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MARGINALIA
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Al adquirir libros he procurado siempre que tuvieran amplios margenes, no tanto por amor a los bellos volU-
menes como por la facilidad que ofrecen para anotar alli los pensamientos que sugieren, coincidencias y
desacuerdos de opinion o breves comentarios criticos en general.

Edgar Allan Poe

¢ Quiénes no somos?

Para responder a esta pregunta, debo antes llegar a un cierto tipo de acuerdo con el lector, a quien voy a
pedirle que acepte una serie de definiciones o delimitaciones preliminares que, si bien le pueden parecer pro-
blematicas, su aceptacion inicial sera lo que le permita, una vez concluida la lectura del estudio-ensayo, con-
textualizarlas segun lo que haya interpretado de mi discurso.

Primera: no voy a utilizar el concepto de normalidad ni como un dato estadistico ni como un juicio de valor; su
referencia sera la de una funcién relacional, de hecho, la posibilidad de la conservacién de una relacion eco-
ldgica entre cualquier sujeto y su entorno. Desde la perspectiva bioldgica, esta relacion esta determinada por
una compleja funcion teleondmica en la que estan implicados diversos factores; desde la perspectiva sociolo-
gica, sobresale la compleja funcién teleoldgica’, que no supera ni anula a la teleondmica, en la cual también

1 Utilizaré el término teleonomia como sindénimo de autoproduccion espontanea y, por tanto, el de teleologia como sinénimo de
produccion mediada; en ambos casos, la referencia es tanto la de un sujeto como la de una comunidad de sujetos.
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estan implicados diversos factores que podrian sintetizarse en lo que denominaré culfura epistémica?; de
todos esos factores, me he ocupado principalmente de aquéllos relacionados con la Filosofia y su imaginario
doctrinal, del cual no se han librado, bajo la forma de prejuicios, las diversas disciplinas de esa clase de cultu-
ra especificamente humana.

Segunda: el colectivo particular de sujetos que sera el objeto de este estudio-ensayo, pertenece al colectivo
genérico de personas con discapacidad o con diversidad funcional, del cual apenas se hablara. Ninguna de
estas designaciones facilita la respuesta a la pregunta inicial. El problema de una adecuada autodefinicion por
parte de este colectivo genérico no radica exclusivamente en la heterogeneidad del mismo, sino, también, en
el residuo o poso de homogeneidad heredado de anteriores definiciones que no han sido depuradas de sus
presupuestos filoséficos, como obstaculos originarios para el cumplimiento del proyecto teleoldgico de argu-
mentacidn y demostracion de la viabilidad de una relacién ecoldgica entre ese diverso colectivo y la comuni-
dad cultural a la que pertenecen. A lo largo del estudio-ensayo, utilizaré el término diferentes no para caracte-
rizar a unos individuos determinados portadores de la diferencia, sino a su relacion con el entorno o comuni-
dad de pertenencia. La diferencia es real e indeterminada o, si se prefiere, virtualmente determinada; su de-
terminacion efectiva se produce en la interaccion sujeto-entorno.

Tercera: la primera descripcion de la heterogeneidad de este colectivo permite la siguiente clasificacion:

1) personas que han nacido con la diferencia.
2) personas que la han adquirido.

Del primer subgrupo se deriva una nueva clasificacion:

1.1) los excluidos integrados.
1.2) los integrados habilitados.

Del segundo subgrupo, a partir de una misma condicion de integrados excluidos, la clasificacion es:

2.1) los que han adquirido una diferencia estable.

2.2) los que tienen un pronéstico médico de un aumento progresivo de esa diferencia, progreso que es
catalogado como ‘degenerativo’, y que culmina con una muerte prematura, o determinada exclusiva-
mente por la diferencia adquirida, en unas condiciones incomparables a las que se habrian dado sin
esa diferencia; obviamente esa diferencia es médicamente catalogada como ‘enfermedad’.

Cuarta: las expresiones excluidos integrados e integrados excluidos son paradojicas. La primera se refiere a
una integracion excluyente; la segunda, a una exclusion integrada. La diferencia radical que separa a ambas
expresiones es que la comunidad cultural no permite que el excluido integrado sea un excluido integrado ex-
cluido; si permite, en cambio, que el integrado excluido sea un integrado excluido integrado.

2 Todo discurso o disciplina referido a cualquier aspecto de la condicion humana, tanto en sentido descriptivo (conocimiento cientifi-
co, no-cientifico) como metadescriptivo (Teoria del conocimiento, Sociologia del conocimiento, Teoria de la ciencia).
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Quinta: Al hacer referencia al colectivo de los integrados excluidos, me desviaré intencionadamente del grupo
genérico de la discapacidad o diversidad funcional al que pertenecen, tomando entonces como Unica referen-
cia a todos aquellos sujetos que habrian adquirido la diferencia por desviacién de un modelo normativo social
de convivencia, ya sea tal desviacién activa o disruptiva (delincuencia) o pasiva y sumisa (mendicidad). ¢ Por
qué lo he hecho?

Exclusiones intencionadas

De entrada, ya puedo dejarle claro al lector que mis excluidos integrados seran representados, de forma ge-
nérica, por todos aquellos caracterizados por una congénita modificacion funcional que ha comprometido su
progreso cognitivo-emocional, diferenciandolo del habitual en el resto de la comunidad cultural®; pero lo que
justifica su designacién paraddjica, inversa a la de los integrados excluidos, es, insisto en ello, que a ellos la
comunidad cultural les ha imposibilitado un derecho elemental: el derecho de la propia exclusién. Antes de
responder al Ultimo porqué, es preciso que dé mis definiciones del resto de grupos.

Los integrados habilitados son aquéllos que han nacido con una modificacién funcional que no ha comprome-
tido su progreso cognitivo, su funcion intelectual, dado que la diferencia se les ha manifestado en la facultad
sensorial, comprometiendo a un unico sentido, por ejemplo, el auditivo o el visual. Ellos no se han encontrado
un mundo completamente habilitado, pero si unos recursos promovidos y normalizados por los iguales de su
comunidad adulta (lenguaje de signos, codigo braille). A nivel emocional, su habilitacion ha tendido, en cierto
sentido diverso, a la configuracion cerrada, a la cohesion interna, por tanto, a la constituciéon de un gueto, de
forma mas marcada en los que se ha dado la ausencia de la funcion auditiva, debido a la natural facilidad en
su particular comunicacion intersubjetiva desconocida por la mayoria del resto de la comunidad cultural*. En
el otro caso, la cohesidn se ha centrado en el propdsito de lograr la plena autonomia econdmica administrati-
va para la promocion de sus miembros tanto en el ambito educativo como en el profesional, produciendo es-
pecialmente en éste Ultimo una segregacion no siempre deseable®. También he excluido a otro grupo, al que
yo pertenezco, con una modificacion funcional diversa que puede comprometer la funcion fisica de la movili-
dad, la anatomica, fisiologica u organica, y en algunos casos, segun la altura de la lesion y las secuelas de la
hidrocefalia, la cognitiva; si no se da lo Ultimo, la integracion habilitada es mas que aceptable, pero faciimente
se modifica, en sentido negativo y en el &mbito emocional, al llegar a la adolescencia; me refiero, por supues-
to, al colectivo con espina bifidat.

Los integrados excluidos a los que he excluido son los méas abiertamente reivindicativos con respecto a sus
derechos y al uso de una terminologia neutra, dado que la negativa objetivamente no les corresponde, lo cual
es perfectamente natural, ya que ellos vivenciaron antes la alteridad de la normalidad y la modificacién fun-
cional que los caracteriza ha dejado inalterada su funcion cognitiva o intelectual; son los promotores de una
filosofia de vida independiente y del cambio terminoldgico representado por su propuesta de autodesignacion
como personas con diversidad funcional, aplicable, segun ellos, a la totalidad del colectivo de personas dife-
rentes caracterizado por esa clase de diversidad. A nivel emocional, su cohesion interna se debe a la comdn
experiencia de haber adquirido una diferencia irreversible, quedando silenciada la incomparabilidad vivencial

3 En la presentacion pragmatica de la filosofia de la alteridad, el colectivo de referencia seran las personas con paralisis cerebral.

4 Podriamos imaginar una situacion inversa en el que la mayoria de la comunidad no se caracterizara por la posesion de la funcion
auditiva; si por algun tipo de alteracién, nacieran individuos con esa funcion, entonces, esa minoria habria aprendido el lenguaje de
signos y, ante la posibilidad de que entre ellos se hubiera producido de forma espontanea un lenguaje fonoldgico, la mayoria habria
aprendido ese lenguaje reconociéndolo en los movimientos labiales.

5 Utilizo, para este colectivo, la referencia espafiola, como modelo particular muy significativo.
6 Légicamente, el neonato con espina bifida y modificacién en su funcion cognitiva, pasara a ser un excluido integrado.
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cuando la diferencia es progresiva o degenerativa, como si esa circunstancia no interfiriera en su proyecto
representado por una filosofia de emancipacion.

Pues bien, respondo de manera clara y directa al porqué de mi intencionada exclusion de todos estos grupos:
hasta ahora, ni en sus discursos ni en sus acciones, he logrado identificar la comprension necesaria para
respetar la alteridad de esa parte del colectivo integrada por sujetos con esa marcada particularidad cognitivo-
emocional; se los aprecia, sin duda, cosa facil desde la distancia y el desconocimiento o no reconocimiento de
las pautas disfuncionales de comunicacion en las que se encuentran anclados desde el momento en el que
se manifiesta su particularidad, que, por supuesto, no les facilita ni la cohesion interna ni la promocién de
filosofias de emancipacion. El resto del colectivo no encuentra via alguna de identificacién comun con ellos, lo
cual les lleva, no a aceptarlos, sino a tolerarlos, relacionandose con ellos de la misma forma que lo hacen los
defensores de las tesis Tl y TM?, presentadas y analizadas en el ensayo. Tal vez se trate de un escandaloso y
provocativo prejuicio mio que no contempla excepcién alguna, pero el caso es que tal prejuicio no es fruto de
reflexiones aéreas, sino de mi experiencia profesional®, hasta el punto de que la deseada excepcion ni siquie-
ra la he podido localizar en el interior del colectivo de los excluidos integrados, dado que los que tienen una
menor marcada particularidad cognitivo-emocional tampoco demuestran una privilegiada comprension con
respecto al resto de su propio colectivo con esa particularidad mas acentuada®.

La clasificacion de Pasolini

Para responder a la pregunta inicial, me puede ayudar remitirme a la Intervencion en el congreso del partido
radical'® que Pier Paolo Pasolini preparé sin llegar a leerla, pues la fecha de dicho congreso fue posterior a su
asesinato. En ese escrito hallé la siguiente clasificacion que en su simplicidad oculta una complejidad que
aqui, en este asunto de mi prejuicio, me parece pertinente:

A) Las personas mas adorables son las que no saben que tienen derechos.

B) También son adorables las personas que, pese a saber que tienen derechos, no los ejercen o inclu-
So renuncian a ellos.

C) Son también bastante simpaticas las personas que luchan por los derechos de los demas (sobre to-
do de quienes no saben que los tienen).

¢De quiénes habla Pasolini? No, mejor, antes, ;de qué habla? De derechos, pero no de los supuestamente
universales, sino de los de una clase social particular a la que él mismo pertenecia: la burguesia. Como inte-
lectual siempre se considerd marxista, pero inconmensurablemente alejado de la ortodoxia comunista o socia-
lista. En una parte de esa clase social resultaba facil reconocer a los promotores del desarrollo de la Italia
postfascista, el poder neocapitalista que, bajo la mascara democratica en el baile del estado del bienestar y
del derecho, perpetrd el genocidio antropologico de las culturas particularistas por medio de un proceso de
aculturacion o de asimilacion al modo de interpretar la realidad propio de esa parte de la burguesia, asimila-
cion que no anuld a las clases sociales en sentido econémico, pero si en sentido cultural. A esa parte de la
burguesia le dedica el siguiente punto de su clasificacion:

7 Tesis del infantilismo y tesis de la madurez. La primera nos indica que nuestros excluidos integrados son como nifios; la segunda,
que debemos relacionarnos con ellos como si fueran adultos.

8 Cuidador o auxiliar en atencion directa de personas adultas con paralisis cerebral infantil.

9 Otras exclusiones por razones bien diferentes se refieren al amplio espectro de los trastornos mentales y de comportamiento (CIE-
10), asi como al &mbito gerontoldgico; en ninguno de estos grupos tengo experiencia profesional ni suficiente bagaje conceptual

10 Pasolini, P.P. (1997): Cartas luteranas, editorial Trotta.
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D) En nuestra sociedad existen explotados y explotadores. Pues bien: tanto peor para los explotadores.

A la parte restante de la clase burguesa, la progresista, la de izquierdas, de la que €l aun se sentia miembro,
le dedica el ultimo punto:

E) Hay intelectuales, los intelectuales comprometidos, que consideran deber propio y ajeno hacer saber
que tienen derechos a las personas adorables que no lo saben; incitar a no renunciar a las personas
adorables que saben que tienen derechos pero renuncian a ellos; empujar a todos a sentir el impulso
histérico de luchar por los derechos de los demas; y, en fin, considerar indiscutible y fuera de toda duda
el hecho de que, entre explotados y explotadores, los infelices son los explotados.

¢ Y quiénes eran esos explotados? En el caso de que se refiriera, por ejemplo, al subproletariado, entonces, la
clasificacion es tan irénica como reveladora. Pasolini conocia muy bien a esa clase social marginada y des-
preciada por el poder democristiano, e incomprendida por el poder comunista o por su alternativa extremista o
radical. Sabia que esos explotados no sabian que tenian derechos porque manifestaban una completa indife-
rencia con respecto a los derechos burgueses; no los necesitaban, tenian sus propios derechos porque tenian
sus propios valores culturales; la renuncia o el no ejercicio era una manifestacion de autonomia, de indepen-
dencia, de feliz autosuficiencia cultural. Si los intelectuales eran incapaces de reconocer esta inapelable alte-
ridad, la lucha por los derechos de los explotados podia interpretarse, segun Pasolini, como una guerra civil
en el interior de la clase burguesa, un combate entre el burgués fuerte y el débil, entre el que detentaba el
poder y el que se situaba en la oposicidn; en otras palabras, entre el feliz y ya completamente normalizado en
la obscena exhibicidn de su autonomia y poder, y el integrado excluido, acaso desorientado o, como habria
sospechado Nietzsche, resentido.

Diversidad funcional

¢ Podria haberse reconocido en la comunidad cultural italiana la integracion de una diversidad cultural? Paso-
lini estaba convencido de ello, y no sélo en funcién de la clase social: cultura campesina, subproletaria, obrera
y burguesa; también por zona geogréafica: el sur y el norte; y por identidad linguistica o dialectal. En el mundo
natural en el que aun habita la comunidad humana, ¢se puede hablar de biodiversidad? Por supuesto, la
taxonomia biolégica se fundamenta precisamente en la diversidad funcional que caracteriza a las diferentes
especies.

Todo lo que esto nos demuestra es que la diversidad, sea del tipo que sea, es algo que es referido de una
comunidad de comunidades, y no de individuos particulares. No se puede hablar de un individuo de una es-
pecie con diversidad funcional, sino de la diversidad funcional abstraida de la comparacion, por ejemplo, entre
el grupo masculino y el femenino, o entre el grupo infantil y el adulto de esa especie. En este sentido, lo pri-
mero obligado seria preguntarse si la comunidad genérica de los diferentes es realmente una comunidad de
comunidades integradora de una diversidad funcional. De hecho, de ser asi, esa diversidad no se salvaria de
ser cualificada en sentido negativo. ;,Por quién o quiénes? Esta claro: por los que no pertenezcan a esa co-
munidad, por ejemplo, en el caso de los excluidos integrados, los defensores de la Tl y de la TM: cuidadores,
médicos, terapeutas ocupacionales, psicdlogos, psiquiatras, asistentes sociales, comprometidos con un para-
digma normalizador que no respeta la alteridad. Por tanto, la atribucion de diversidad funcional deberia de
corresponderle a la totalidad de la comunidad en la que esté integrada la comunidad de los diferentes y no
so6lo a ésta ultima, si lo que se pretende es realmente un cambio de paradigma. En otras palabras, la bienin-
tencionada voluntad de evitar un etiquetaje negativo ha hecho perder de vista al resto de la comunidad cultu-
ral que hasta ahora se habia considerado eficaz designador de la diferencia. Una parte importante del estu-
dio-ensayo se dedica a no perderlos de vista.
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El nudo gordiano terminolégico

Nuestro codigo genético le permite al embrién humano la configuracién de las funciones bioldgicas primarias
o elementales; sin ellas, no hay desarrollo ni en el Utero materno ni en la incubadora social. La constitucion
inmadura de su anatomia y de su sistema nervioso y cerebro, le permiten, en interaccion ecolégica con su
entorno, el desarrollo de unas capacidades o funciones basicas que, en su primer aprendizaje interaccional,
se transformaran en habilidades interiorizadas (funcidn sensorial receptiva, funcién de movilidad auténoma, y
funcion cognitiva receptiva y productora de naturaleza semiética y especificamente linguistica). El individuo
que adquiere esas habilidades esta habilitado por ellas y esta en un mundo habilitado para ellas.

¢ Qué sucede, entonces, cuando una de esas habilidades se pierde o cuando se nace sin la posibilidad de
adquirirla o con la posibilidad de hacerlo de un modo diferente? Tendremos entonces inicialmente a un sujeto
parcialmente inhabilitado y que vivird en un mundo parcialmente inhabilitado para él; por tanto, no tendremos
nunca a un sujeto minusvalido ni a un sujeto discapacitado, a no ser que, al mismo tiempo, se le atribuya a su
entorno la misma caracterizacion. Esto es fundamental, teniendo en cuenta que, segun la teoria de la evolu-
cion, la seleccion natural deberia de haber excluido a esos sujetos; pero la seleccidn natural tiene una com-
pleja dinamica teleondmica que ha posibilitado que una determinada especie conserve a sus miembros inicial
y parcialmente inhabilitados; en realidad, previamente ya habia posibilitado el alumbramiento de neonatos
inmaduros comparados con los neonatos de otras especies. ;Como ha sido posible, entonces, que esa nor-
mal comunidad especifica haya minusvalorado sus recursos y se haya mostrado tan discapacitada en la habi-
litacion de un entorno apropiado para sus miembros diferentes?

El saber bio-médico y el psico-genético, promotores del paradigma de la normalizacion, ignoraron el complejo
sentido de los conceptos de rehabilitacion y de reeducacion, simplificandolos en una sola direccién, la
causante de la minusvaloracion y de la discapacitacion de sus miembros diferentes, ignorando la direccidn
contraria que habria posibilitado la auténtica rehabilitacion y reeducacion de ellos mismos, como representan-
tes de esos saberes, y de la totalidad de la comunidad cultural'’. Una parte del estudio-ensayo se dedica a
responder al porqué de esa incapacidad, entendida como insuficiencia epistémica no reconocida, heredera y
conservadora de los prejuicios de nuestra tradicion filoséfica. A los promotores de un nuevo paradigma, re-
presentado por el modelo social o el de la diversidad funcional, les tocara inferir si ellos mismos se han
rehabilitado y reeducado para el logro del abandono definitivo de esa incapacidad y para el reconocimiento de
la imposibilidad de la superacion definitiva de nuestra insuficiencia epistémica.

Yo no tengo una propuesta terminoldgica alternativa, porque no estoy comprometido con un modelo de de-
signacion individual, ya sea con respecto a cualquier sujeto o a cualquier comunidad de sujetos, sino con un
modelo de designacion sistémico-relacional. No pienso desatar este nudo gordiano sin antes realizar un ex-
haustivo analisis de nuestra conducta epistémico-cultural que facilite una presentacion sistematica de lo que
entiendo por una filosofia de la alteridad. El estudio-ensayo es una aproximacion, una invitacion a esta filoso-
fia y, en definitiva, una accién testimonial cuyo principal objetivo es promover la confrontacion, entendida co-

1 El excluido integrado no precisa inicialmente de rehabilitacién ni de reeducacién sino de un entorno rehabilitado y reeducado. Al
integrado excluido le puede favorecer inicialmente un periodo de rehabilitacion, pero igualmente precisa de un entorno rehabilitado y
reeducado; no es razonable, en este caso, el rechazo de una reeducacion argumentado por la no afectacion cognitiva, dado que la
conservacion cognitiva no garantiza la comprension de la nueva situacion existencial. Que nadie se ofenda: la conservacioén cogniti-
va no es recomendable en un mundo cambiante. El conocimiento nos reeduca, permitiéndonos aprender y desaprender.
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mo un juego dialéctico en el que es obligado poner todas las cartas sobre la mesa, no para saber o para
aprender a jugar, sino para reconocer, definir y pensar qué es lo que aqui realmente esta en juego

La respuesta

Yo sé quién no soy, o quiénes no son el minoritario nosotros que toma la palabra en el discurso del estudio-
ensayo. Parafraseando a Pasolini, nosotros no somos los que nos vamos a ocupar de los derechos de los
otros, sino de nuestros deberes, de entre los cuales esta el deber de ocuparnos de los deberes de los otros;
ien qué sentido? En el de facilitarles su deber de preguntarnos quiénes somos, quiénes no somos, para no
obstaculizar su autonomia, su independencia, su integridad, en suma, su alteridad, la que, en definitiva, nos
mostrara algun dia quiénes son ellos y quiénes no son. Aqui Pasolini ya no hacia referencia al subproletaria-
do y a su relacién con el resto de clases sociales, sino a la relacién entre la comunidad infantil y la adulta, de
hecho, interrelacion pedagdgica, dandoles a los nifios la palabra:

Vosotros pensad en nuestros deberes, que de nuestros derechos, si queremos, nos ocuparemos noso-
tros...12

12 |bid, Apostilla en versos.
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