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Resumen: Un fendmeno sociopolitico que ha
pasado relativamente desapercibido para la investiga-
cion social es el cambio experimentado en el perfil de
las personas con discapacidad en las Ultimas décadas.
La invisibilidad y la marginacion que tradicionalmente
caracterizaban a la discapacidad han sido sustituidos
por un colectivo organizado y consciente de sus dere-
chos, productores de un discurso y una cosmovision
propias que se condensan en el concepto “sensibilidad
universal”. Sin embargo, en buena medida en el resto
de la sociedad, y especialmente en la administracion,
continua siendo hegemonica la perspectiva médica de
la discapacidad, que la concibe como desviacion de la
norma. Este desfase entre la evolucién social y la res-
puesta de las instituciones se articula en unas politicas
publicas conflictivas y finalmente poco eficaces en el
cumplimiento de sus objetivos. A partir de dos estu-
dios, encargados por la Consejeria para la Igualdad y
el Bienestar Social de la Junta de Andalucia al IESA-
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CSIC, basados en entrevistas abiertas a informantes clave, me pro-
pongo indagar en las causas de este proceso.

Palabras clave: Modelo social de la discapacidad; integracién; par-
ticipacion; politicas sociales

Universal Sensitivity: An Approach to the Discourse
of the Disability Movement

Abstract: Sociopolitical phenomenon that has generally been over-
looked by social research is the change in the profile of disabled per-
sons in recent decades. The lack of visibility and marginalisation which
traditionally characterised disability have been replaced by an organi-
sed group which is aware of its rights and which shares a discourse
and a particular idea of the world, which condenses around the concept
of "universal sensitivity". However, the medical perspective of disability
as deviance from the norm continues, to a large extent, to be hegemo-
nic for the rest of society and, in particular, for the political administra-
tion. The imbalance existing between social evolution and the response
from institutions manifests itself through controversial public policies,
which end up being barely effective in the fulfilment of their objectives.
| intend to investigate the causes behind this process through the
analysis of two studies commissioned to IESA-CSIC by the Andalusian
Committee for Equality and Social Welfare, which were based on a
number of open interviews with key informants.

Keywords: Social model of disability; integration; participation;
social policies.



La sensibilidad universal:

una aproximacion al discurso

del movimiento de José Antorio Cerrillo Vi
personas con

discapacidad?

1. Introduccién

La discapacidad nunca ha estado entre los temas favoritos
de las ciencias sociales. Sean cuales sean las razones, la litera-
tura cientifico social referente a la problematica especifica de las
personas con discapacidad nunca ha sido demasiado abun-
dante. Por ello, no estd de mas comenzar este texto recordando
una distincién basica en los términos con los que habitualmente
nos referimos al fenébmeno y a las personas que clasificamos
con ellos: la deficiencia, la minusvalia y la discapacidad (Ruiz,
1998: 67; Serrano del Rosal et. al., 2004: 16-17; Verdugo, 1995):

» La deficiencia alude a aspectos meramente clinicos, en

concreto a la pérdida de determinadas funciones fisicas,
psiquicas o sensoriales que varian respecto a lo que desde
la medicina se considera la normalidad de un cuerpo sano.
Podemos decir por tanto que son elementos “objetivos”, o
al menos objetivables.

1 Una primera version de este texto fue presentado como ponencia al | Con-
greso Andaluz de Ciencia Politica y de la Administracién, celebrado en Jaén los
dias 24 y 25 de mayo de 2007.

Agradezco a Eduardo Moyano, Isabel Garcia, Jorge Ruiz y Esther Bravo sus
comentarios y criticas sobre las primeras versiones de este texto. Por supuesto,
los errores que puedan encontrarse en él son sélo atribuibles a su autor.
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 La discapacidad se entiende como el modo en que la defi-
ciencia afecta a las personas que la presentan para des-
empenfar las actividades de la vida cotidiana. Apunta por
tanto a /o vivido, y como tal es subjetiva.

* La minusvalia refiere a las dificultades de una persona con
deficiencia para desempefiar los roles socialmente asigna-
dos para un individuo de su edad, sexo, etc. Por ello la
minusvalia es intersubjetiva, esto es socialmente cons-
truida.

Cotidianamente sin embargo, tendemos a usar indistinta-
mente los tres conceptos para denominar a unos mismos colec-
tivos y realidades, de modo que definimos la discapacidad
exclusivamente por sus manifestaciones fisicas, es decir, por las
deficiencias. Como consecuencia, el resto de las dimensiones
de la discapacidad son ocultadas, de manera que ésta se indivi-
dualizay naturaliza, se interpreta como una situacion personal y
como problema cuya Unica solucién posible es la curacion, es
decir, un posible retorno a la normalidad del cuerpo sano. Este
es el origen del estigma con el que se juzga a este colectivo: las
causas de su falta de autonomia se individualizan, la persona
con discapacidad es observada como un individuo inferior, inca-
paz de valerse por si mismo, dependiente y, por tanto, como un
problema para la sociedad, cuya Unica posibilidad de integracion
descansa en confiar en que la ciencia médica encuentre los
medios adecuados para la curacion de sus deficiencias?.

Invertir este proceso es lo que se propone el modelo social
de la discapacidad. Desde esta perspectiva la discapacidad no
se define como la dificultad de los cuerpos con deficiencia para
desenvolverse en la vida cotidiana, sino por /a incapacidad de la
sociedad para integrar a las personas que presentan deficien-
cias. La discapacidad se considera el resultado de practicas
sociales, en concreto de practicas discapacitatorias: las resul-

2 Otro signo de este proceso es la forma en que subsumimos una enorme
variedad de situaciones diferentes bajo el mismo concepto de “discapacidad”. En
realidad, existen multitud de dimensiones que atraviesan al colectivo que en
principio consideramos como “personas con discapacidad”, y que conducen a
diferentes modos de vida y necesidades asociados a ellos (Serrano del Rosal,
et. al., 2004: 17). Este hecho tiene consecuencias politicas de importancia, como
veremos mas adelante.
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tantes de una sociedad que construye su entorno y sus institu-
ciones desde un paradigma de normalidad que es incapaz de
reconocer e integrar la diversidad en su seno. La discapacidad
pasa entonces a ser la vivencia de una discriminacion u opre-
sion en lugar de una desviacién de la normalidad del cuerpo
médicamente definido como sano. Por ello, el modelo social de
la discapacidad opta por incorporar la perspectiva de la persona
con discapacidad, registrando sus experiencias y opiniones
como fuente de conocimiento social relevante, haciendo visible
y explicita su situacién y reconstruyendo los procesos de disca-
pacitacion (Abberley, 1987, 1995; Barnes, 1991; Barnes y Mer-
cer, 2002, 2004; Hugues, 1998; Oliver, 1989, 1990; Oliver y
Barnes, 1998; Rodriguez Caamafio, 2006). Se trata de un
modelo que ha obtenido éxitos notables en diversos paises
europeos, en especial en Gran Bretafia, donde su influencia ha
resultado fundamental en el disefio y aplicacion de politicas
publicas (Kagan y Burton, 2004).

Ahora bien, probablemente esta nueva manera de entender
la discapacidad no hubiera sido formulada de no haber pasado
las personas con discapacidad de la completa invisibilidad social
a reclamar su lugar en el espacio publico, como colectivo cono-
cedor y reclamante de sus derechos de ciudadania. ¢ Qué pro-
cesos han acontecido para que se opere un cambio de esta
magnitud? En el presente texto trato de dar respuesta, entre
otras, a esta cuestion. Lo haré principalmente a partir de los
resultados de dos estudios encargados por la Direcciéon General
de Personas con Discapacidad, perteneciente a la Consejeria
para la Igualdad y el Bienestar Social, de la Junta de Andalucia
al IESA-CSIC (2005, 2007). Ambas investigaciones se funda-
mentaron en la metodologia cualitativa, en concreto en la reali-
zacion de entrevistas abiertas a personas con discapacidad,
profesionales de los servicios sociales, responsables de la admi-
nistracion y expertos del ambito cientifico-técnico®. Las dos des-
tacan también por centrarse en un aspecto poco tratado en los
estudios sociales de la discapacidad: los sistemas de ayudas
individuales para la vida cotidiana. Efectivamente, quiza porque

3 Si bien en el texto me centraré principalmente en el discurso de los repre-
sentantes de asociaciones de personas con discapacidad, a quienes pertenecen
todas las citas que presento de aqui en adelante.
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“siendo la nuestra una sociedad estructurada en torno al trabajo,
es en esta esfera donde en mayor medida determinamos el valor
de las personas: su capacidad de producir valor y el valor que
recibe en compensacion” (Ruiz, op. cit.: 67), o quiza porque,
como afirma Castel (1997), en ellas se ha problematizado la
cuestion de la inclusién, la vulnerabilidad y la asistencia en torno
al trabajo, la mayor parte de las investigaciones dedicadas a la
integracion de las personas con discapacidad se centran en el
acceso al mercado de trabajo®. No obstante, no puede perderse
de vista que los recursos no son compartimentos estancos, sino
que unos favorecen el acceso a otros (La Parra y Tortosa, 2002).
Dificilmente la persona con discapacidad podra encontrar un
buen empleo si no puede acceder al sistema educativo, y no
podra acceder ni a uno ni a otro si siquiera puede valerse por si
mismo para desplazarse por su hogar o su entorno urbano. Por
esta razon, el desarrollo de sistemas de proteccién que favorez-
can y potencien la autonomia de las personas con discapacidad
resulta una cuestién central en la conquista de la igualdad por
parte del colectivo.

Asi pues, ademas de discutir las posibles causas que enmar-
can la emergencia de las personas con discapacidad como
movimiento social, los estudios mencionados nos servirdn como
guias para explicar sucesivamente las criticas que desde el
colectivo se formulan al estado actual de la prestacion®, sir-
viendo el caso andaluz para ilustrar los problemas de las politi-
cas publicas basadas exclusivamente en las perspectivas
médicas y tecno-burocraticas, y de como éstas quedan supera-
das por el cambio social. En un tercer momento examinaré las
caracteristicas del pensamiento politico autonomo, es decir ela-
borado por el colectivo de personas con discapacidad como
contraproyecto constituyente a los modelos hegeménicos de
percepcién y gestién de la discapacidad, articulado en torno al

4 Véase por ejemplo Alonso (1992), Caleidoscopia (1997), Colectivo IOE
(1997, 1998, 2003), Colectivo IOE y CIMOP (1998), Garcia (1996) y el ya citado
de Serrano del Rosal, et. al. (2004). Desde la antropologia se han realizado estu-
dios de observacion participante sobre la vida cotidiana de las personas con dis-
capacidad, en especial los trabajos de Marta Allué (2001; 2003)

5 A efectos précticos entenderemos como tal el conjunto de programas que,
desde diferentes sistemas de bienestar, las instituciones ponen en practica con
el objetivo de actuar sobre la situacion de las personas con discapacidad.
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concepto sensibilidad universal. Finalmente dedicaré un espacio
de conclusiones donde debatiré las consecuencias de este dis-
curso especifico de las personas con discapacidad, en especial
para el disefio y aplicacién futuros de politicas publicas que ten-
gan a este colectivo como destinatario.

2. El nuevo perfil de la persona con discapacidad

Una de las lineas de debate que con mayor frecuencia apa-
recieron en el discurso de los entrevistados fue el del cambio en
el perfil de la persona con discapacidad. Hasta tiempos muy
recientes la discapacidad ha sido un fendmeno condenado a la
invisibilidad social. Interpretada su condicién como maldicién o
castigo divino, -precisamente por el estigma negativo que, como
hemos visto, lleva asociada-, las personas con discapacidad se
veian recluidas en la vivienda, cuando no en hospitales o insti-
tuciones mentales. Mientras tanto, sus familiares, en particular
las mujeres, quedaban sentenciados a ocupar toda su vida al
cuidado y atencién de las personas con discapacidad, sin mas
ayuda externa que la beneficencia, frecuentemente ligada a la
Iglesia. La discapacidad era un fenémeno ignorado por la mayo-
ria. Por desgracia, esta situacién aun pervive, con la enorme
diferencia de que ya no nos es ajena. Las personas con disca-
pacidad han tomado conciencia de si mismas, de sus derechos
y de su lugar en la sociedad. A pesar de que estemos todavia
lejos de una completa igualdad, se ha abierto el camino hacia
ella, un camino que no tiene vuelta atras y que supone un cam-
bio trascendental en el modo en el que la sociedad entiende la
discapacidad. Esta ruptura histérica, poco atendida hasta el
momento en las ciencias sociales, es sefalada por los entrevis-
tados como la transformacién mas decisiva que las personas
con discapacidad han experimentado en las Ultimas décadas:

Hombre (H): “Antes la persona dependiente era un castigo de
dios, y como era un castigo de dios se ocultaban, al paciente se le
ocultaban, era hasta malo. Entonces, cuando se les ha considerado
una persona y el cuidador ha considerado que eso no es ningin
castigo divino, no tiene que ser un destino de la persona, entonces
esa gente lo que ha hecho es salir a la calle. Saliendo a la calle lo
gue ha hecho es decir que tenia derechos. Entonces el avance mas
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importante que veo a ese nivel es la conciencia del afectado. El
afectado, basicamente la cuidadora, ha empezado a exigir, y eso lo
ha cambiado todo.”

¢ Qué factores explican este cambio? Como todo hecho
social concreto, es producto de multiples procesos, la mayor

parte

de ellos sugeridos en las entrevistas. Varias dinamicas

centrales en las sociedades contemporaneas tienen, en opinion
de los entrevistados, un peso decisivo:

1)

2)

3)

4)

La incorporacion de la mujer al mercado de trabajo, que
ha visibilizado el, hasta fechas recientes, oficialmente
poco visible trabajo de cuidados que las mujeres venian
realizando casi en exclusividad.

La elevacion de la esperanza de vida ha aumentado nota-
blemente el numero absoluto de personas con deficien-
cias® resultado de la pérdida de funciones del cuerpo
sobrevenidas por la edad, contribuyendo a situar la pro-
blematica en el centro del debate publico.

El progreso cientifico-técnico, principalmente médico, ha
permitido que determinadas patologias (congénitas o no)
y pérdidas de funciones corporales resultado de acciden-
tes, anteriormente consideradas mortales o incurables,
hoy sean tratables, haciendo aumentar tanto el nimero de
personas con deficiencias como el nivel de vida de las
mismas.

No menos importante es el éxito politico de otros colecti-
vos en el reconocimiento de sus derechos civiles, como el
de mujeres, homosexuales, minorias étnicas, etc. Las
luchas de determinados colectivos activan otros movi-
mientos por el efecto ejemplificador (hacer posible lo que
se consideraba impensable) y por el préstamo de recur-
sos de unos movimientos a otros (en sentido amplio del
término: discursos, tecnologias de movilizacién, etc.).

5 Segun la Encuesta de Discapacidades, Deficiencias y Estado de Salud
(realizada por el Instituto Nacional de Estadistica) de 1999, casi el 82% de las
personas con discapacidad tenian méas de 45 afios. Sélo las cohortes de edad
de mas de 64 afios acumulan casi el 59% del total de personas con discapaci-
dad en Espafia. Véase al respecto http://www.ine.es/prodyser/pubweb/dis-
capa/discapamenu.htm
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5) Un proceso de cambio social que afecta especificamente
a las personas con discapacidad y que resulta imprescin-
dible, a juicio de los entrevistados, para entender el cam-
bio que venimos describiendo es la afluencia de personas
mas jovenes y con niveles educativos mas altos, cuya dis-
capacidad ha sobrevenido por accidentes de trafico, de
ocio o de trabajo. Son personas mas activas, informadas
y conocedoras de sus derechos, lo que esta generando
una demanda mas dinamica (“gente con un nivel de for-
macién mas o menos suficiente y generalmente no son
gente que se conforman con quedarse en casa”). Histori-
camente la discapacidad no congénita era producto de
enfermedades o accidentes domésticos que se experi-
mentaban como maldicion, y que procedian de ambientes
rurales o marginales, fruto de la falta de medios de pre-
vencion o de la falta de habilidades en el manejo de cier-
tos dispositivos (“solia tener una discapacidad por una
marginacion social el tema de polio, el tema de la disca-
pacidad provenida de accidentes de tipo doméstico, haber
combinado una pintura con un plomo”). Las nuevas per-
sonas con discapacidad estan provistas de marcos de
sentido diferentes: son mas activos, de expectativas mas
amplias, poseen un conocimiento mas profundo del
entorno normativo, politico y tecnolégico y de su papel
como ciudadanos en el mismo’.

Con todo, la principal fuente de construccion de la identidad
de las personas con discapacidad ha sido su relacion con las
politicas sociales. Habitualmente se interpretan las politicas
sociales desde un punto de vista estrictamente fransitivo, mero
intercambio entre una administracion que proporciona las ayu-
das y unos usuarios que las reciben. La realidad es sin embargo
mucho mas compleja y el papel de los usuarios mucho mas
activo (Colectivo IOE y CIMOP, 1998: 456-457). En realidad /as

” No resulta sorprendente entonces que las asociaciones de personas con
discapacidad, hasta el momento capitalizadas por los familiares de los afecta-
dos, estén pasando a ser comandadas por las mismas personas con discapaci-
dad. Aunque no poseemos datos precisos al respecto, asi fue reflejado en las
entrevistas, asi como en la escasa literatura existente sobre la historia del movi-
miento en Espafa (VVAA, 1997).
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politicas sociales y las personas con discapacidad (en sentido
de colectivo autodefinido y consciente de si mismo) se han
construido mutuamente en un proceso dinamico. Las politicas
sociales definen a sus beneficiarios al predeterminar las condi-
ciones de acceso a las mismas, como refleja el proceso de
demostracion del “grado de minusvalia” para poder disfrutar de
ayudas a la discapacidad. Al mismo tiempo, los recursos que
proporcionan las politicas sociales a las personas con discapa-
cidad contribuyen a ampliar su horizonte de expectativas, pro-
duciendo nuevas formas de subjetividad (/bid.). Toda vez que las
politicas sociales quedan desfasadas respecto a las perspecti-
vas que generan en los usuarios, estos han tendido a organi-
zarse -especialmente cuando se articulan con otros procesos
sociales como los ya comentados- criticando su configuracion y
reclamando su redefinicién.

Como explica Robert Castel (1997), las politicas sociales son
dispositivos especializados de afiliacion, mecanismos profesio-
nalizados de atencion a los colectivos mas vulnerables de la
sociedad, constituyendo una respuesta a la pérdida de las redes
de proteccién comunitarias, y por tanto instituciones especifica-
mente modernas de fomento de la cohesién social. En las ulti-
mas décadas, la crisis de los sistemas de regulacién de la
sociedad industrial, principalmente del Estado del Bienestar
Keynesiano, ha hecho que las politicas sociales hayan redefi-
nido su funcion, y en especial la idea de integracion. Asi, el obje-
tivo central de las politicas sociales se ha desplazado desde la
blusqueda de integracion a través del mercado de trabajo a la
lucha contra la exclusién de los colectivos situados en zonas de
riesgo, potenciando sus caracteristicas en lugar de forzar su
homologacion al resto de la sociedad. La evolucién de la legis-
lacion referida a las personas con discapacidad refleja clara-
mente este cambio®. avanzando desde perspectivas
estrictamente médicas hacia una concepcién global y compren-
siva de la integracion, desde la légica de lo asistencial a la con-
sideracion de las personas con discapacidad como ciudadanos

8 Una historia critica de la legislaciéon protectora de las personas con disca-
pacidad a nivel internacional, europeo y espafiol puede encontrarse en Colectivo
IOE y CIMOP, op. cit., pp. 459-465.
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con derecho a una vida auténoma, persiguiendo, en suma,
antes la igualdad que la normalizacion.

No obstante, este proceso ha provocado que las politicas
sociales se construyan como una combinacién de sistemas de
bienestar plural y en ocasiones hasta contradictoria en sus obje-
tivos, normativas y procedimientos. A su vez, ello genera dife-
rentes expectativas y formas de interaccion entre los agentes de
las politicas sociales y los colectivos a quienes van destinadas,
en este caso las personas con discapacidad. Lo cual constituye
precisamente una de las criticas centrales del movimiento de las
personas con discapacidad, como veremos a continuacién. Y lo
es porque mientras unos dispositivos de integracién dan lugar a
una progresiva autonomia de las personas con discapacidad,
otras continlan por detras de la evolucion social, anclados en
concepciones periclitadas de la prestacion, produciendo agra-
vios comparativos y zonas de penumbra de necesidades no
cubiertas. Esta situacion constituye una poderosa palanca de
movilizacion, por cuanto empuja a las personas con discapaci-
dad a reclamar unas politicas sociales unitarias en su objetivo
de superar la dependencia y avanzar hacia la autonomia, para
lo que necesitan, a su vez, construir su propio discurso critico
con la realidad existente y alternativo en sus propuestas (Sha-
kespeare, 1993; VVAA, 1997). El contenido de estos discursos,
su especificidad y su contribucion a la construccién de una sub-
jetividad auténoma de las personas con discapacidad, consti-
tuird nuestro objetivo a partir de ahora.

3. Las criticas a la prestacion vigente

Quién no padece una discapacidad es incapaz de compren-
der la experiencia vital que supone. Los juicios que el resto emi-
timos sobre ella seran siempre parciales y sesgados por venir
desde fuera de la misma. Tomemos el ejemplo de las personas
con discapacidad auditiva. De corriente, las personas hablantes
tendemos a pensar que el mayor deseo de una persona sorda
es escuchar. Por esta razén creemos que su principal reivindi-
cacion como colectivo se orientara a la concesion de elementos
tecnoldgicos susceptibles de potenciar la capacidad de comuni-
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cacion de las personas sordas con las personas hablantes. Sin
embargo, esto no es asi. La experiencia vital del representante
de una asociacion de personas con discapacidad auditiva ilus-
trara el argumento:

H: “Pero no, yo como persona sorda he estado mis primeros 16
afios sin estar con personas sordas, pero en el momento en el que
empecé a tomar contacto con otras personas sordas... Con las otras
personas me sentia inferior, porque el lenguaje que ellos usaban yo
no podia estar con ellos, siempre quedaba en un segundo plano,
siempre iba detras de ellos. Entonces yo no me sentia yo, no estaba
a gusto con mi propia identidad, no podia expresar mi opinion, no
podia participar con facilidad en las conversaciones, me perdia
cosas... Por esa experiencia siempre he pensado que la mentalidad,
los valores que se transmiten desde una persona oyente a una que
no oye son totalmente diferentes. Entonces al final no te dan las
armas necesarias para que td, con tus propias capacidades, con tus
fuerzas, con tu valor, seas capaz de enfrentarte a las situaciones de
la vida diaria. Ademas con una lengua que no es mia, porque es
una lengua valida para personas que oyen, que pueden entablar
una comunicaciéon oral. Cuando entré en la asociacion me trans-
formo6 como persona. Gracias a la lengua de signos pude acceder a
todo lo que antes pensaba que no era para mi, descubri que tengo
mas inclinacién a la lectura, leo mas. La lengua de signos me ha
hecho tener ganas de aprender mas cosas, de abrir mas la mente.”

Resulta de este modo mas sencillo comprender porqué las
personas con discapacidad auditiva, o al menos aquellas que se
organizan en el tejido asociativo, sitlan la extension y consoli-
dacion de la lengua de signos y la eliminacion de las barreras a
la comunicacién por delante de la consecucion de ayudas técni-
cas como principal objetivo de su préactica politica. No reniegan
en ningun caso de la posibilidad de que se financien los implan-
tes o audifonos, pero consideran que son susceptibles de apli-
cacion so6lo en casos concretos y, por tanto, elementos
secundarios en su actividad como agentes sociales. Asi pues, la
peticion que mas fuerza merece para la asociacién es el
aumento del nimero de intérpretes de lengua de signos, algo
sencillo de entender toda vez que se profundiza minimamente
en la experiencia cotidiana del colectivo. Las personas sordas
son conscientes de que no viven aisladas del mundo que les
rodea, en el que la comunicacion oral es hegemonica. Los intér-
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pretes juegan el importante papel de mediadores entre unos y
otros, el canal de comunicacion entre la comunidad sorda y el
entorno social. Por esta razdn, los poderes publicos financian un
servicio de intérpretes, suponiendo una poderosa palanca para
la integracion de las personas con discapacidad auditiva en su
comunidad. Ahora bien, en una comunidad autbnoma como
Andalucia, compuesta por ocho provincias en las que habitan
mas de 10.000 personas que necesitan “comunicarse a través
de lenguajes alternativos™, el nimero de intérpretes publicos de
lengua de signos es de tan solo 24. Siendo tan escaso su
namero, las personas con discapacidad auditiva se encuentran
a merced de la disponibilidad horaria de los intérpretes, en
buena medida marcada por las necesidades del resto de usua-
rios del servicio. Ello les impide disponer de su propio tiempo,
acceder a los servicios en igualdad de condiciones y vivir una
plena autonomia:
H: “Las personas sordas lo que mas siempre hemos demandado
es eso. Tu imaginate, vas al médico y te toca mafiana, o dentro de
15 dias, te dan una cita. Para las personas sordas es lo mismo.
Tiene que ir a la asociacion, ver si esta el intérprete, esperarle si no
esta, mirar su agenda, ver que para una operacion bancaria por
ejemplo te tienes que adaptar a su agenda. Las estadisticas dicen

gue tenemos al afio 30.000 servicios de intérprete para personas
sordas. Eso sin contar llamadas telefénicas.”

Sin embargo, en las entrevistas a personal de los diferentes
sistemas de bienestar de la administracion andaluza, la cuestion
de los intérpretes ni siquiera se planted, pero si la posibilidad de
financiar audifonos. He tomado este caso como ejemplo del con-
flicto de interpretaciones en el que cobra sentido la critica de las
asociaciones de personas con discapacidad a las politicas
sociales. Vimos en el apartado anterior como las politicas publi-
cas hacia la discapacidad han ido evolucionando desde las con-
cepciones médicas y asistencialistas hacia otras mas complejas
e integrales, en un proceso de construccién mutua del colectivo

9 Segun la categoria empleada en la ya citada Encuesta de Discapacidades,
Deficiencias y Estado de Salud de 1999, de donde tomo el dato. VVéase
http://www.ine.es/inebase/cgi/axi
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de personas con discapacidad como sujeto politico y de la pro-
pia respuesta administrativa. La politica social de Andalucia
resulta paradigmatica para estudiar este proceso precisamente
por encontrarse en transicion entre ambos modelos, siendo la
vision técnica, burocratica y clinica la que sin embargo continua
hegemonizando la practica de la prestacion. Las dos posiciones
discursivas aparecen asi con mayor nitidez, permitiéndonos
indagar las caracteristicas especificas del discurso politico
constituyente del colectivo de las personas con discapacidad.
En un primer momento, este discurso se formula como critica a
un modelo de politica social que se considera superado por la
dinamica social, y por tanto periclitado. El colectivo lanza asi a
la administracion un reto que apunta directamente a su legitimi-
dad, al cuestionar tres dimensiones en las que se funda tanto la
autoridad de las instituciones para administrar “la cuestion
social” como la supuesta superioridad de las perspectivas técni-
cas: la racionalidad, |a eficienciay la falta de representatividad.
Las tres no obstante se encuentran muy relacionadas entre si y
se enlazan para construir un discurso critico extraordinaria-
mente coherente.

Una queja recurrente en las entrevistas a las asociaciones de
personas con discapacidad es la falta de informacién que apre-
cian en la administracién, una critica que hacen extensible tanto
al disefio de las politicas como al personal que las aplica coti-
dianamente. De hecho, es de notar que uno de los colectivos
mas sefialados en este sentido fueran los médicos, de quienes
en una entrevista se llega a afirmar que “es increible la falta de
informacion que tienen los propios pediatras de este tipo de
patologias, no saben diagnosticar, no saben derivar, no tienen
informacion”. El origen de este déficit de conocimiento estaria,
segun los entrevistados, en los pre-juicios de los responsables
de la administracion (“En Espafia esto va avanzando poco a
poco, pero hay muchos obstaculos, sobre todo en las barreras
mentales de algunas personas, sobre todo las que ocupan car-
gos importantes, que no quieren entender y que estan afectando
en gran medida en esto”). Es decir, a su juicio no solo existiria
una falta de conocimiento sobre las personas con discapacidad
sino una falta de voluntad para conocerla, 1o cual condensa, al
menos, dos acusaciones: la ausencia de racionalidad -implicita
cuando se afirma la existencia de pre-juicios- y de apertura, esto
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es, una actitud inflexible, no abierta al dialogo con otras pers-
pectivas (puesto que no se quiere entender).

A su vez, desde el movimiento asociativo se piensa que la
raiz de la ineficacia y el desconocimiento que observan en la
administracion es /a falta de contacto directo con la realidad de
la discapacidad. Opinan que los profesionales encargados de
gestionar las politicas de integracién de las personas con disca-
pacidad ignoran los problemas y necesidades reales de esas
mismas personas, intentando encajarlas en criterios técnicos
construidos desde la ciencia y la administracién®. Por ello, prima
la sensacién de abandono, de no ser escuchados ni comprendl-
dos por las instituciones. Estas actuarian por criterios tecnocra-
ticos, ajenos a las que desde el tejido asociativo se consideran
las verdaderas necesidades de las personas con discapacidad,
lo que ademas provocaria que las politicas de integracion se
encuentren distorsionadas. Al no incorporar la perspectiva de la
persona con discapacidad, de su realidad cotidiana, sus necesi-
dades y sus experiencias, la prestacion tenderia a perder sen-
tido y a no ser eficaz en los objetivos que se propone (Rodriguez
Caamafio, op. cit.). Precisamente, esto es lo que, segln las aso-
ciaciones, sucede actualmente con el sistema de prestacion
vigente en Andalucia. El modelo actual de concesion de las ayu-
das peca, a entender de los entrevistados, de rigidez en sus cri-
terios. Determinadas ayudas técnicas se prescriben para
algunas patologias mientras otras no pueden disponer de ellas,
llegando al extremo de entregarlas a personas que quiza no las
necesiten, mientras otras no pueden disfrutarlas puesto que su
patologia no se encuentra contemplada entre los supuestos de
la concesién de las mismas. La identificacion mecénica de las
patologias con las ayudas técnicas conduciria, asi, a la inefi-

10 De hecho, profesionales como los que trabajan en las asociaciones se sien-
ten tanto o mas capacitados que aquellos quienes tienen la responsabilidad de
la prescripcion, precisamente por trabajar cotidianamente con las personas con
discapacidad: “Porque nosotros estamos viendo a ese nifio siete dias a la
semana, le atendemos todos los dias y sabemos su realidad, y le enviamos a su
rehabilitador para que le prescriba una u otra cosa, muchas veces el rehabilita-
dor no habla con el profesional del centro de atencion. Entonces lo que hay que
hacer es crear esa relacion. Porque aqui hay mucha titulitis, mucha gente que
cree que si yo soy médico td ya no... ti eres menos. Entonces las necesidades
de ese nifio, de esa familia, las conoce el profesional que esta trabajando con
ese nifio. Entonces ahi no nos escuchan, los médicos no nos escuchan”.
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ciencia del sistema, vaciando de contenido las politicas de igual-
dad a ojos de los representantes del colectivo.

Del mismo modo, los criterios econémicos (que, como es
sabido, limitan el acceso a las ayudas en funcidén de los ingresos
percibidos) son considerados por las asociaciones de personas
con discapacidad como poco flexibles y excesivamente bajos,
de manera que eliminan de entrada a muchos usuarios poten-
ciales que no pueden acceder a las ayudas. Muchas personas
con ingresos modestos, pero aun por encima de las cantidades
fijadas, quedan excluidas de la convocatoria. Para las asociacio-
nes resulta contradictorio que un sistema que, supuestamente,
ha de servir para integrar a las personas con discapacidad ter-
mine generando exclusién, por cuanto muchas de las unidades
domésticas que cuentan con una persona con discapacidad
entre sus miembros se encuentran precisamente en la frontera
entre una situacion y otra. Al tener que afrontar sin subvencion
publica los gastos que conlleva la discapacidad, las familias en
situaciones de riesgo pueden verse abocadas a la pobreza. De
esta forma, se produce la situacion contraria a los objetivos de
cualquier sistema de bienestar: e/ modelo de prestacion hace
tender a la exclusion en vez de a la integracion. Obviamente, es
un contrasentido que contribuye a deslegitimar la politica
vigente de proteccién a la discapacidad. Flexibilizar los criterios
de concesion de las ayudas no quiere decir, en todo caso, que
no exista un sistema de control de la prestacion. Mas bien al
contrario, se trataria de crear mecanismos rigurosos de conce-
sién y de seguimiento de las ayudas puesto que se identifica
una concesién rigurosa como la via mas potente para que la
prestacién cubra un mayor numero de necesidades y de perso-
nas. No se trata pues de reclamaciones cuantitativas, pidiendo
dotar a los programas de mas recursos, sino cualitativas (“no se
esta pretendiendo decir que el catalogo es insuficiente porque
no da las mejores [ayudas], no, es insuficiente porque no con-
cede muchas ayudas que nosotros entendemos necesarias y de
otra porque no se adecuan al perfil de cada, de cada paciente o
de cada beneficiario”). De todo ello se deduce su reclamacion
por un cambio de filosofia en el modelo de prestacion que lo
haga fiel a la realidad y a las necesidades de las personas con
discapacidad.
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Un problema tanto o mas grave que éste es la ausencia de
una unidad de accion entre las diferentes administraciones.
Efectivamente, como ya sabemos, la politica social estd com-
puesta por una yuxtaposicion de diferentes agentes y reglamen-
taciones, en ocasiones incluso contradictorios entre si, situacion
que comporta una perversa consecuencia no deseada. Unida a
la falta de empatia con la realidad cotidiana de las personas con
discapacidad a la que nos venimos refiriendo, la dispersion hace
que las ayudas sean percibidas como “parches” o “islotes”. Es
importante fijar nuestra atencion en estas dos metaforas, puesto
que ambas vienen a sintetizar una critica fuerte al modelo actual
de la prestacién en Andalucia. Las dos evocan dispersion, des-
conexion, falta de coherencia, significado a la que la primera
afiade la idea de provisionalidad, solucién falsa o temporal y, en
todo caso, nunca definitiva. Esta percepcion sugiere una insatis-
faccion profunda y una sensacion de falta de utilidad respecto a
las ayudas. Es sencillo relacionar estas concepciones con la
impresién de abandono y desconocimiento por parte de los
poderes publicos que se siente desde el tejido asociativo. De ahi
gue se observen los programas de integracién menos como un
esfuerzo real por actuar sobre las necesidades del colectivo que
como una actuacién marginal, parcial y por tanto ineficaz. Lo
que es peor, perciben que las politicas hacia la discapacidad
son para las instituciones mas una molestia 0 un instrumento
que un esfuerzo sincero, por como las consejerias pugnan por
asumir o evitar competencias al respecto segin el momento
(“las ayudas técnicas las llevaba Salud. Salud les dio una patada
y se las mandé al de al lado, se le has mand6 a Igualdad, igual
que Atencion Temprana lo llevaba Igualdad y le dio una patada
para Salud, que es donde tiene que estar”)!.

11 La prestacion fragmentada tiene también la consecuencia de crear zonas
de penumbra, aquellos aspectos que, por tener una utilizacién difusa, no son
cubiertos por ningiin &mbito administrativo. La realidad siempre supera cualquier
intento de clasificacién u organizacion. Por ello, al parcelar la responsabilidad de
la prestacion aparecen problematicas fronterizas entre administraciones. Lo que
suele suceder en estas situaciones es que ninguna de las instituciones implica-
das asume la funcion, provocando una situacion de carencia en los usuarios. El
caso tipico relatado en las entrevistas es el del material escolar. Las institucio-
nes educativas subvencionan sélo el material que se utiliza en el centro educa-
tivo, pero no en el hogar. Dado que tampoco los Servicios Sociales se hacen
cargo, los nifios con discapacidad se encuentran asi con una desigualdad obje-
tiva respecto al resto por el mayor coste del material escolar adaptado respecto
al habitual.
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De hecho, entre los entrevistados se llega a afirmar que
cuanto mas necesidades tiene la persona con discapacidad,
menos se cubren. Las ayudas ofertadas suelen cubrir sélo un
aspecto, pero descuidan todos los que surgen cuando se
solucionan las necesidades mas basicas, a menudo las que
centran la atencion de los poderes publicos. Piensan ademas
gue las ayudas tienden a centrarse en hacer mas comoda la
estancia en el hogar, pero no prevén las restantes dimensio-
nes de la vida de las personas con discapacidad: ¢de qué
sirve disponer de sillas de ruedas eléctricas si el entorno no
se encuentra adaptado para su desplazamiento?, ¢ sirve una
subvencion para comprar un ordenador adaptado si ni
siquiera se tiene la capacidad de abandonar la propia
vivienda sin ayuda externa? Como se dijo mas arriba, el
acceso a unos recursos abren la posibilidad del acceso a
otros, pero del mismo modo una vez las necesidades basicas
son cubiertas, devienen otras no menos importantes. El argu-
mento de las asociaciones de personas con discapacidad es
que no se puede equiparar la integracion con la satisfaccion
de las necesidades bésicas. Por el contrario, eliminar la
minusvalia y la discapacidad supone que la sociedad elimine
las barreras y proporcione los recursos necesarios para que
las personas con deficiencias puedan participar en pie de
igualdad con el resto de los ciudadanos:

H: “Es decir, yo para estar en mi casa si no salgo, con una silla
a mi me da igual aunque sea muy pesada, que tampoco importa
para ir al cuarto de bafio. (...) Entonces en esa medida, nos encon-
tramos que una persona como ellos dicen para trabajar, se le crean
unas necesidades que son diferentes a las de estar perenne en la
casa. Entonces podriamos decir una persona mayor ¢con gque es
suficiente?, bueno, pues es suficiente con una silla de ruedas y con
poder hacer la transferencia. Claro, pero si estamos hablando de
una persona que se tiene que formar, o una persona que esta des-
arrollando un trabajo y ahi cambia mucho, ahi cambia, y ahi cam-
bian, y es cierto que cuanto mas vamos abriendo...

M: Porque es el que va al colegio, porque va a ir a trabajar, por-
que va a salir al cine con los amigos, el que tiene... Cuantas mas
ayudas tiene en su vida pues mas posibilidades a la participacion
devienen (...) Entonces, ¢,qué tenemos?, pues nifios que no partici-
pan en las actividades de excursiones ni nada, porque no se pue-
den montar en el autobus. Esto ya empieza en la escuela. Después,
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de ahi a que esa persona tenga ochenta afios, pues dime cual han
sido sus necesidades, en que época, si desde que ha sido pequefio
no lo han..”

Como puede observarse, el discurso del movimiento asocia-
tivo de las personas con discapacidad avanza en este punto
desde la dependencia de las ayudas publicas hacia posiciones
civicas. Las politicas sociales pasan a ser entendidas como una
actuacion de los poderes publicos en pro de garantizar unos
derechos legitimos como ciudadanos: lo que clasicamente
entendemos como libertad positiva. Es también aqui donde se
engarzan la critica al modo de concebir las politicas publicas
con la elaboracion de una concepcién auténoma del colectivo,
asentada en la experiencia cotidiana de la discapacidad.

4. La sensibilidad universal como articulacién de un pensamiento
politico propio

A pesar de lo que pueda parecer por lo expuesto hasta el
momento, la critica que las asociaciones de personas con dis-
capacidad a las perspectivas técnicas no suponen una negacion
de lo tecnoldgico, ni de las politicas publicas de integracion, a
las que se reconoce el papel central que han jugado en el pro-
ceso de autonomizacion del colectivo'?. La cuestién central esta
en la escision entre el material dispuesto tanto por los sistemas
publicos de proteccién, el mercado o la ciencia como adecuado
para la integracién de las personas con discapacidad y las aspi-
raciones reales de esas mismas personas. Las personas con

12 De hecho, los avances de la tecnologia concentran grandes expectativas
en las asociaciones entrevistadas, aunque con aplicaciones distintas. Las aso-
ciaciones de personas con discapacidad motdrica centran su atencion en los
progresos de la tecnologia de la rehabilitacién, en especial en la robotizacion y
domotizacion (la automatizacion del hogar), afirmando con entusiasmo que “hoy
las ayudas técnicas permiten aminorar y en muchas, en la mayoria de las oca-
siones yo entiendo que anular la discapacidad”. Por otro lado, las asociaciones
de personas con discapacidad auditiva comentan el enorme cambio que han
supuesto las NTI, y en especial Internet, para este grupo, por la amplitud de
posibilidades de comunicacion que les permite, tanto entre si como con las per-
sonas oyentes.
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discapacidad en ocasiones sienten los recursos ofertados desde
arriba y desde fuera a su propia vivencia como imposicion en
lugar de como oportunidad (Rodriguez Caamario, op. cit.). El
pensamiento politico de las personas con discapacidad supone
precisamente la formalizacion de sus experiencias de vida y la
exigencia de un reconocimiento de este saber como conoci-
miento legitimo y de su presencia en lo social, sin limitar esto
ultimo a lo estatal.

Si la minusvalia es una construccion social intersubjetiva,
resulta coherente que el objetivo politico principal de las asocia-
ciones de personas con discapacidad sea la participacion.
Frente a un entorno que les estigmatiza y excluye discapacitan-
doles, las personas con deficiencias, o al menos aquellas movi-
lizadas en el tejido asociativo, reaccionan reclamando un
espacio propio en la ciudadania, tratando de romper con los
imaginarios hegemaonicos sobre la discapacidad. La emergencia
de un pensamiento politico propio, autbnomo en sus concepcio-
nes y originado en la vivencia de la discapacidad, es su res-
puesta y, al mismo tiempo, su principal recurso para cuestionar
los imaginarios sobre la discapacidad, aquellos que la condenan
a la invisibilidad por considerarla una problemética bien indivi-
dual, bien merecedora exclusivamente de una gestion especia-
lizada. Haciendo presente su ldgica, las asociaciones retan al
resto de la sociedad a cambiar las concepciones, y por ende las
practicas, hacia la discapacidad, desafio que no se limita a las
instituciones, sino que incluye al conjunto de la ciudadania. De
ahi que la participacion sea la demanda central del movimiento.
Se trata en todo caso de participacién en sentido amplio, no sélo
de la re-presentacion de las asociaciones en 6rganos institucio-
nales con mayor o menor capacidad de decision, sino de una
auténtica presencia en lo social como colectivo y como sujetos
individuales. Ese es el sentido de reivindicar una prestacién cer-
cana, o la posibilidad de que cada persona forme parte del
disefio y la toma de decisiones en lo que a su propia integracion
se refiere:

H: “Entonces en ese sentido habia que personalizar y entender
y hacer esa labor digamos de andlisis, ¢no? Cuando te llega tu
comentas qué haces diariamente, pues yo hago esto. Bueno pues a
lo mejor a un tio le hace falta, aunque tiene esa perdida de movili-
dad tan acusada, el contar con una silla que cuesta doscientas mil
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pesetas, pues porque lo que sale es al parque de al lado.Y en cam-
bio otra persona que se pasa en la silla de ruedas doce horas, o
trece horas al dia y coge un autobls o se monta en tres taxis, 0 en
el suyo propio, luego esa silla tendra que tener unas caracteristicas
distintas, ¢no? Aunque tenga mas movilidad, aunque posea en un
principio mas autonomia o mas independencia. Todo va a depender
de la actividad, de lo que quieras hacer, de lo que tienes que hacer.
La forma de, de vencer esa hostilidad con el medio es a través de
la ayuda técnica, que es la que se convierte en intermediaria y la
que te permite hacer las cosas, ¢no? Depende de la calidad, y del
adecuar a tu perfil y a tus necesidades.”®

Se desprende de la cita anterior el acento que las asociacio-
nes ponen en el hacer de las personas con discapacidad, en el
entender de los validos y en la mediacién de la tecnologia, todo
ello frente a la hostilidad con el medio. Tradicionalmente se ha
tendido a producir la dependencia de las personas con discapa-
cidad a través de discursos -que niegan sus capacidades y los
clasifican como problema- y préacticas -las redes de afiliacion, ya
sean estas familiares, religiosas o estatales, como Unica posibi-
lidad de integracion-, por lo que el proceso de constitucion de su
autonomia pasa por la negacion de esa dependencia. De ahi
que en su discurso se articulen los tres elementos. Por una
parte, se reafirma la discapacidad como un elemento mas de la
identidad, pero nunca como esencia fija e incorporada, sino
como proceso: lo que dificulta la actividad, la necesidad produ-
cida en consecuencia. Por otra, se apela a la comprension de la
mayoria social que no presenta deficiencias, a que escuche la
voz de aquellos que son diferentes. Finalmente se conciben las
ayudas como mediacion para superar las barreras del entorno,
reconociendo éste como problema y la ayuda como derecho por
la falta de reconocimiento de la sociedad a su problematica. A
través de estos tres ejes, se invierte la concepcién de la inte-
gracion, de lo caritativo-asistencial como don, en el sentido méas
antropolégico del término, del que se depende, a derecho repa-
rador del agravio que supone la exclusion y la discriminacion, y

13 Obviamente, he introducido las cursivas para dar énfasis a ciertos pasa-
jes de la cita.
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por tanto a la reclamacion de igualdad (entendida como igual-
dad de oportunidades) y de libertad positiva.

Este imaginario emergente se construye, como cualquier
otro, a partir de una serie de conceptos fundacionales -algunos
propios, otros redefinidos del lenguaje dominante, otros toma-
dos del lenguaje clasico de los movimientos sociales- organiza-
dos a modo de campo semantico: accesibilidad, barreras,
autonomia personal, vida independiente, igualdad de oportuni-
dades, diversidad funcional, etc. Sin embargo, a efectos de lo
que persigo en este texto, depositaré mi atencién en uno en par-
ticular: la sensibilidad universal, paradigmatico por su potencia y
densidad conceptual. Detengamonos en sus dos componentes
para comprender mejor su significado. En primer lugar, como
sustantivo, se sitla la sensibilidad, que alude a la empatia, a tra-
tar de comprender al otro, lo cudl pre-supone escucharlo. Califi-
cando al primer término tenemos el adjetivo wuniversal, que
sugiere globalidad, solicita a todos y cada uno asumir la res-
ponsabilidad contenida en el primer elemento. Asi pues, el con-
cepto sintetiza en apenas dos palabras dos ideas de gran
profundidad, intensamente relacionadas, inseparables en la
perspectiva de las asociaciones. Por una parte, la invitacién a
escuchar a las personas con discapacidad, por otra a que la
experiencia transmitida por el colectivo sea tenida en cuenta
desde todos los ambitos y en todas las dimensiones. Es esta
capacidad de condensacion la que confiere al concepto su
potencia, resultando casi una sublimacion de todo un discurso
politico.Veamos como lo definen los entrevistados'#:

H: “Es decir, que el concepto de ayuda técnica nosotros lo enten-
demos que va muy ligado a lo que es la sensibilidad universal,
¢no?, No podemos parchear, de nada sirve contar con una silla si
luego la calle no esta a su vez adaptada, ¢entiendes? A lo mejor te
conceden una ayuda, una silla eléctrica maravillosa, pero luego no
te puedes subir en el autobls porque no esta adaptado. Es algo que
tiene que estar mucho mas en conexion, es decir que aunque apa-
rentemente parezca que nada tiene que ver la arquitectura con el

14 En realidad soélo en una de las entrevistas se utiliz el concepto como tal,
en la cual ademés se defini6 claramente su significado. Sin embargo, encontra-
mos una perspectiva similar en las otras entrevistas a asociaciones a pesar de
que no emplearan literalmente el término, tal y como muestran las citas que he
seleccionado a lo largo de todo el texto.
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traumatologo, o con el rehabilitador, todo tiene sentido y en el actuar
de esta manera parcheada y a forma de islotes, pues lo que hace
que en realidad el gasto y todo lo que origina luego no resulte efi-
caz, ¢no? Que la medicina, la arquitectura, la tecnologia, todo eso
tiene mucho sentido a la hora de satisfacer las necesidades de la
persona con discapacidad.”

La sensibilidad universal se construye sobre la experiencia
vivida, apela a la realidad social concreta -insisto, no Unica-
mente institucional-, pese a la amplitud de sus destinatarios y de
su caracter casi holista, por la vision global y relacional que
entrafia. Mi interpretacion de este doble caracter -completo y
complejo, pero no abstracto- de la sensibilidad universal, es que
responde, precisamente, al tratamiento tradicional, pero adn
hegemdénico, de la persona con discapacidad en nuestras socie-
dades. Como sagazmente observa Allué (2003: 35-45), a la per-
sona con discapacidad se le define con la multiplicidad de
clasificaciones que se yuxtaponen en las politicas sociales, y
que tienden a fragmentar al sujeto, que intenta conciliar en su
biografia las diferentes y conflictivas racionalidades de los siste-
mas publicos, como, siguiendo a Luhmann, ya planteara Beck
(1998:173). La persona con discapacidad es primero diagnosti-
cada con una patologia por el sistema sanitario, como “persona
con necesidades educativas especiales” por el sistema educa-
tivo, como “persona con movilidad reducida” si su deficiencia se
refiere al desplazamiento, sin olvidar que para acceder a las
ayudas de los servicios sociales debe demostrar que, en efecto,
padece un “grado de minusvalia”. Cada sistema presenta, ade-
mas, requisitos, procedimientos, dispositivos, normativas y
agentes diferentes. Y sin embargo todas mantienen en comun
una concepcion de la persona con discapacidad externa a la
misma, pretendidamente técnicay que la define como problema
que requiere intervencién especializada, tal y como hemos visto
desde el comienzo del texto. La sensibilidad universal por el con-
trario /invierte esta concepcién, reclamando a la sociedad en su
conjunto frente a la fragmentacién que caracteriza actualmente
a la prestacion: eliminando la dependencia que supone el trata-
miento especializado de la discapacidad al exigir una integracion
diferente, aquella que implica el reconocimiento de la diversidad,
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que tiene en cuenta en sus practicas y disefios que la sociedad
no solo estd compuesta por personas sin deficiencias. La sensi-
bilidad universal seria entonces producto de la experiencia de la
marginacion que viven las personas con discapacidad en una
sociedad que aun esta construida principalmente desde la pers-
pectiva de la “normalidad médica”, esto es, del cuerpo sano.

El origen vivencial de la sensibilidad universal, como el con-
junto del pensamiento politico de las personas con discapaci-
dad, motiva que se preste a una facil operativizacion en el
transito desde el campo de los principios al de las demandas
especificas. Asi, la reivindicacion de que la sensibilidad univer-
sal sea adoptada “como principio y criterio” de las politicas publi-
cas se traduce, por ejemplo, en una exigencia de coordinacion
entre las instituciones, de adopcion de una politica comin tanto
€n sus concepciones como en sus materializaciones:

H: “Hombre, y que se asuma por parte del traumatélogo, del
rehabilitador. Pero si desde la politica propia de cada Consejeria, y
en este caso la de Salud, la sensibilidad universal como principio y
como criterio. Es decir que entre todas deben de participar, deben
de esforzarse en, tanto en sus entornos, en sus residencias, porque
eso luego aunque parezca que no esta intimamente concatenado
con lo que es la ayuda técnica, ¢,no? Es decir si todo lo que se va
construyendo, si las reformas que se van llevando a cabo, en las
residencias, en los asilos, pues luego eso evita que haya que con-
ceder una determinada ayuda para solventar, para salvar este tipo
de escaleras, que la puerta, es decir que poco a poco estariamos
haciendo. Si vamos creando bafios adaptados en las residencias de
mayores, en todo, pues eso luego facilitara que no haya que tener
gue conceder una grda. Que estamos invirtiendo, no sélo en lo
social, sino ademas de manera importante en lo econémico en lo
que seria el ahorro.”*®

15 Nétese de nuevo la inteligente estrategia que supone volver contra el inter-
pelado los propios principios en los que se asienta su hegemonia, en este caso
la eficacia y racionalidad en la gestion que se le debe presuponer a la adminis-
tracién publica.
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Conclusiones

He tratado en estas paginas de acercarme a las caracteristi-
cas especificas y las condiciones socio-histéricas de la génesis
del movimiento de las personas con discapacidad a partir del
andlisis de discurso del pensamiento politico propio del colec-
tivo. La identidad de las personas con discapacidad como sujeto
politico ha sido posible gracias a la confluencia de determinadas
dindmicas sociales, pero se ha construido principalmente en
relacién con las politicas publicas, siendo esta relacién bidirec-
cional y conflictiva. Las politicas de integracién han proporcio-
nado los recursos (materiales y simbolicos) para que las
personas con discapacidad hayan ampliado sus horizontes vita-
les, las posibilidades de construccion de la propia biografia. Sin
embargo, el modelo hegeménico de integracion de las personas
con discapacidad -externo a su experiencia, y que las concibe
como “problema social”, interpretando la discapacidad como tra-
gedia exclusivamente personal- tiene el limite estructural de
condenarlas a una dependencia perpetua de la asistencia, ya
sea esta estatal, familiar o caritativa.

Empero, como ha sucedido previa o simultaneamente con
otros colectivos discriminados, las personas con discapacidad
han apelado a la gran promesa de la modernidad: la libertad
para que cada persona cree su propio proyecto vital, la autono-
mia del sujeto. De ello resulta una racionalidad especifica, de la
cual he tratado de dar cuenta a partir del concepto de sensibili-
dad universal. Como todo movimiento social, el de las personas
con discapacidad es, a la vez, hijo de su tiempo y cuestionador
del orden que le vio nacer. Las asociaciones de personas con
discapacidad reclaman la legitimidad que da la experiencia, el
saber de la vivencia, frente a la abstraccion como forma de
conocimiento. Es un tipo de racionalidad sustantiva, no sélo por-
que se ajuste a fines y valores como diria Weber, sino porque se
asienta en la experiencia cotidiana. Es una racionalidad inma-
nente a la vida cotidiana, que no sélo arrastra conocimiento, sino
también vivencias, valores, compromisos, etc. Un pensamiento
que es causa y al tiempo motor de una practica politica en la que
las personas con discapacidad se construyen como un nuevo
tipo de sujeto y que vincula los dos ejes de la reivindicacion, la
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redistribucion y el reconocimiento (Fraser, 2000), de un modo
menos conflictivo que otros movimientos sociales.

No deseo en todo caso ofrecer una representacion ideali-
zada del movimiento de personas con discapacidad. Las entre-
vistas reflejaron también la falta de coordinacion de las
asociaciones, que al centrarse en la problematica especifica de
cada deficiencia se ven incapaces de ofrecer un frente coman.
La mayor parte permanecen atrapadas en la prestacion de ser-
vicios, lo que las hace en cierto modo cautivas de las subven-
ciones publicas, mas que en la reivindicacion. En un plano més
general, la mayoria de las personas con discapacidad permane-
cen inactivas y condenadas a la dependencia, del mismo modo
gue tanto en la sociedad como en las instituciones los imagina-
rios hegemonicos sobre la discapacidad aun se encuentran lejos
de ser superados. Lo que he pretendido sefialar es una emer-
gencia. Como apunté al principio, se ha abierto la puerta que
conduce a las personas con discapacidad a superar su discrimi-
nacion y dependencia historicas. Tal vez hoy movimientos como
el Foro de Vida Independiente o Disability Net!® -ejemplos de
movimientos extraordinariamente criticos y fructiferos en lo que
a generacién de documentacion se refiere- sean minoritarios,
pero su existencia puede (y subrayo el puede, para no pecar de
determinismo histérico) que esté anticipando discursos y com-
portamientos que en el futuro pueden ser mayoritarios y tan
socialmente aceptados como actualmente lo son sus opuestos.
Por el momento el movimiento ha conquistado ya logros absolu-
tamente indiscutibles: la construccion de un imaginario propio y
de un lenguaje para expresarlo, con el consiguiente cuestiona-
miento del orden establecido. Ha creado en la sociedad un
debate -del que este texto, escrito por una persona que no
padece discapacidad, es un ejemplo- que no puede seguir evi-
tandose, y que atafie a cuestiones centrales que afectan a
todos. No sélo por el aspecto tecnolédgico (quién cuida, cémo se
cuida, con qué recursos, etc.) de la cuestion, fundamental sin
duda, sino sobre todo por su dimension politica. El reto que se
lanza desde las asociaciones de personas con discapacidad

16 para mas informacion véase sus paginas web, respectivamente
http://www.minusval2000.com/relaciones/vidalndependiente/ y
http://iwww.disability.net/
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atafie sobre todo a la definicion de ciudadania: ¢ seran capaces
nuestras sociedades de concebir un orden en el que la plurali-
dad y diversidad no impliquen exclusién o marginaciéon? Cons-
truir una nueva ciudadania que contemple la igualdad en la
diferencia es el planteamiento de fondo de las organizaciones
de personas con discapacidad, el cual no refiere Gnicamente a
lo institucional o lo juridico, sino al conjunto de lo social: la tec-
nologia, el empleo, la educacion, el consumo, el transporte, el
ocio, el comercio y, por supuesto, las relaciones interpersonales.
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