y realizar
un analisis profundo que extraiga las conexiones entre ese sustrato material y las
estructuras sociales opresoras que se constituyen en torno al fenomeno de la dis-
capacidad. “En definitiva, lo que se plantea es la deconstruccion sistematica del
concepto «discapacidad»; una deconstruccion de cuyos resultados se pueda derivar
una nueva consideracion del fenomeno a la luz del entramado socio-histérico-cul-
tural que sirve de arquitectura a su definicion y al establecimiento de las estructu-
ras y dinamicas que lo configuran como una forma de opresion” (Ferreira, 2008).

3.1. El caso de Espana

En lo que se refiere al MVI en Espana, no sera hasta el ano 2001 que surja un
movimiento social organizado de las personas con discapacidad al margen de los
movimientos asociativos tradicionales. Planella, Moyano y Pié (2012) apuntan que
este retraso se debe al largo periodo de Dictadura Franquista, durante el cual se
dio un sometimiento absoluto de las personas con discapacidad. Aunque la muerte
del dictador fascista en 1975 termina con este periodo, tras él se inicia otro de
incertidumbre y cambios politicos, durante el que se anteponen otras cuestiones a
nivel social, antes que la situacion de las personas con discapacidad. En conse-
cuencia, mientras que el movimiento en otras partes del mundo entraba casi en la
adolescencia, en Espana no habia ni nacido.

A finales de los 70 y principios de los 80 comienzan a surgir, incipientemente, or-
ganismos orientados hacia el tratamiento de la discapacidad. Se crearon asi el Real
Patronato sobre Discapacidad?® y el Consejo Nacional de Representantes de Defi-
cientes (aunque dicho organismo nunca llegd a registrarse oficialmente). Dichos

social que no se habian dado anteriormente, caracterizadas por una dualidad entre “in-
cluidos y excluidos” (Diaz Velazquez, 2011).

20 Conocido anteriormente como Real Patronato de Educacion y Atencién al Deficiente y
luego como Real Patronato de Atencion a Personas con Minusvalia.
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organismos son los antecesores del Comité Espanol de Representacion de Minus-
validos?! (CERMI), creado en 1997, cuya representacion es mayoritaria, agrupando
en ese momento a unas 3.000 asociaciones del sector. Actualmente, engloba mas
de 8.000 asociaciones orientadas hacia la lucha por los derechos de 3.8 millones
de personas con discapacidad.

«El movimiento social relacionado con la discapacidad en Espana es, ademas, un
movimiento de base familiar en la mayoria de los casos, surgido como respuesta a
las necesidades no cubiertas de atencion y que como consecuencia de ello, ha ido
asumiendo responsabilidad directa en la planificacion y gestion de programas y
servicios de apoyo. Se podria decir, por tanto, que el movimiento asociativo de la
discapacidad en Espana, surge y se fortalece principalmente en un contexto (anos
60,70 y 80) en el que domina en el modelo médico-rehabilitador en la atencion a
personas con discapacidad; su perfil caracteristico es el de asociaciones que ges-
tionan y proveen servicios y estan agrupadas en torno a un mismo diagnéstico o
tipo de discapacidad catalogada. El avance hacia las nuevas perspectivas del mo-
delo social, ha facilitado el surgimiento de nuevas iniciativas asociativas que ya no
se agrupan tanto en torno a un diagnostico médico o un tipo de discapacidad, sino
mas bien alrededor de un tipo concreto de necesidad, reivindicacion, o rechazo de
discriminacion» (Gomez Bernal, 2016:48-49).

El Estado ha pretendido dejar atras el caracter paternalista y asistencialista de su
politica orientada hacia este colectivo; a la vez que comienzan a cobrar fuerza las
organizaciones e iniciativas de autorrepresentacion, cuyo control lo van a asumir
las propias personas con discapacidad, y no sus familias. Un ejemplo de este nuevo
tipo de iniciativas es la creacion en 2001 del Foro de Vida Independiente (FVI)22.
En 2007 comenzo6 la Red de Marchas para la Visibilidad, que sigue actualmente
vigente. Pero sin duda, uno de sus actos mas reivindicativos fue, en 2006, el en-
cierro en la sede del IMSERSO?23, cuya finalidad era la de ser recibidos por el Pre-

21 Actualmente se designa como Comité Espafiol de Representantes de Personas con Dis-
capacidad (término adoptado en 2003, aunque mantuvo sus siglas). Las seis entidades
fundadoras fueron la Confederacion Espanola de Personas con Discapacidad Fisica (CO-
CEMFE); Confederacion Espanola de Organizaciones a favor de las Personas con Discapa-
cidad Intelectual (FEAPS, actualmente, Plena Inclusion Espana); la Confederacion Estatal
de Personas Sordas (CNSE); la Confederacion Espanola de Familias de Personas Sordas
(FIAPAS); la Federacion Espafola de Asociaciones de Atencion a las Personas con Paralisis
Cerebral (ASPACE); y la Organizacion Nacional de Ciegos Espanoles (ONCE). E1 CERMI ha
generado nuevas organizaciones territoriales a nivel autonémico.

22 Posteriormente, Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID), concepto que pretende
aunar dignidad y libertad.

23 Instituto de Mayores y Servicios Sociales.
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sidente del Gobierno para explicar de primera mano sus peticiones ante la inmi-
nente aprobacion de la (mal llamada comuinmente) Ley de Dependencia24. Planella,
Moyano y Pié (2012) aseguran que, tras lograr mantener una reunion con el Minis-
tro de Trabajo de la época, se pactaron una serie de compromisos que posterior-
mente se incumplieron en su totalidad.

Algunas leyes estan pensadas para proteger a los colectivos mas vulnerables frente
a la desventaja social que sufren. Sin embargo, y por desgracia, en muchos casos
dichas leyes quedan en mero papel mojado; y el caso de las legislaciones sobre
personas con discapacidad no es una excepcion. Los Derechos Humanos de la po-
blacion con discapacidad deberian garantizar el acceso al ejercicio pleno de sus
derechos civiles y a la igualdad de oportunidades en una sociedad en la que puedan
desarrollar libremente y con dignidad sus propios planes y proyectos de vida. Dicho
de otra forma, las personas con discapacidad, en el ambito de los Derechos Huma-
nos, son representadas como titulares plenos de derechos. Ahora bien, sabemos,
segun lo indicado previamente, que €sa no es la realidad efectiva; por lo que habria
que redefinir los derechos nominales, dotarlos de contenido material, hacerlos vin-
culantes, visibles, y establecer mecanismos de regulacion y proteccion que garan-
ticen su efectiva aplicacion. Es decir, “debe producirse el transito de ciudadanos
invisibles, debido a las enormes barreras a las que se enfrentan continuamente, a
ciudadanos iguales y participativos, por su integracion en la vida de la comunidad”
(Victoria, 2013: 819).

En 2013 se publica en Espana la Ley General de Derechos de las Personas con
Discapacidad. En su Articulo 2 define la discapacidad de la siguiente manera: “La
discapacidad es una situacién que resulta de la interaccion entre las personas con
deficiencias previsiblemente permanentes y cualquier tipo de barreras que limiten
o impidan su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igualdad de condi-
ciones con las demas”. Es una definicion alejada de los planteamientos médicos e
individuales tradicionalmente aplicados; aludiendo asi a una nueva manera de mi-
rar el fenomeno, abordandolo desde una perspectiva sociologica (Ortega Camarero,
2018). Sin embargo, en Espana no parece existir una Sociologia de la Discapacidad
como ambito de conocimiento reconocido (Ferreira, 2008), lo cual resulta contra-
dictorio teniendo en cuenta el poder de influencia del movimiento representativo
de la discapacidad, como se acaba de comprobar.

24 K] titulo completo es Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de la Autonomia
Personal y a las Personas en Situacion de Dependencia; e indicamos que es mal llamada
“Ley de Dependencia” (tomando la primera y la ultima palabra), porque lo que promueve
esta ley en realidad es la autonomia personal, y sin embargo nos referimos a ella como todo
lo contrario.
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Esto contrasta fuertemente con el caso de Reino Unido, mencionado previamente.
Alli, intelectuales como Barton, en su libro Discapacidad y Sociedad (1998), teori-
zan no solo en lo que se refiere a la funcion del sociélogo como investigador de la
realidad de la discapacidad, sino que, yendo mas alla, Barton afirma que el socio-
logo debe aportar una «vision emancipadora» para este colectivo. En su obra, com-
pila el trabajo de diversos autores, como el ya citado Mike Oliver, que critica lo que
€l considera una «relacion preocupante» entre la Sociologia y la teoria de la disca-
pacidad, dado que la primera se ha olvidado de la segunda porque se ha entendido
como un tema meédico y un problema individual (Oliver en Barton, 1998). La Uni-
versidad de Leeds cuenta desde hace décadas con un centro interdisciplinar espe-
cializado en el estudio de la discapacidad, el Centre for Disability Studies (CDS),
en el que trabajan conjuntamente psiquiatras, historiadores, biélogos y socidlogos,
entre otros profesionales. Mientras tanto, en nuestro pais, cabria senalar la exis-
tencia del Instituto para la Integracion en la Comunidad, de la Universidad de Sa-
lamanca, aunque su investigacion se orienta mas bien a los aspectos psicologicos
de la discapacidad, con una clara orientacion clinica, y no van tanto en linea so-
ciologica como los del CDS. “Desgraciadamente, ninguna iniciativa institucional ha
emprendido la tarea de aplicar una adecuada comprension sociologica del feno-
meno de la discapacidad [...] El hecho social incuestionable es que vivimos en una
sociedad en la que las personas con discapacidad estan en desventaja: son discri-
minadas y hasta despreciadas” (Ferreira, 2008:148-149).

Por ejemplo, el portal de YouTube, con un numero de 1.500 millones de visitantes
al dia, no tuvo reparos en colgar hace unos anos un video vejatorio en el que un
grupo de jovenes sometian a una persona con discapacidad psiquica a diversas
practicas denigrantes. Y es que la imagen de la discapacidad en los medios espa-
noles ha variado mucho a lo largo de estas ultimas décadas, pero de alguna manera
siempre se asocia un estigma negativo a dichas personas. Y asi lo reflejaba ya el
estudio La imagen de las personas con deficiencias y el papel de los medios de co-
municacion, alla por 1986 (Del Rio). La investigacion, ademas de mostrar el papel
desempenado por los medios en la construccion y difusion de dicha imagen, pro-
ponia las tareas que se deberia llevar a cabo para concebir la discapacidad de ma-
nera mas integradora. Cierto es que los términos han cambiado, transformando a
los minusvdlidos en personas con discapacidad, pero “en el caso espanol se adopto
una nueva expresion sin cambiar el fondo conceptual que la sustentaba y se man-
tuvo el modelo médico” (Solves, 2013:54). Para que nos hagamos una idea de la
lentitud con la que se produjeron estos cambios conceptuales y no solo terminolo-
gicos, no sera hasta 2004 cuando los periodistas, reunidos en el I Encuentro sobre
Periodismo y Discapacidad, expresen su voluntad de contribuir desde los medios
de comunicacion “a luchar contra los estereotipos que impiden a las personas con
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discapacidad participar e integrarse en nuestra sociedad como ciudadanos en
igualdad de condiciones”. A pesar de ello, seguimos encontrando la instrumentali-
zacion de las personas con discapacidad en programas de television tipo talk
shows, que involucionan el sentido del concepto de personas con discapacidad
hasta incluso el modelo clasico?5>. Moscoso (2011:89) sentencia “Crénicas Marcia-
nas no es sino la version televisiva y postmoderna del Freak Show”.

El Informe Olivenza, publicado en el ano 2017 (Jiménez y Huete), avalado por el
Observatorio Estatal de la Discapacidad, analiza fuentes oficiales mediante las que
concluye que en Espana viven actualmente 2.972.901 personas con discapacidad
administrativa reconocida. Presentan un porcentaje ligeramente superior de hom-
bres frente a mujeres en todos los tramos de edad, salvo a partir de los 80 anos.
Predominan las discapacidades fisicas y organicas, seguidas de las demencias y
las personas con enfermedad mental. Y en cuanto a la edad, el mayor porcentaje
se situa entre los 45 y los 64 anos. Aun nos queda mucho que cambiar en Espana,
a muchos niveles, para que todas y cada una de estas personas puedan disfrutar
plenamente de sus derechos y sean completamente integradas en la sociedad, sin
distinciones, sin barreras, sin obstaculos.

4. Discapacidad: conceptos y modelos

En 1980, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) propuso la Clasificacion In-
ternacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM). La Tabla 2
muestra las diferencias entre dichos conceptos. En un intento por superar la vision
reduccionista y biologicodeterminista que habian dado, la OMS elabor6 en 2001
una nueva clasificacion (la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Dis-
capacidad y de la Salud; CIF) que apunta factores sociales como posibles causas
de la discapacidad. Sin embargo, vamos a detenernos un momento en este punto.

La CIF organiza la informacion en dos partes: una versa sobre funcionamiento y
discapacidad, y otra sobre factores contextuales; cada una de las cuales consta a
su vez de dos componentes. En la primera parte (la que se refiere al funcionamiento
y discapacidad) habla del componente cuerpo (que se subdivide a su vez en una
parte para las funciones de los sistemas corporales y otra para las estructuras del
cuerpo) y del componente actividades y participacion (del que indica que “cubre el
rango completo de dominios que indican aspectos relacionados con el fun-
cionamiento tanto desde una perspectiva individual como social”). La segunda

25 Se recomienda leer el primer articulo de esta trilogia: La Trilogia del Proceso (I) — No Ver.
1% etapa de la discapacidad: Modelo cldasico (Modelo de la prescindencia).
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parte (la que versa sobre los factores contextuales), que es la que nos interesa aqui,
se subdivide a su vez en factores personales (que se indica que no son clasificados
en la CIF por la gran variabilidad social y cultural asociada a ellos) y factores am-
bientales. Sobre ellos dicen que “ejercen un efecto en todos los componentes del
funcionamiento y la discapacidad y estan organizados partiendo del contexto/en-
torno mas inmediato al individuo y llegando hasta el entorno general”. A lo largo
de la CIF, no se hacen muchas mas alusiones a los factores ambientales, incluidos
meramente a partir de esta mencion como posibles causas de la discapacidad (ver
Tabla 2, pagina siguiente).

La CIF pone empeno en avanzar respecto a la CIDDM anterior, incluyendo alterna-
tivas al modelo médico tomadas del modelo social. Sin embargo, estos intentos
resultan insuficientes, dado que se dedican apenas unas breves lineas a su ilus-
tracion. Diaz Velazquez (2011:158) senala que “esta definicion [de la discapacidad],
denominada «bio-psico-social», supone una superacion de un modelo médico, aiin
sin salirse muy claramente de los parametros de analisis de un paradigma rehabi-
litador que considera la discapacidad como problema individual para la que hay
que desarrollar fundamentalmente soluciones individuales de adaptacion de la per-
sona al entorno”. Podria decirse que este modelo biopsicosocial esta a caballo entre
el modelo médico de la discapacidad y el modelo social que estamos considerando
a lo largo de estas paginas.

«Este modelo se basa en la interaccion de una persona con discapacidad y su me-
dio ambiente. El funcionamiento de un sujeto es una interacciéon compleja entre
su estado o condicion de salud (fisica y mental y los factores ambientales). Estos
ultimos interacttian con la persona e influyen en el nivel y la extension de su fun-
cionamiento. Este modelo ubica la discapacidad como un problema dentro de la
sociedad y no como una caracteristica de la persona. En éste se requiere integrar
los modelos fisico, psicologico y social con una visién universal de la discapacidad,;
clasificar y medir la discapacidad, y utilizar un lenguaje universal, neutro y posi-
tivo al momento de definir y clasificar la discapacidad» (Padilla-Munoz, 2010:407).

Queda claro, pues, que el modelo médico sigue imperando a fecha actual en la
definicion de la discapacidad; y hemos visto como el modelo social se contrapone
para facilitar una explicacion alternativa sobre la cuestion. Si volvemos a conside-
rar los planteamientos de Kuhn, el modelo médico seria aqui el paradigma hege-
monico, y el modelo social el nuevo paradigma emergente; pero no podemos olvi-
darnos del resto de «<anomalias» que surgen alrededor del paradigma hegemonico
ya las que tampoco puede dar respuesta el modelo social. Dicho de otra forma, no
podemos olvidar el resto de modelos o paradigmas emergentes que intentan expli-
car la discapacidad desde una perspectiva que no sea la puramente médica. El
modelo biopsicosocial es un ejemplo de ello, pero no el ilnico; aunque bien es cierto
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que las alternativas existentes, al igual que sucede con el modelo biopsicosocial,
toman en consideracion caracteristicas de uno y/u otro bando (médico y social),
por eso no emergen con la suficiente fuerza como para convertirse en modelos con

personalidad propia, ya que si se remiten a los anteriores.

DEFICIENCIA DISCAPACIDAD MINUSVALIA
(impairment) (disability) (handicap?9)
Toda pérdida o anor- Restriccion o falta (debido  Situacién desventajosa
malidad de una es- a una deficiencia) de la para un individuo de-
tructura o funcion psi- capacidad para realizar terminado, consecuen-
colégica, fisiolégica o una actividad en la forma  cia de una deficiencia
anatomica. Las defi- o dentro del margen que o discapacidad, que lo
‘g ciencias son trastornos  se consideran normales limita o le impide
= en cualquier érgano, e para un ser humano. En- desempeniar una fun-
| incluyen defectos en globa las limitaciones cioén considerada nor-
"3 extremidades, 6rganos  funcionales o las restric- mal en su caso (depen-
A u otras estructuras ciones para realizar una diendo de la edad, del
corporales, asi como actividad que resultan de género, factores socia-
en alguna funcién una deficiencia. les y/ o culturales).
mental, o la pérdida
de alguno de estos or-
ganos o funciones.
Las discapacidades son El término es también
trastornos definidos en una clasificacion de
funcién de como afectan “las circunstancias en
la vida de una persona. las que es probable
No poder andar es una que se encuentren las
deficiencia, no poder en- personas discapacita-
trar a un sitio porque das”.
e hay escaleras en lugar de =~ La minusvalia des-
g una rampa, es una dis- cribe la situacién so-
3 _ capacidad. cial y econémica de
] las personas deficien-
% tes o discapacitadas,
< desventajosa en com-
paracion con otras
personas. Esta situa-
cion de desventaja
surge de la interaccion
de las personas con
entornos y culturas
especificos.

Tabla 2. Definiciéon de los conceptos “deficiencia”, “discapacidad” y “minusvalia

TAY

en la

CIDDM. Fuente: Padilla-Muioz, 2010:399; y elaboracion propia.

26 Es curioso como este anglicismo, se inscribe en la lengua espanola como “desventaja o
circunstancia desfavorable” (en general, sin hacer alusion exclusiva a la discapacidad,
quedandose asi en el imaginario social dicha connotacion negativa del término). Sin em-

Intersticios: Revista Socioldogica de Pensamiento Critico: http://www.intersticios.es 67



http://www.intersticios.es/

[ ISSN 1887 — 3898 ] Vol. 15 () 2021

Entre tales alternativas, podemos senalar el modelo de las minorias colonizadas (o
politico-activista) es semejante al modelo social, no obstante incorpora las luchas
por los derechos de las personas con discapacidad. Desde esta perspectiva, se con-
sidera a la persona con discapacidad miembro de un grupo minoritario, y por ello
sistematicamente discriminada: “La posicion del discapacitado dependeria de la
poblacion y del abandono social y politico en el que se encuentra, y el problema
estaria basicamente en la incapacidad de la sociedad para responder a las necesi-
dades de las personas con discapacidad” (Padilla-Munoz, 2010:406). También con-
sidera el modelo médico como el predominante, por asumir que la persona con
discapacidad es incapaz de definirse, regularse y determinarse a si misma.

Otro modelo, el cultural, también alude a la concepcion de la discapacidad como
identidad social minoritaria, asumiendo que el impedimento (deficiencia, insufi-
ciencia) y la discapacidad son categorias que construyen la cultura y se nutren de
la misma (Pérez Dalmeda y Chhabra, 2019).

El modelo de los derechos humanos va un paso mas alla y entiende la discapacidad
como “un derecho humano que no requiere determinadas condiciones de salud o
un estado corporal” (Pérez Dalmeda y Chhabra, 2019:16), considerando que el mo-
delo social no aportaba principios morales, ya que solo establecia las bases para
reformas politicas.

Por otra parte, el modelo universal de la discapacidad, planteado por Irving Ken-
neth Zola, establece que se debe ir desde una lucha para superar la discriminacion
de las minorias colonizadas hasta un planteamiento en el que la discapacidad sea
asumida como un fenémeno universal y respecto al cual todos estamos en posicion
de riesgo. Este modelo expresa que la incapacidad es relativa y requiere ser con-
textualizada en un ambiente determinado; por eso “el paso de una capacidad a la
discapacidad estaria determinado por el contexto sociopolitico y cultural, en el cual
se mueve un individuo con ciertas caracteristicas psicologicas, fisicas y sociales.”
(Padilla-Munoz, 2010:407). Este modelo sugiere valorar y aceptar las diferencias
como una forma de estar en el mundo, pues todos estamos en riesgo y es la socie-
dad la que debe responder. Precisamente, las intervenciones, mas que a personas
individuales, estarian dirigidas a la poblacion en general.

En esta misma linea (segun la cual la discapacidad proviene de un desajuste entre
la persona y su medio, porque la discapacidad es relacional y relativa), el modelo

bargo, en deportes, adquiere una connotacion mas de justicia, dado que es una “competi-
cion en la que se imponen desventajas a los mejores participantes para igualar las posibi-
lidades de todos”.
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escandinavo o relacional se opone al MVI, ya que resalta la influencia positiva de
los servicios sociales y de los profesionales en las vidas de las personas con disca-
pacidad (Shakespeare, 2004).

Sin embargo, entre todos estos modelos, que de alguna manera derivan del modelo
social, hay uno que en los ultimos anos resuena con mas fuerza: el modelo de la
diversidad funcional?’. El MVI en Estados Unidos se expandi6é por Europa; ya he-
mos visto como en Espana en 2001 se crea el FVI como comunidad virtual. Sirve
ademas de plataforma para debatir y difundir la filosofia del MVI (Palacios y Roma-
nach, 2006), dando lugar al desarrollo del modelo de la diversidad funcional. Este
modelo concibe la discapacidad como parte de la diversidad humana, entendiendo
por diversidad una fuente de riqueza y propone desterrar el concepto «capacidad»
(Palacios y Romanach, 2008). “La cuestion no es, entonces, la carencia de capaci-
dades, sino el no reconocimiento y aceptacion de ciertos modos particulares, diver-
sos, de desenvolvimiento. En un mundo en el que hemos aprendido a convivir con
todo tipo de diversidades (de creencia, de etnia, de cultura, de nacionalidad, de
preferencias estéticas, de ideologia, de orientaciones sexuales...), hay una particu-
laridad, a la que no hemos querido integrar. La diversidad funcional constituye una
mas entre las muchas manifestaciones de las infinitas heterogeneidades que ca-
racterizan a la existencia humana” (Ferreira, 2010:58-59).

Palacios y Romanach (2006, 2008) proponen un analisis semantico de la palabra
«dignidad», presente en varios textos, sobre todo de tipo juridico y bioético princi-
palmente, y concluyen que ésta se articula en dos vertientes: “la primera esta rela-
cionada con la igualdad del valor de las vidas de todas las personas y la segunda
con la igualdad de derechos de todos los seres humanos” (Palacios y Romanach,
2008:45). Para alcanzar estos dos tipos de dignidad, el modelo de la diversidad
funcional propone, al igual que el modelo de los derechos humanos, la difusion e
implantacion de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad de las Naciones Unidas, promulgada el 13 de diciembre de 2006,
cuyo proposito fue “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 a su dignidad inherente”28.

27 Elabora su discurso en contra de la medicalizaciéon de la discapacidad, “entendida como
el discurso cientifico que clasifica ciertas constituciones fisico-psiquicas baja el signo de
la patologia o la enfermedad”, que aprecia el modelo médico de la discapacidad (Moscoso,
2011:78).

28 Espana firmo el acuerdo de adhesion el 30 de marzo de 2007 en Nueva York, junto con
otros 81 paises; y meses después, el 23 de noviembre de 2007, fue aprobada y ratificada
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Los principios generales de esta Convencion son: a) el respeto de la dignidad inhe-
rente, la autonomia individual, incluida la libertad de tomar las propias decisiones
y la independencia de las personas; b)la no discriminacion; c) la participacion y la
inclusion plena y efectiva en la sociedad; d) el respeto por la diferencia y la acepta-
cion de las personas con discapacidad como parte de la diversidad y la condicion
humanas; e) la igualdad de oportunidades; f) la accesibilidad; g) la igualdad entre
hombres y mujeres; y h) el respeto a la evolucion de las facultades de los nifios y
ninas con discapacidad y de su derecho a preservar su identidad.

Por ultimo, cabe resaltar que “uno de los aciertos del modelo de la diversidad fun-
cional es que la propuesta de la nomenclatura parte del propio colectivo de perso-
nas con discapacidad y no de circulos académicos, tedricos o politicos. Este colec-
tivo decide una nomenclatura positiva diversidad funcional para definir a un grupo
de personas que es como el resto, no carece de capacidades, sino que funciona de
una manera que no es la habitual” (Pérez Dalmeda y Chhabra, 2019:20). Volvere-
mos sobre esta idea mas adelante.

Centrémonos ahora en la interpretacion cultural de la discapacidad. En términos
culturales, nos encontramos con que la literatura ha representado generalmente
de manera negativa la discapacidad, construyendo una imagen de la persona con
discapacidad como el “otro”, el ajeno o extrano. Esta representacion de la discapa-
cidad como ajenidad condiciona como las personas con discapacidad pueden llegar
a desarrollar su identidad. Granizo (2014), desde una concepcion filosofica, indica
que el ser humano siempre ha reflexionado sobre el mundo y su significado,
creando conceptos que son expresion de representaciones colectivas, lo que de al-
guna manera implica la busqueda de la diferencia, de aquellos aspectos de la con-
dicion humana que nos hacen diversos, siendo dicha diferencia la que esta aso-
ciada a la identidad del sujeto. Es lo que Ferreira (2017) llama la logica de la «otre-
dadb».

«La construccion social de la identidad de los discapacitados se basa en la diferen-
cia respecto del otro considerado normal, se mantiene una identidad sometida a
un poder externo y con una concepcion negativa, con matices de discriminacion y
sin autonomia [...].

La construccion de la identidad se da en dos direcciones: una personal y otra de
caracter social, en las que existen identificaciones socialmente significativas con
estructuras temporales, espaciales y sociales especificas, es decir con un orden
cultural urbano que desarrolla diversos modos de produccion, en el cual las clases
privilegiadas que representan el poder hacen prevalecer su ideologia como sectores

por el Parlamento espanol. Se publica en el Boletin Oficial del Estado (BOE) n° 96, de 21
de abril de 2008.

70 Intersticios: Revista Sociologica de Pensamiento Critico: http://www.intersticios.es



http://www.intersticios.es/

Vol. 145() 2021 [ ISSN 1887 - 3898 ]

dominantes, caracterizada por ser excluyente al carecer de significado para los
grupos minoritarios y de alta prioridad, pero que también provoca la reaccion de
quienes exigen la reivindicacion de sus legitimos derechos como ciudadanos de un
Estado democratico» (Granizo, 2014:18-19).

Podria considerarse que el modelo social incorpora entre sus pretensiones la de
crear una cierta identidad social dentro del colectivo, que se constituiria a partir
de la experiencia social compartida, a pesar de la gran diversidad interna del grupo
(Moscoso, 2011). Pero dicha pretension puede ser cuestionada: “El modelo social
no es en absoluto comunalista: si se constituye en un movimiento colectivo, no es
por la existencia de una identidad grupal (nunca la ha existido, tal como se reco-
noce por parte de sus defensores), sino por la agregacion de intereses particulares”
(Ferreira, 2020:414). Y es que la construccion de una identidad grupal en un co-
lectivo como el de las personas con discapacidad no esta exento de dificultades
(Moscoso, 2011). Recordemos que el término «diversidad funcional» es elegido por
el propio colectivo para designarse a si mismo, pero a la autora le parece que este
término, con su pretension de neutralidad, es precisamente el que impide la elabo-
racion identitaria; sennalando un proceso similar al que se produjo con el movi-
miento LGTB en los anos 70, cuando la consolidacion de las primeras comunidades
gays en las grandes ciudades americanas dio lugar a una concepcion identitaria
muy esencialista.

Dado que nos situamos en una clara perspectiva sociologica, conviene que nos
detengamos a considerar el debate acerca de la (no) identidad del colectivo. Ferreira
(2020) —considerando la propuesta ontogenética de Simondon (1996)— nos re-
cuerda que como seres sociales somos un proceso, y nuestra condicion comporta
al menos cuatro niveles: fisico, biologico, psiquico y social (o relacional). Especial-
mente atendemos aqui a los dos ultimos, que son los que mas nos interesan. A
nivel psiquico (el «interior), ese proceso, dotado de historicidad, se construye por-
que el individuo queda marcado por su propia biografia; el interior es permanente-
mente actualizable. Pero es su explicacion sobre la dimension social, en relacion
con la anterior, la que explica por qué el colectivo es tal, pero sin que exista una
identidad en el mismo:

«La dimensién social, relacional, requiere de un colectivo de sujetos en proceso,
todos ellos implicados en ese particular proceso de individuacion; se trata de una
condicion necesaria de cada proceso de individuacion particular, pues el nivel psi-
quico, de modo aislado, no es suficiente para garantizar la resolucion como indivi-
duo del proceso [...]

Lo social es condicion necesaria para la existencia de la persona [...] El colectivo
adopta un doble papel constituyente: es, a un tiempo, condiciéon necesaria como
substrato comtn a todos sus miembros (la realidad preindividual compartida) y
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condicion practica de la verdadera individuacion psiquica del proceso. No podemos
hablar de un nivel psiquico y otro social, como planos independientes del desarro-
llo del individuo; hemos de considerar un nivel psico-social reciprocamente» (Fe-
rreira, 2020: 419-420).

En la representacion cultural de la discapacidad, merece una especial mencion el
espacio urbano, en tanto que es la materializacion por excelencia de la cultura de
la modernidad. Dado que el modelo social concibe la discapacidad como “una in-
teraccion problematica entre la persona con una deficiencia y el entorno disenado
sin tener en cuenta, o en contra de esa deficiencia” (Toboso y Guzman, 2009:72),
se trata de plantear como alterar las condiciones de esa relacion para que la per-
sona pueda acceder a todas las capacidades que se consideran valiosas: desde la
perspectiva médica se aplicara la intervencion en el cuerpo, en la persona; desde
la perspectiva social, se intervendra en el medio social. Ambos enfoques persiguen
el objetivo comun de capacitar a la persona. La discapacidad en relacion con el
entorno fisico y sus artefactos se define con el conocido como esquema del gap
(Figura 2), que no es mas que la distancia o separacion (gap en inglés, brecha)
entre el nivel de funcionamiento asociado a la persona y el que demanda el entorno
para desempenar las actividades caracteristicas del mismo (Aslaksen et al., 1997).
Esta distancia se representa en un eje vertical, orientado hacia arriba, donde la
parte superior seria

Funcionalidad alta

Demandas del entorno

Discapacidad

Funcionalidad

o

Capacidades de la persona

Funcionalidad baja

Figura 2. Esquema del gap. Fuente: Toboso y Guzman,
2009:73; y elaboracién propia.

el nivel de funcionamiento demandado por el entorno y la parte inferior, el nivel de
funcionamiento de la persona. La diferencia entre ambos niveles puede ser redu-
cida a través del disenno universal del entorno (edificios y productos), que reduce el
nivel de funcionamiento demandado por el entorno; junto con ayudas técnicas de
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adaptacion a la persona, que incrementan el nivel de funcionamiento ligado a sus
capacidades.

Una persona que puede caminar puede subir unas escaleras, sin problemas; una
persona que no puede caminar, no (la diferencia entre la demanda del entorno y la
capacidad de la persona es muy grande). La persona que no puede caminar, ahora
tiene una silla de ruedas (incrementa el nivel de funcionamiento ligado a sus ca-
pacidades), pero seguira sin poder subir las escaleras (la brecha entre la demanda
del entorno y la capacidad de la persona sigue siendo grande). Ahora esas mismas
escaleras se sustituyen por una rampa (se reduce el nivel de funcionamiento de-
mandado por el entorno); la persona que va en silla de ruedas puede subir la rampa
igual que la persona que puede caminar. “El diseno universal se basa en el hecho
de que las personas tienen capacidades diferentes, y esto debe estar reflejado tanto
en el proceso de disefio como en el resultado final. En el ideal del disefio universal
hay una clara ambicion de que todos los productos, edificios y entornos deberian
desarrollarse, con tiempo, de tal manera que fuesen utilizables en las mismas con-
diciones por tantos individuos como sea posible” (Toboso y Guzman, 2009:73). Esa
rampa es un punto de encuentro, no solo para personas con discapacidad y per-
sonas sin discapacidad, es una ayuda para otros muchos tantos usos: para el pa-
dre que va con el carrito del bebé, para la mujer que va con el carro de la compra,
para el nino que esta aprendiendo a caminar, o para la nina que va en patines...
Todos pueden usarla porque es universal. Las escaleras no lo son.

Para finalizar este apartado, puede ser pertinente resenar brevemente el concepto
«discriminacion transferida»?®, dado que no es algo a lo que suela hacerse especial
alusion en los escritos sobre el modelo social de la discapacidad. “Se trata del su-
puesto donde el sujeto A discrimina contra el sujeto B a causa del vinculo de B con
el syjeto C” (Munoz Ruiz, 2008:331). No cabe duda de que cuando una persona
experimenta situaciones de discriminacion debido a que ella misma posee una serie
de caracteristicas (sexo, raza, discapacidad...) recogidas en el Derecho Comunitario
europeo, y por ende en las leyes internas de los Estados Miembros, estos marcos

29 Como ejemplo de ello podemos citar el conocido como Caso Coleman, que hace referencia
a una secretaria londinense. En 2001 comienza a trabajar en un bufete de abogados, y en
2002 la trabajadora tiene un hijo que, debido a su enfermedad, necesitaba cuidados espe-
cializados que la trabajadora le dispensaba. En 2005 acepta dimitir por “exceso de planti-
lla”, pero meses después interpone una demanda contra el bufete alegando que habia sido
victima de un despido encubierto: alega un trato discriminatorio por razon de la discapa-
cidad de su hijo (dado que al reincorporarse al trabajo tras el permiso de maternidad, el
empresario se opuso a que ésta se reintegrara en el puesto que habia ocupado hasta ese
momento; y ademas fue calificada de “perezosa” cuando solicité una reduccion de jornada
para poder cuidar de su hijo) (Munoz Ruiz, 2008).
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normativos contienen mecanismos que permiten erradicar tales practicas. Pero,
¢qué sucede cuando la discriminacion no es debida a las caracteristicas que él o
ella posee, sino a la relacion que mantiene con alguien que posee dichas caracte-
risticas? En este caso, las leyes, a pesar de contar con mecanismos para erradicar
la discriminacion de las personas con discapacidad, como deciamos, tristemente,
no sirven para actuar contra ella.

Cerramos asi el apartado dedicado a los conceptos y modelos sobre la discapacidad
para abrir otro debate, quiza de mayor interés para el/la lector/a.

4.1. ¢Discapacidad o diversidad funcional?

Segun todo lo expuesto hasta ahora, podemos preguntarnos ¢qué es una persona
con discapacidad? Segun la OMS, en el mundo hay mas de 1.000 millones de per-
sonas con algun tipo de discapacidad?3?; lo que representa alrededor del 15% de la
poblacion mundial. Auguran un aumento de su prevalencia en el futuro, dado que
la poblacion esta envejeciendo y la probabilidad de adquirir una discapacidad es
superior entre los adultos mayores; pero también debido al aumento de enferme-
dades cronicas como la diabetes, las enfermedades cardiovasculares, el cancer y
los trastornos de la salud mental. No podemos olvidar la incidencia que posible-
mente tenga la actual crisis sanitaria por Covid-19 en el aumento de estas cifras
en el futuro, ya que no podran desarrollarse investigaciones que arrojen luz sobre
esta cuestion hasta pasado un tiempo, pero muy seguramente haga aumentar las
previsiones que se tienen hasta el momento respecto al aumento de la cifra de
personas con algun tipo de discapacidad en el futuro.

En este apartado queremos ahondar sobre cual es la naturaleza del “objeto”, la
“substancia” del colectivo, qué individuos estan incluidos o no en él, teniendo en
cuenta su gran diversidad interna. Esta dificultad nos recuerda el punto angular
del modelo de la diversidad funcional, que aporta el término, elegido por los propios
integrantes, por el que quieren ser designados, enfatizando la diferencia como ele-
mento esencial. Ademas, ya se ha senalado un debate en torno a la existencia o no
de una identidad social del colectivo. Sin animo de repetirnos, nos remitimos a

30 Segun el Informe Mundial sobre Discapacidad (OMS), datos referenciados en noviembre
2017, obtenidos de su pagina web https://www.who.int/es. En su 58 Asamblea Mundial
sobre Salud, en 2005, esta cifra era de 600 millones de personas en el mundo, lo que
representaba un 10% de la poblacion mundial.
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estas ideas, ya desarrolladas, para plantear la cuestion: ¢discapacidad o diversidad
funcional?

La propuesta del FVI sobre la diversidad funcional parte de dos supuestos: 1) que
la deficiencia, del tipo que sea (fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo), es
interpretada como una situacion no deseada; y 2) que los valores y principios pro-
clamados en la Declaracion Universal de Derechos Humanos y en todos los textos
juridicos internacionales no se han hecho efectivos para la mayoria de personas
con discapacidad fisica o sensorial, y mucho menos para las personas con disca-
pacidad intelectual o del desarrollo.

«E1 modelo de la diversidad funcional gira alrededor de una cuestién basica: las
personas no tienen deficiencia, sino diversidad, de lo cual se deduce que lo que
sufren no es discapacidad, sino marginacion e injusticia debido a su diversidad.
Considera que la sociedad no s6lo construye la discapacidad, como sostiene el
paradigma biopsicosocial, sino también la deficiencia, y que lo que deberia ser
percibido como otra manera de ser y de hacer las cosas, lo es como un déficit no
deseable, como una de-ficiencia y dis-capacidad. Que la deficiencia es un cons-
tructo que responde a una concepcion antropologica y de la existencia normaliza-
dora, que exalta los modelos estandar de perfecciéon, olvida que todos somos de-
pendientes, vulnerables y finitos y subyuga a aquellos que difieren de la mayoria
estadistica a través de diferentes estrategias, por ejemplo patologizando sus dife-
rencias» (Canimas, 2015:82).

Para el modelo de la diversidad funcional, «persona con discapacidad» no deja de
ser el tltimo y mas amable de una serie de términos que se han ido sucediendo a
lo largo del tiempo: monstruo, idiota, inutil, subnormal, lisiado, retrasado, impe-
dido, invalido, minusvalido, disminuido, deficiente, discapacitado... Todos ellos con
connotaciones negativas, tanto que, hoy en dia, aunque se desechan de la termi-
nologia médica, persisten en el imaginario social y son utilizados como insultos u
ofensas. No se trata solo de un cambio de terminologia3!l, se trata de una reseman-
tizacién activista, de critica, de denuncia; una deconstruccion de lo que significan

31 “A los que piensan que debemos dejar de hacer el tonto con las palabras y que, si con-
sideramos que hay discapacidad, debemos hablar de ‘persona con discapacidad’, dejarnos
de eufemismos o lenguajes politicamente reconfortantes y no contribuir mas a la galopante
confusion del lenguaje; a estos, decia, cabria hacernos cuatro consideraciones. La primera,
que el lenguaje no solamente describe el mundo, sino que también lo crea [...] [La segunda]
es que en la identificacion de una persona y de un colectivo con problematicas organicas,
pero principalmente sociales, no deberia dominar lo cientifico, sino lo socialmente correcto
[...] La tercera consideracion que deberia hacerse es que, a pesar del acierto del paradigma
biopsicosocial de entender la discapacidad como el resultado de la interaccion de una de-
ficiencia de la persona con su entorno, la discapacidad continua refiriéndose a la persona,
centrandose en ella. No decimos, por ejemplo, sociedad con discapacidad [...] Como cuarta
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las palabras actuales, sustituyéndolas por otras que generan nuevas ideas en el
imaginario social (Palacios y Romanach, 2006). Es por esto que el término «persona
con diversidad funcional» ha tenido una rapida acogida en algunos circulos acadeé-
micos y profesionales y poco a poco parece extenderse.

Sin embargo, el concepto ha acabado por significar, en muchos contextos linguis-
ticos, una variedad que debe tolerarse, respetarse, protegerse e incluso promo-
verse. Mal entendido, esto podria dar lugar a una discriminacion inversa a la que
suele darse habitualmente: que una persona que no tiene discapacidad se vea en
desventaja frente a una persona que si la tiene (por ejemplo, a la hora de optar a
un puesto laboral); lo que se conoce como «discriminacion positivar. Y vamos a
detenernos en este punto porque es una cuestion importante a matizar: toda forma
de discriminacion es mala. Las politicas de discriminacion positiva, segin Canimas
(2015) solo son posibles a partir de tres supuestos, que ademas son acumulativos,
ya que se necesita que se dé el previo para producirse el siguiente:

1. Distincion: la diferencia de unas situaciones frente a otras (“la situacion
x es distinta a la situacion y”).

2. Valoracion: la valoracion de que unas situaciones son peores que otras y
por lo tanto se produce una desigualdad (“la situacion x es peor que la
situacion y7’).

3. Moralidad o justicia: una conciencia moral segun la cual las personas en
situaciones de desventaja deben ser ayudadas (“se deben dedicar mas

recursos a las personas que se hallan en la situacion x que a las que se
hallan en la situacion y”).

Si se acepta la premisa de que todas las personas son diversas y ademas, y pese a
ello, que deben gozar de una igualdad de derechos, no habria ni si quiera punto de
partida que diese pie al desarrollo de los dos siguientes. ¢Significa esto que debe-
mos retirar todas las ayudas a personas con discapacidad porque ya se va instau-
rando el término diversidad funcional que nos indica que todos somos distintos y
equivalentes? De poco sirve transformar solo los términos o la representacion que
quiere evocarse con ellos si no conllevan cambios sociales efectivos que aseguren
una igualdad de derechos plena.

y ultima consideracion, cabe senalar que utilizar [...] persona o personas con diversidad
funcional no comporta abrazar el paradigma social-hermenéutico ni desestimar los con-
ceptos deficiencia y discapacidad, que contintian siendo imprescindibles en algunos con-
textos linguisticos” (Canimas, 2015:83-84).
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Aunque el término poco a poco va cuajando, como hemos dicho, por desgracia, a
nivel social, ain quedan muchos avances por lograr. Si el término se instaura, pero
socialmente las ideas que van parejas no, no sirve de nada. Sigue siendo necesario
asegurar (legislativamente) la presencia de personas con diversidad funcional en
ciertos sectores sociales, como la educacion o el ambito laboral, ya que de otro
modo estas personas simplemente desaparecerian de las estadisticas32.

Un ejemplo de esto es la imposicion, por ley33, de un porcentaje de puestos de
trabajo reservados a personas con discapacidad en empresas de mas de 50 traba-
jadores. ¢Seria esto discriminacion positiva? Lo seria si la ley obligara a contratar
solo a trabajadores con discapacidad, pero un insignificante 2% no podria consi-
derarse una discriminacion positiva para este colectivo, aunque si asegurar al me-
nos su presencia (para que nos hagamos una idea, lo que dice la ley es que al
menos una persona deberia tener discapacidad entre las 50 que componen la plan-
tilla). Pero como suele decirse, hecha la ley, hecha la trampa: muchas empresas
incumplen esta cuota, pues se les permite sustituirla por el pago de una simple
sancion economica. Como vemos, estas leyes pensadas para ayudar a colectivos
que, hoy por hoy, todavia son vulnerables socialmente, quedan en papel mojado y
su funcion integradora para con estos colectivos no se hace efectiva.

Con esta exposicion de ideas lo que venimos a plantear es que efectivamente hay
un cambio terminolégico donde pasamos de hablar de no-capacitados (discapaci-
tados), a hablar de personas (donde para empezar es un comienzo reconocerlas
como tal, pues nos habiamos acostumbrado a sustantivar un adjetivo, olvidando-
nos de su condicion de personas, ya que ni si quiera se nombraban como tal) con
diferentes capacidades (personas con diversidad funcional), poniendo asi la mirada
en las distintas formas de hacer y no en la ausencia de ello. Si bien este cambio es
importante para proyectar la idea que el colectivo pretende autodenominandose
como tal, de poco o nada sirve si el trato que seguimos dandoles es el mismo que

32 Seglin la Encuesta sobre Discapacidades, Autonomia Personal y Situaciones de Depen-
dencia realizada en Espana por el Instituto Nacional de Estadistica (INE) en 2008, a me-
dida que las personas con discapacidad crecen, desaparecen del panorama social: menor
porcentaje de personas con discapacidad con estudios superiores o universitarios, menor
porcentaje de personas con discapacidad incorporados al ambito laboral... Por desgracia,
es el Unico estudio de este tipo que se ha hecho en nuestro pais, asi que no podemos
comparar la evolucion de los datos en el tiempo.

33 Articulo 42 del Real Decreto Legislativo 1/2013 de 29 de noviembre de Derechos de las
Personas con Discapacidad y de su Inclusion Social (ademas las personas con discapaci-
dad, para poder acogerse a las medidas que contempla la ley, deben tener un certificado
que reconozca, medido bajo criterios médicos, un porcentaje de, al menos, un 33% de
discapacidad).
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bajo conceptos anteriores de denominacion. La mentalidad social ha de cambiar,
pero acompanado de cambios legislativos que aseguren la igualdad plena de estas
personas a nivel social. El cambio de paradigma, avanzando hacia el de la diversi-
dad funcional, es un pequeno paso mas dentro de la lucha por la igualdad efectiva,
pero debe servir de nuevo punto de partida para promover cambios sociales reales
que aseguren la integracion practica del colectivo en todos los niveles sociales.

5. El paradigma de la diversidad funcional

Mencionabamos al inicio como Kuhn explicaba el avance de la ciencia (Figura 1) a
través de paradigmas que se iban haciendo fuertes y desplazando al paradigma
imperante para convertirse en el nuevo paradigma hegemonico. Deciamos que, hoy
por hoy, el paradigma imperante en el ambito de la discapacidad es todavia el mo-
delo médico, aunque existen anomalias que no se pueden explicar desde esta vi-
sion, o simplemente son cuestiones que se omiten desde dicha perspectiva. Es por
ello que desde hace décadas, el modelo social de la discapacidad comienza a ger-
minar a raiz de estas anomalias y aspectos no considerados por el modelo médico,
y se postula como el principal paradigma emergente, entre otros, que pretende des-
plazarlo. Sin embargo, entre esos paradigmas que luchan por desplazar al actual
paradigma hegemonico del modelo médico, cobra también relevancia, y cada vez
con mas fuerza, el paradigma de la diversidad funcional, como hemos visto. “Este
cambio de paradigma del que se ha venido hablando sirve para concebir la disca-
pacidad como un campo3* cientifico, politico y social” (Gomez Bernal, 2016:43).
Ahora bien, podriamos decir que mas que un ciclo, el avance se daria en espiral,
ampliando cada vez mas, con cada revolucion cientifica, el campo de conocimiento
de la discapacidad / diversidad funcional (Figura 3).

Para explicar por qué el modelo de la diversidad funcional cobra fuerza en la ac-
tualidad, vamos a especificar esas anomalias que el modelo social no logra explicar
(Toboso, 2018) y que apuntan a la necesidad de otra vision sobre la discapacidad:

A. Ausencia del cuerpo. En la transicion discursiva del modelo médico al mo-
delo social, se considera que este ultimo no ha atendido a la dimension
corporal de la discapacidad adecuadamente, no se ha preocupado por los

3¢ Como indica Bourdieu (1999) la nocion de campo se refiere a “espacios dinamicos y
estructurados, conformados por puestos jerarquizados y reglas de juego propias, en cali-
dad de sistemas integrales de posiciones, donde los agentes sociales se relacionan de ma-
nera permanente y dinamica”.
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disciplinamientos sobre el cuerpo y la construccion discursiva en torno a
éste.

B. Separacion entre deficiencia y discapacidad. El modelo médico asume la
discapacidad como consecuencia inevitable de la condicion de deficiencia
del cuerpo; mientras que el modelo social cree que es un constructo so-
cial, desconectada de la deficiencia. Por lo tanto, separa deficiencia (indivi-
dual) de discapacidad (social).

1. Modelo Clasico. Paradigma de la prescindencia
como paradigma hegemonico en este periodo de
la “ciencia” sobre la discapacidad (aunque aun
no se podia considerar que hubiera ciencia sobre
la misma).

2. Surgen anomalias (Dios no puede explicarlo todo).

3. Crisis (surge el paradigma médico como paradig-
ma emergente).

4. Periodo de revolucion cientifica (el paradigma
medico reemplaza al modelo clasico anterior).

5. Modelo Médico. Paradigma meédico como para-
digma hegemaonico.

6. Surgen anomalias (la Medicina no puede explicar-
lo todo).

7. Crisis (surge el paradigma social como paradigma
emergente).

8. Periodo de revolucion cientifica (el paradigma
social desplaza al modelo médico y ya no es uni-

co e indiscutible). 11
9. Modelo Social. Paradigma social como paradigma
hegemaonico.
10. Surgen anomalias (matices no explicados). 13. Modelo de la Diversidad Funcional. Paradigma de la
11. Crisis (surge el paradigma de la diversidad fun- diversidad funcional como paradigma hegemaonico.
cional como paradigma emergente). [...] Surgiran anomalias, quedaran pie a nuevas crisis y
12. Periodo de revolucion cientifica (el paradigma de conllevaran futuros nuevos periodos de revolucion
la diversidad funcional toma fuerza sobre el pa- cientifica.

radigma social).

Figura 3. Avance en espiral sobre el conocimiento cientifico en el campo de la discapacidad
/ diversidad funcional. Fuente: elaboraciéon propia.

C. Carencia de un marco adecuado para la consideracion de la “interseccio-
nalidad” de la opresion. EIl modelo social no ha sabido relacionar la disca-
pacidad con otras formas sociopoliticas de opresion (como el sexismo, el
racismo o la homofobia, que también sufren las personas con discapaci-
dad).

D. Vision occidocéntrica. El modelo social, en un principio, sirvié para la mo-
vilizacion politica del colectivo de personas con discapacidad, pero esta
movilizacion se dio en paises del primer mundo, sin prestar atencion a lo
que sucedia en otras partes del mundo menos favorecidas, que constitu-
yen el 80% de la poblacion mundial de personas con discapacidad (Bar-
nes, 2010; Abberley en Barton, 2008).
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E. Vision hegemonica (excluyente). Presta escasa atencion a las personas con
gran discapacidad, discapacidad intelectual y enfermedad mental, ya que
en muchos casos quedan al margen del discurso hegemoénico de la disca-
pacidad.

F. Discurso capacitista. El modelo social interpreta la discapacidad como re-
sultado de una interaccion problematica entre persona y entorno, lo que
hace que la discapacidad deje de ser una entidad invariable, puesto que
podria llegar incluso a desaparecer si el entorno se transforma adecuada-
mente. “El modelo social considera, por ello, la discapacidad como una
construccion social, pero extranamente no interpreta del mismo modo la
capacidad como una construccion social, que también lo es” (Toboso,
2018: 789).

Por todo ello, es tan enriquecedor el modelo de la diversidad funcional, porque se
basa en el hecho de considerar igualmente valiosas todas las expresiones diferentes
de funcionamiento posibles. “Socialmente (aunque todavia no de manera unanime)
se estiman estas expresiones de diversidad como valiosas y enriquecedoras, y se
asume que respetarlas exige garantizar la expresion de todas sus manifestaciones
posibles. Socialmente, en cambio, no se considera (ni siquiera de manera minori-
taria) que la diversidad funcional sea valiosa, respetable ni enriquecedora” (Toboso,
2018:791).

Para terminar, debido a la riqueza de ideas que aporta, trataremos de conectar el
modelo de la diversidad funcional con uno de los discursos mas influyentes en el
ambito internacional sobre el desarrollo humano: el enfoque de las capacidades y
los funcionamientos de Amartya Sen. A pesar de su denominacion, no constituye
un discurso capacitista; no va en contra, por tanto, de los planteamientos desarro-
lladas por el modelo de la diversidad.

Su nocion mas basica es la de «funcionamientos»: los funcionamientos representan
lo que las personas valoran lograr hacer; mientras que «capacidad» hace alusion a
las combinaciones alternativas de funcionamientos a su alcance (combinaciones
alternativas de lo que las personas valoran lograr hacer dentro de su alcance). En
definitiva, es interpretado como la oportunidad que tienen las personas de elegir
una u otra forma de vida, y poder llevarla a cabo. Como vemos, esto esta muy
relacionado con lo que aqui se ha expuesto sobre las personas con diversidad fun-
cional. Un aspecto fundamental del enfoque de Sen, al evaluar las situaciones de
igualdad y desigualdad, es la importancia que le otorga a considerar diferentes
expresiones de la diversidad humana, tanto caracteristicas propias de la persona
como circunstancias externas: sociales, culturales, ambientales... Aplicado al mo-
delo de la diversidad funcional, recoge la propuesta de que ésta sea considerada
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como un factor relevante a la hora de evaluar las condiciones relacionadas con el
bienestar y la calidad de vida de las personas / comunidades / grupos sociales
(Toboso, 2018).

Resta atin mucho camino por recorrer en el ambito de la diversidad funcional aun-
que, como hemos visto, algo se va avanzando.

En ese avance, deberia ser primordial que toda medida orientada al colectivo de
personas con diversidad funcional cuente con la propia voz de sus protagonistas.
Incorporar la experiencia subjetiva de la discapacidad también es una base solida
para el desarrollo de una Sociologia de la Discapacidad tan necesaria, sobre todo
en Espana, dado que orienta su estudio hacia una dimension del fenomeno de la
discapacidad que ha sido sistematicamente descuidado, salvo en los escasos es-
fuerzos que se han dado por incluir en la mirada médica, que atn hoy en dia sigue
imperando sobre este colectivo, la perspectiva sociologica. Sin la incorporacion de
esa dimension y de esa perspectiva, el modelo de la diversidad funcional no podra
imponerse de manera efectiva, y hacerlo con el objetivo de lograr una plena inclu-
sion de dicho colectivo en los modelos de organizacion social actualmente vigentes,
modelos residuales de una modernidad occidental decadente en los que la diversi-
dad, como principio politico y cultural suele traducirse, en términos practicos, en
una «ibertad selectiva», s6lo al alcance de los sectores privilegiados, para decidir,
interesadamente, cuan y de qué modo se puede ser, o no, diverso.
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