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Resumen: Las personas con discapacidad se
convierten en un colectivo organizado, produc-
tores de un discurso y una cosmovision propias
a partir de finales de los afios 60, cuando surge
una nueva visidn sociopolitica del fenémeno de
la discapacidad y, a su vez, un movimiento so-
cial critico que denuncia la realidad opresora y
estigmatizante a la que se enfrentan las perso-
nas con discapacidad. Este movimiento, surgido
en un principio en Estados Unidos y Gran Bre-
tafia, se da en llamar “Movimiento de Vida In-
dependiente” y se considera propulsor del Mo-
delo Social de la discapacidad, un nuevo para-
digma tedrico-practico que se caracteriza por la
contundente critica a la hegemonia del modelo
médico en la conceptualizacidn de la discapaci-
dad.

Palabras clave: discapacidad, movimiento de
vida independiente, movimiento social, femi-
nismo, modelo social.

Abstract: Disabled people become a group or-
ganized, producing a discourse and worldview
own from the late 60s, when a new socio-
political vision of the phenomenon of disability
and, in turn, critical social movement denounc-
es the oppressive and stigmatizing reality facing
the disabled. This movement initially emerged
in the United States and Britain, are given called
"Independent Living Movement" and is consid-
ered propeller Social Model of disability, a new
theoretical and practical paradigm is character-
ized by the strong criticism of the hegemony of
the medical model in the conceptualization of
disability.
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INTRODUCCION

e estima que las personas con discapaci-

dad representan, al menos, entre el 10% y

el 11% de total de la poblacién mundial®.
Estd documentado el hecho de que las personas
con discapacidad viven mayoritariamente en
zonas estructuralmente empobrecidas, y que
las condiciones laborales y sociales de la pobre-
za son causa de nuevas discapacidades. Tam-
bién podria decirse que las personas con disca-
pacidad viven en muchos casos en los niveles
de pobreza de los paises “desarrollados””.

Por otra parte, el sentido socialmente legitimo
de la conceptualizacién e interpretacion de la
discapacidad proviene tradicionalmente de la
ciencia médica, que es la que suele determinar
y estipular los estdndares de funcionamiento
normal que se extrapolan a las concepciones y
normas sociales. Asi, las personas con discapa-
cidad como colectivo construido tradicional-
mente en base a representaciones limitantes y
negativas, también es un colectivo que se ha
caracterizado histdricamente por la carencia de
los derechos vy las libertades mas basicas que en
cada contexto se han ido estableciendo y que, a

'Garcia Alonso, J. V. (ed.), El movimiento de vida
independiente. Experiencias internacionales. Madrid,
Fundacién Luis Vives, 2003, 35.

? Ibid., 36.
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su vez, ha ido construyendo la nociéon de ciuda-
dania de forma excluyente para muchos colec-
tivos situados en los margenes —léase mujeres
con diferentes condiciones sociales, personas
con discapacidad, clases sociales bajas, etc.

Asi pues, con este texto se pretende, por una
parte, establecer algunos puntos claves para el
analisis critico de los movimientos sociales de
personas con discapacidad, y, por otra parte,
visibilizar a este colectivo como sujeto politico y
activo en la reclamacion de derechos. En este
sentido, hay que indicar que es algo que cobra
especial relevancia en la actualidad ya que se
sigue reproduciendo en el imaginario colectivo
la representacién de las personas con discapa-
cidad como personas dependientes y pasivas. A
tenor de esto, vamos a hacer, en primer lugar,
una breve genealogia de la comprension de la
discapacidad, para posteriormente establecer
los antecedentes histéricos y sociales que posi-
bilitaron el surgimiento de un activismo social
de personas con discapacidad basado en nue-
vas concepciones tedricas, epistemoldgicas e
ideoldgicas; en segundo lugar, nos detenemos
en el Movimiento de Vida Independiente como
uno de los primeros movimientos sociales criti-
cos que surgen en los 70 en el contexto anglo-
sajén; en tercer lugar, pasamos a hacer hincapié
en la situacidn inicial de invisibilidad que sufrie-
ron las mujeres con discapacidad en el activis-
mo y de la aportacién clave del feminismo en
este ambito; y, por ultimo, nos situamos en el
contexto espafiol para analizar el surgimiento
de un movimiento social organizado en torno a
la filosofia de Vida Independiente con los ante-
cedentes vy las circunstancias estructurales pro-
pias del Estado espaniol.

1. GENEALOGIA DE LA DISCAPACIDAD

La discapacidad ha sido tradicional e histérica-
mente considerada como un problema que
afecta a individuos aislados, como un problema
exclusivamente derivado de deficiencias biolo-
gicas de algunos sujetos cuyos cuerpos se apar-
tan de los canones de la normalidad médica y
que, por ende, se transforman en objeto de
estudio e intervencidn de la medicina, la psico-
logia y la pedagogia. En este sentido, la persona
con discapacidad es condenada a una especie
de ciudadania devaluada, considerada como
una menor de edad permanente que, en el caso
de tener derechos, tiene suspendido su ejerci-
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cio o requiere de la tutela de otros para ejercer-
los.

En Occidente, el analisis y la conceptualizacién
de la discapacidad ha sido tradicionalmente un
monopolio de la ciencia biomédica. Desde esta
perspectiva, se contempla a los sujetos discapa-
citados como personas incompletas y patoldgi-
cas, que por determinacién bioldgica se con-
vierten en desviados socialmente. Este modelo
tuvo un especial auge en las postrimerias de la
Segunda Guerra Mundial con la expansion del
movimiento médico y de la psicologia de la
rehabilitacion. Desde este modelo la discapaci-
dad se utilizd6 como fundamento para excluir
socialmente a las personas catalogadas como
tales, y el determinismo bioldgico en el que se
basd funciondé como discurso legitimador para
la reproduccion de desigualdades sociales abe-
rrantes. Asi pues, las personas con discapacidad
fueron reducidas a seres inferiores, incapaces
de valerse por si mismos, cuya Unica posibilidad
de integracién descansa en confiar en que la
ciencia médica encuentre los medios adecuados
para la curacién de sus deficiencias’.

Como indica Barnes® existe evidencia antropo-
légica de que, a través de la historia, las perso-
nas con deficiencias acreditadas, que hoy son
considerados “discapacitados”, han existido en
numero relativamente grandes en todas las
sociedades del mundo. Es también evidente
que las respuestas de la sociedad a la deficien-
cia y a la discapacidad son histdrica, cultural y
geograficamente variables. Pero en la cultura
occidental hay un consenso general sobre la
existencia de un prejuicio contra las personas
con cualquier forma de “defecto” bioldgico
perceptible, que se puede remontar al mundo
griego y romano. Aunque ha habido alguna
variacion, tanto en la forma como en el grado,
en diferentes momentos y en diferentes locali-
zaciones a lo largo de Europa, las percepciones
sobre la deficiencia y la discapacidad han sido
bastante consistentes desde la llustracion y la

*Cerrillo Vidal, J. A., “La sensibilidad universal: una
aproximacion al discurso del movimiento de perso-
nas con discapacidad”, Acciones e Investigaciones
Sociales, 24 (julio 2007), 104.

*Barnes, C., “Vida Independiente: visién sociopoliti-
ca” en [José Vidal Garcia Alonso (ed.)], El movimien-
to de vida independiente. Experiencias internaciona-
les. Madrid, Fundacién Luis Vives, 2003.
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Revolucidon Industrial del siglo XIX hasta nues-
tros dias’. Esta transformacién es atribuible a
los cambios ideoldgicos, culturales y materiales
gue ha acompanado al desarrollo capitalista. En
el siglo XIX, la industrializacidn, la urbanizacion
y la generalizacién del salario de trabajo resal-
taron aun mads los problemas a los que se en-
frentaba cualquier persona con discapacidad.
Las personas con discapacidad fueron escudri-
fadas y categorizadas de diversas formas por la
floreciente profesién médica y segregadas de la
comunidad en varias instituciones, residencias y
hospitales de larga estancia. El legado eugené-
sico fue particularmente influyente en muchos
paises “desarrollados”, llegando a su culmen
mas aberrante en los campos de exterminacion
de la Alemania Nazi, en los afios 30 y 40, con el
asesinato sistematico de miles de personas con
discapacidad consideradas como una carga para
el Estado y, por lo tanto, no merecedoras de
vivir °.

A finales de los afios sesenta esta concepcién
empieza a cambiar, ya que se pone de manifies-
to la necesidad de analizar la discapacidad co-
nectada con el sistema capitalista y la estructu-
ra social, teniendo en cuenta, especificamente,
el rol que en dicho contexto desempefiaban
guienes, en principio, no podian participar con
su fuerza de trabajo en el sistema productivo,
es decir, las personas con discapacidad. Cierta-
mente la discapacidad no aparecié de nuevo
con el capitalismo, pero si adoptdé una forma
diferente en el contexto de las relaciones socia-
les: el capitalismo industrial excluyé a las per-
sonas con discapacidad de la posibilidad de
participar en el sistema. Mike Oliver’ propone
que los valores principales del ideario liberal
son las responsabilidades individuales, la com-
petencia y el trabajo. Quienes son incapaces de
cumplir con estos ideales son calificados como
desviados por su incapacidad para asumir los
roles socialmente adjudicados. Es por ello que
se etiqueta al sujeto como “discapacitado” en
un contexto que expone cuales son las pautas

° Ibid., 61.

® Ibid., 62.

"Oliver, M., “¢Una sociologia de la discapacidad o
una sociologia discapacitada?”, en [Len Barton
(comp.)], Discapacidad y Sociedad. Madrid, Morata,
1998.
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de comportamiento y funcionamiento valora-
das socialmente.

Este cambio afecta fundamentalmente en una
doble vertiente: por un lado, se produce un
cambio epistemoldgico profundo en la com-
prensién de la discapacidad, donde se empieza
a criticar la unicausalidad y el esencialismo con
el que el modelo médico habia operado, y se
empieza a desvelar los factores sociales que
hacen a una persona discapacitada; por otro
lado, se produce un cambio politico e ideoldgi-
co en el activismo, ya que se va construyendo
un movimiento formado por personas con dis-
capacidad, que empieza a dar cuenta de que la
discapacidad estd producida socialmente, y de
que el colectivo sufre unas desigualdades socia-
les que no se estaban teniendo en cuenta en
otros movimientos sociales.

Es asi como surge un nuevo modelo tedrico y
practico de la discapacidad en los afios 70, que
se da en llamar “Modelo Social”. De este mode-
lo van a beber tanto el movimiento de personas
con discapacidad como las nuevas tendencias
de teorias criticas que empiezan a producirse
en las Ciencias Sociales. El modelo social de la
discapacidad surge situando las causas de la
opresiéon en los requerimientos estructurales
del sistema capitalista (fundamentalmente,
mano de obra “capaz”, eficiente, productiva).
Ademas, este modelo integra vertientes que
recogen planteamientos de la teoria critica so-
ciolégica y de la teoria feminista, como veremos
en los siguientes apartados. No obstante, lo
fundamental, comun a todas las versiones del
modelo social, es asumir que la discapacidad es
una produccién social, que remite a procesos y
a estructuras que se imponen a los individuos, y
que la categoria interpretativa fundamental es
la de opresidn social. Se empieza entonces a
profundizar en la construccién de teorias socia-
les sobre la discapacidad, por las cuales se con-
cibe la discapacidad como un fenémeno social
complejo que es resultado de practicas sociales,
en concreto de practicas discapacitadoras, en-
tendidas éstas como:

“las resultantes de una sociedad que cons-
truye su entorno y sus instituciones 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 opresién en
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lugar de una desviacidn de la normalidad del

cuerpo médicamente definido como sano”®.

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 conocedor vy
reclamante de sus derechos de ciudadania’.

Asi pues, el modelo social de la discapacidad no
consiste mas que en un énfasis en las barreras
econdmicas, medioambientales y culturales,
qgue encuentran las personas con algun tipo de
deficiencia catalogada como discapacidad. Es-
tas barreras incluyen inaccesibilidad en la edu-
cacion, en los sistemas de comunicacién e in-
formacién, en los entornos de trabajo, en los
sistemas de prestaciones sociales inadecuados
para las personas con discapacidad, en los ser-
vicios de apoyo social y sanitarios discriminato-
rios, transporte, viviendas, edificios publicos y
de entretenimiento inaccesibles y la devalua-
cion de las personas etiquetadas como “disca-
pacitadas” por la imagen y su representacion
negativa en los mass media. El modelo social de
la discapacidad no ignora cuestiones sobre defi-
ciencias y/o la importancia de los tratamientos
médicos y terapéuticos sino que se pretende
una visién holistica al reconocer que todas las
discapacidades tienen implicaciones tanto psi-
coldgicas, fisioldgicas como sociales y cultura-
les, y sostienen la necesidad de un cambio so-
cial radical, para facilitar la inclusidn significati-
va de las personas con discapacidad en general
en la vida en comunidad'. Es este pensamiento
el que ha influido al concepto del Movimiento
de Vida Independiente del que nos ocupamos
en el préximo apartado.

En el punto de vista dominante que prevalece
en la actualidad, la deficiencia causa la discapa-
cidad, y la discapacidad es un problema médico
individual con consecuencias publicamente
negativas, econdmicas y sociales para las per-

8cerrillo Vidal, J. A., “La sensibilidad universal: una
aproximacion al discurso del movimiento de perso-
nas con discapacidad”, Acciones e Investigaciones
Sociales, 24 (julio 2007), 105.

’Ibid., 105-106.

%Barnes, C., “Vida Independiente: visién sociopoliti-
ca” en [José Vidal Garcia Alonso (ed.)], El movimien-
to de vida independiente. Experiencias internaciona-
les. Madrid, Fundacidn Luis Vives, 2003, 64.
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sonas a las que concierne, a sus familias y a la
sociedad en su conjunto. Ya que la discapacidad
es la causa del problema, la ldgica dicta que
debe ser erradicada, minimizada o “curada”.
Pero cuando las “curas” son ineficaces, las per-
sonas con discapacidades son vistas como “in-
completas” y “anormales” e incapaces de parti-
cipar y de contribuir en la cotidianidad de una
sociedad. En muchos paises, esto ha dado lugar,
como explica Barnes™, a la generacion de la
prospera industria de la discapacidad, formada
por instituciones estatales, negocios privados,
organizaciones profesionales, incluyendo per-
sonal médico, de enfermeria, terapeutas, traba-
jadores/as sociales, empresariado, etc. Todas
estas situaciones no fueron seriamente rebati-
das hasta los afios 70, con el surgimiento de un
movimiento social critico de personas con dis-
capacidad que estaba en conexién con diferen-
tes movimientos transnacionales en favor de
los derechos civiles formados por grupos es-
tructuralmente excluidos como mujeres, mino-
rias étnicas y determinadas comunidades racia-
les, o los grupos homosexuales.

En definitiva, hablar de discapacidad implica
referirse a un modo de construccién social que
ubica a unas personas en condiciones de supe-
rioridad sobre otras, por lo que se torna en
relaciones de poder. El proceso de construccion
tiene implicita una dindmica social que histori-
camente ha incorporado unos imaginarios en el
colectivo en torno a la discapacidad. Quien pa-
dece algun tipo de deficiencia estructural y/o
funcional es considerada como una persona
incompetente, invalida, descalificada, disminui-
da, inhabilitada, insuficiente, carente... todos
estos limitantes de la identidad, la interaccidn
social y, por lo tanto, del desarrollo humano;
inevitablemente este sujeto sufrird la discrimi-
nacioén y la exclusidn de su contexto. Estas
realidades conllevan consigo unas practicas
concretas de organizacion politica y social con
consecuencias inmediatas para la existencia de
las personas. La discapacidad ha sido utilizada
para ubicar en una situacién de inferioridad,
dependencia, vulnerabilidad y debilidad a quie-
nes la viven, puesto que socialmente se ha con-
siderado que han perdido parte de su humani-
dad.

"bid., 65-66.
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2. ACTIVISMO SOCIAL DE LAS PERSONAS CON
DISCAPACIDAD

Este cambio de paradigma del que se ha venido
hablando sirve para concebir la discapacidad
como un campo™ cientifico, politico y social, lo
cual favorece y retroalimenta la aparicién de
movimientos sociales de personas con discapa-
cidad basados en nuevos planteamientos vy
nuevas reivindicaciones que problematizan
cuestiones que hasta ahora no habian sido to-
cadas.

Los primeros movimientos sociales organizados
de personas con discapacidad surgen en EE.UU
y Reino Unido en los afios 70, en alianza con
otros movimientos sociales en auge en ese con-
texto como fueron el movimiento por los dere-
chos civiles de las personas negras y el movi-
miento feminista. Este movimiento organizado
de personas con discapacidad se da en llamar
Movimiento de Vida Independiente y se carac-
terizé inicialmente por la toma de conciencia
colectiva de una identidad que era constante-
mente devaluada y por la contundente critica al
monopolio interpretativo en torno a las con-
cepciones de la discapacidad que habia acapa-
rado el modelo médico. Se alega que no son las
limitaciones individuales las raices del problema
en las desigualdades sociales que viven las per-
sonas con discapacidad, sino las limitaciones de
la sociedad para prestar servicios apropiados y
para asegurar adecuadamente que las necesi-
dades de las personas con discapacidades sean
tenidas en cuenta dentro de la organizacion
social. Estos presupuestos generan importantes
consecuencias, entre las que se destacan las
repercusiones en las politicas y el incentivo a la
movilizacién social. En este sentido, Colin Bar-
nes™ destaca que el énfasis sobre los derechos
en las politicas de discapacidad surgié en
EE.UU, donde hubo un considerable refuerzo en
las luchas por los derechos civiles de los afios

2Como indica Bourdieu (1995 [1992]) la nocidn de
campo se refiere a “espacios sociales dindmicos y
estructurados, conformados por puestos jerarquiza-
dos y reglas de juego propias, en calidad de sistemas
integrales de posiciones, donde los agentes sociales
se relacionan de manera permanente y dinamica".
13Barnes, C., “Las teorias de la discapacidad y los
origenes de la opresidn de las personas discapacita-
das en la sociedad occidental” en [Len Barton
(comp.], Discapacidad y Sociedad. Madrid, Morata,
1998, 59-76.
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60, que fueron teniendo influencia en las activi-
dades de las organizaciones de personas con
discapacidad. La lucha por los derechos civiles
de las personas negras, proveyd un mayor es-
timulo a un emergente movimiento de dere-
chos de las personas con discapacidad.

2.1. Movimiento de Vida Independiente: iNada
sobre nosotr@s, sin nosotr@s!

El Movimiento de Vida Independiente empezd
denunciando que las causas de la discapacidad
son fundamentalmente sociales, y que es la
sociedad tal y como esta organizada la que dis-
capacita a los individuos que padecen determi-
nadas deficiencias y/o particularidades de cual-
quier orden. Este movimiento se opuso al do-
minio profesional y a la provisidon burocratica de
los servicios sociales y a su escasez, mientras
demandaban oportunidades para que las per-
sonas con discapacidades desarrollaran sus
propios servicios en el mercado. El Movimiento
de Vida Independiente ha sido especialmente
critico con la institucionalizacion de las perso-
nas con discapacidad. En este ambito, la cate-
goria principal de analisis pasa a ser la opresion
social para visibilizar que existe una cultura
discapacitante™ que excluye a los sujetos que
no cumplen con los requerimientos socioeco-
némicos vigentes (hay que ser eficaces, produc-
tivos, competitivos, etc).

Uno de los avances mds importantes de este
movimiento es que pretende utilizar la discapa-
cidad de forma transversal, es decir, se empieza
a reclamar que la discapacidad tiene que ser
analizada conectada con las estructuras patriar-
cales, las estructuras racistas y las de clase, ya
gue se configuran como categorias de opresion.
La consigna que empezd utilizando el Movi-
miento de Vida Independiente, y que se sigue
utilizando, “iNada sobre nosotr@s, sin no-
sotr@s!”, resume de alguna manera los princi-
pios que vertebran sus reivindicaciones y sus
acciones. Se reclama el cumplimiento de los
Derechos Humanos, ya que el colectivo de per-
sonas con discapacidad ha sido histéricamente
deshumanizado y despojado de los derechos de

Yse puede entender este concepto en el marco del
materialismo cultural que ya avanzaron algunos
cientificos sociales como Raymond Williams (1958),
para el que la cultura discapacitante surge precisa-
mente a partir del capitalismo contemporaneo.
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ciudadania. Se reivindica la autodeterminacién
para definirse a si mismos. El principio de auto-
determinacidon supone un claro cambio de vi-
sién, que refuerza el caracter impersonal y so-
cial de la discapacidad. La autodeterminacion
supone la asimilacidn del poder de control y de
decisidn por la propia persona. Frente a esto, el
paradigma médico-rehabilitador observa las
cualidades diferentes de las personas con dis-
capacidad, posicionandolos en la sociedad co-
mo elementos extrafios, aislados, infravalora-
dos y asistidos, dependientes econdmica y fisi-
camente del sistema social y de sus familias®™.
En este sentido, también se reivindica la auto-
gestién de la propia existencia, ya que tradicio-
nalmente la vida de las personas con discapaci-
dad ha estado dominada por la légica de la ins-
titucionalizacion y la segregacion. Se reclama,
asimismo, los servicios y ayudas necesarias para
autogestionar y controlar sus vidas al margen
del paternalismo y la medicalizaciéon que pro-
ponen las instituciones en este ambito. En este
sentido, hay que indicar que el movimiento se
ha caracterizado por construir redes de apoyo
mutuo entre las personas con diferentes disca-
pacidades, lo que ha promocionado de manera
espectacular el empoderamiento para tomar las
decisiones que afectan a sus propias vidas.

Con el concepto de “Vida Independiente” se
pretende dignificar la vida de las personas con
discapacidad. Se acepta la discapacidad como
un hecho real que implica ciertas limitaciones
coyunturales o constantes ante el desempefio
de ciertas actividades en un modelo de socie-
dad organizado para sujetos “Optimos” y “es-
tandar”, pero, como indica Arnau RipolléslG, de
ningun modo ser “una persona con discapaci-
dad”, significa tener menor valor como ser hu-
mano. El concepto de vida independiente rom-
pe con el paradigma de las personas con disca-
pacidad como enfermos o pacientes, busca que
las personas con discapacidad tengan el poder
de tomar sus propias decisiones. Hablar de Vida
Independiente no equivale en ningiin momento

BGarcia Alonso, J. V. (ed.), El movimiento de vida
independiente. Experiencias internacionales. Madrid,
Fundacidn Luis Vives, 2003, 43.

®Arnau Ripollés, S., “Una construccién social de la
discapacidad: el Movimiento de Vida Independien-
te”, Jornades de Foment de la Investigacio, Universi-
tat Jaume |, 2003.
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a hablar de “hacer todo sin ninguna ayuda hu-
mana externa”.

“De lo que se trata es, justamente, de em-
pezar a reconducir el concepto de ‘indepen-
dencia’ —aplicado a las personas con disca-
pacidad- entendiéndolo en el sentido de lo-
grar que dichas personas, aunque con una
‘gran dependencia fisica real’ podamos vivir
nuestra vida con autonomia moral, como un
derecho que todo ser humano tiene sobre si
mismo. Las personas con discapacidad te-
nemos derecho a pensar y hablar por noso-
tros/as mismos/as, asi como también, a de-
cidir como vivir nuestras vidas, sin la interfe-

rencia de otros/as”"’.

La persona con discapacidad se reconoce a si
misma, como cualquier ser humano, con nece-
sidades sanitarias, sociales, técnicas y humanas.
Pero también se reconoce capaz de controlar su
propia vida, de decidir y evaluar su propia situa-
cion y tomar decisiones al respecto. La persona
con discapacidad reclama la necesidad de igua-
lar las condiciones de partida con el resto de
las/os ciudadanas/os'®. En este orden de ideas,
también el concepto de Vida Independiente se
relaciona, sobre todo, con el protagonismo de
las personas con discapacidad en la participa-
cion de todos los aspectos que afectan a la dis-
capacidad, con la plenitud como sujetos de
derechos, con la desinstitucionalizacion, con la
ayuda mutua y con la confrontacion con el sis-
tema sanitario, social e institucional que ha
desdibujado aspectos fundamentales de la con-
diciéon de discapacidad. Supone un proceso de
toma de poder, de autonomia personal y de
crear conciencia, con el que identificarse la
existencia de las personas con discapacidad.
Este proceso permite a las personas con disca-
pacidad lograr la igualdad de oportunidades,
conocer y hacer valer sus derechos y alcanzar la
plena participacién en todos los aspectos de su
vida. Las personas con discapacidad deben ser
capaces de controlar este proceso de manera
individual y colectiva®™.

YIbid., 7.

®Garcia Alonso, J. V. (ed.), El movimiento de vida
independiente. Experiencias internacionales. Madrid,
Fundacién Luis Vives, 2003, 29.

“Ibid., 42.
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Frente a las medidas de politica social, organi-
zadas vy dirigidas por las administraciones publi-
cas o asociaciones y fundaciones, el modelo de
Vida Independiente propone medidas de auto-
gestion y apoyo mutuo, el asesoramiento entre
iguales, la autoorganizacién de la asistencia
personal, el establecimiento de estructuras de
apoyo préximas al individuo y opuestas a siste-
mas institucionalizadores o vinculados a méto-
dos hospitalarios. En esta filosofia, la figura del
asistente personal® resulta esencial y sobrepa-
sa con creces el servicio de “ayuda a domicilio”
gue se conoce en el entorno de la politica social
europea. El asistente personal es una persona
remunerada y contratada, siendo seleccionada,
entrenada y evaluada, por el propio usuario/a
del servicio. Este servicio esta lejos del servicio
tradicional de ayuda a domicilio y elimina la
connotacion asistencialista que conllevan estos
servicios tradicionalmente emparentados con la
beneficenciay la caridad.

La idea de Vida Independiente, tal y como la usa
el movimiento de personas con discapacidad,
también en el contexto internacional, es un
concepto radical, firmemente arraigado en las
tradiciones ideolégicas, culturales y pragmati-
cas de la sociedad occidental. Es un concepto
radical porque plantea un reto directo al pen-
samiento convencional sobre la discapacidad y
combina una solucidn tanto ideoldgica como
practica de los problemas diarios del entorno y
culturales con los que se encuentran las perso-
nas con discapacidad y su entorno mas inme-
diato. Es mds, la nocidn de Vida Independiente
tiene el potencial no sdlo de resaltar la calidad
de vida de las personas con discapacidad, sino
también la de otros grupos excluidos estructu-
ralmente, tales como mujeres de diferentes
colectivos, grupos étnicos minoritarios, perso-
nas mayores, mujeres y hombres homosexua-
les, etc.”’. Aunque, como sefiala Barnes, el con-
cepto de Vida Independiente fue mal interpre-
tado ya que en el contexto anglosajon sus pri-

250 puede consultar diversos documentos sobre
propuestas legislativas, servicios autogestionados y
fundamentos con respecto la figura de la Asistencia
Personal en
http://www.forovidaindependiente.org/documentac
ion_asistencia_personal_y_LEPA

*'Barnes, C., “Vida Independiente: visién sociopoliti-
ca” en [José Vidal Garcia Alonso (ed.)], El movimien-
to de vida independiente. Experiencias internaciona-
les. Madrid, Fundacién Luis Vives, 2003, 61.
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meros exponentes se aliaron con el consumis-
mo radical de los 60 y los 70, siendo un especial
atractivo para las propuestas ideoldgicas del
desarrollo capitalista, tales como la libertad
econdmica y politica, la soberania del consumi-
dor y la autorregulacién del mercado.

Esta reflexién provocé que algunas criticas sugi-
rieran que la filosofia y las politicas del Movi-
miento de Vida Independiente favorecieran
s6lo a una parte relativamente pequefia de la
poblacién de personas con discapacidad: hom-
bres con un determinado estatus socioecono-
mico, jévenes intelectualmente “capaces”,
hombres blancos de clase media, etc. Esta, de
cualquier forma, indica Barnes, es una interpre-
tacién sesgada y engafosa de lo que el concep-
to de Vida Independiente ha llegado a suponer.
En este sentido, en vista de los peligros de la
mala interpretacion, algunos activistas con dis-
capacidad, en particular en Gran Bretafia, em-
pezaron a adoptar los términos de vida “inte-
grada” o “inclusiva”, en lugar del original “inde-
pendiente”, para caracterizar la filosofia en la
gue se basaba sus actividades. Tales términos
tienen un atractivo mucho mayor para los ele-
mentos de la izquierda, ya que se reconocen
gue los humanos son por definicidén seres socia-
les y que todos los seres humanos, indepen-
dientemente del grado y naturaleza de su dis-
capacidad, son interdependientes y, por lo tan-
to, que es inconcebible un estilo de vida verda-

deray puramente “independiente”?.

2.2. Las Mujeres con discapacidad: ausencias y
carencias en el movimiento

En este punto, hay que hacer una mencién de-
tenida a las mujeres con discapacidad, ya que
una de los asuntos frustrantes que tuvo el mo-
vimiento hasta los afios 90, fue la invisibiliza-
cion de las experiencias de las mujeres y la ca-
rencia de una perspectiva de género critica para
analizar las multiples violencias que se estaban
dando y que el movimiento de personas con
discapacidad no estaba teniendo en cuenta.

22Barnes, C., “Vida Independiente: visidn sociopoliti-
ca” en [José Vidal Garcia Alonso (ed.)], El movimien-
to de vida independiente. Experiencias internaciona-
les. Madrid, Fundacién Luis Vives, 2003, 66.
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Ser mujer con discapacidad marca una trayec-
toria de multiples discriminaciones y afiade
barreras que dificultan aun mas el ejercicio de
derechos, la plena participacion social y la con-
secucién de autonomia. En este sentido, el mo-
vimiento de personas con discapacidad, en su
desarrollo, hizo uso de un discurso androcéntri-
co donde se invisibilizaba sistemdaticamente las
discriminaciones relacionados con el género y
las desigualdades acuciantes que padecian mu-
chas mujeres con discapacidad. También es
preciso indicar que las dos primeras olas del
feminismo ignoraron igualmente a las mujeres
con discapacidad, algo que se puso de manifies-
to en la Conferencia Mundial de La Mujer de
Beijing en 1995, donde las reivindicaciones de
las mujeres con discapacidad y las desigualda-
des que venian sufriendo estuvieron ausentes.

Las mujeres con discapacidad quedaban rele-
gadas al ambito de las organizaciones de perso-
nas con discapacidad y eran consideradas “ob-
jetos de cuidado”. Este aspecto entraba en con-
flicto con las mujeres sin discapacidad en su
camino de abolir sus obligaciones de cuidado y
en la lucha por sus derechos individuales e in-
dependencia. Se consideraba que sus deman-
das no podrian integrarse en las del resto de
mujeres sin discapacidad. En este sentido, hay
gue hacer referencia a la aparicion del Mani-
fiesto de las Mujeres con Discapacidad de Eu-
ropa, adoptado el 22 de febrero de 1997 por el
Grupo de Trabajo sobre la Mujer frente a la
discriminacién del Foro Europeo de la Discapa-
cidad. El impacto mas inmediato que este do-
cumento reivindicativo produjo fue la paulatina
toma de conciencia por parte del movimiento
asociativo de la necesidad de abordar la cues-
tion de la discapacidad desde una nueva pers-
pectiva, la de género, hasta entonces ignorada.
Esto ocurre dos afios después de la IV Confe-
rencia Mundial de Beijing.

La invisibilidad sufrida por las mujeres con dis-
capacidad en dicho evento fue un acicate im-
portante para comenzar a organizar platafor-
mas especificas de reivindicacidon que combina-
ran género y discapacidad. Esto es fruto de las
reivindicaciones que ya en los 90 habian expre-
sado grupos activos de mujeres europeas con
discapacidad.

Muchas de ellas habian participado anterior-
mente en el movimiento de mujeres y habian
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realizado acercamientos al pensamiento femi-
nista, sin reflexionar en profundidad acerca de
la diferencia que implicaba ser mujer y tener
una discapacidad. Su participacion se debia a
gue se sentian identificadas con la lucha contra
la opresidn sexista, pero echaban en falta algo
que les afectaba mas directamente y no encon-
traban respuestas. Este tipo de reivindicaciones
va las encontrdbamos en las luchas del movi-
miento de mujeres en EE.UU y se ha nutrido de
otras perspectivas criticas que han profundiza-
do en el debate de la interseccidn de distintas
variables, como por ejemplo, la “raza”. Creer
que la discriminacion de género, por si misma,
genera automaticamente una red de solidari-
dad entre todas las mujeres, que supera las
barreras que impone la clase social, la etnia o la
discapacidad es una entelequia.

Es por estos motivos por lo que empiezan a
movilizarse mujeres con discapacidad con el
objetivo de reclamar que la lucha feminista no
se entiende si no atiende las multiples opresio-
nes por la cuestidn racista, sexista y por disca-
pacidad. Si bien el(los) feminismo(s) fue de esos
movimientos que cuestiond la universalidad del
sujeto moderno cuyo paradigma es el hombre,
blanco, heterosexual y con privilegios de clase
en diferentes épocas, también reprodujo esta
misma universalidad cuando se pensd que su
sujeto colectivo era la “mujer”, de forma ho-
mogénea y absoluta; todo ello definido desde
posiciones de privilegios de clase, “raza” y se-
xualidad®.

Las feministas negras fueron las primeras en
cuestionar esa universalidad y lo hicieron no
solo desde las teorias, sino desde las practicas
politicas. De este modo, estaban construyendo
otro conocimiento y un proceso de descoloni-
zacion epistemoldgica y politica. La discapaci-
dad como produccién social supone tener en
cuenta cudl es el contexto socio-histérico en el
gue nos situamos, de qué manera estad permea-
do el conocimiento por valores culturales, por
normas sociales, etc. Obviamente no se trata de
un concepto univoco, y es necesario enmarcarlo

23Curiel, 0., “La descolonizacidn vista desde el femi-
nismo Afro”, en [Cristina Villalba Augusto y Nacho
Alvarez Lucena (eds.), Cuerpos Politicos y Agencia.
Reflexiones Feministas sobre Cuerpo, Trabajo y Colo-
nialidad. Granada, Universidad de Granada, 2011,
199.
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en una realidad histdrica, social y cultural con-
creta. Por todo ello, fue fundamental la aporta-
cién de la critica feminista en el ambito de la
discapacidad, tanto en el terreno epistemoldgi-
co y tedrico como en las militancias del movi-
miento social de personas con discapacidad, ya
gue sirvid para sefalar nuevos problemas que
no se habian tenido en cuenta. Por un lado, se
cuestiona como se habia construido el concepto
homogéneo de “mujer” en base al modelo de
mujer blanca, de clase media, heterosexual y
sin discapacidad, como sujeto universal de
reivindicacién feminista. Y, por otro lado, se
critica el uso de un concepto homogéneo de
“discapacitado”, como neutro y asexuado, que
tomaba como referencia al hombre blanco. En
este sentido, el enfoque feminista aporté una
alternativa critica a los planteamientos domi-
nantes sobre las mujeres con discapacidades.

Los estudios feministas de la discapacidad sur-
gieron en los afios 90 en el dmbito anglosajon.
La critica feminista de la discapacidad no se
distingue porque su objeto de andlisis sean las
mujeres con discapacidades, sino porque estu-
dia la discapacidad desde un paradigma tedrico
propio de los estudios de género, con una pers-
pectiva critica del sistema de género y de opre-
sion. De este modo, la critica feminista de la
discapacidad fundamenta sus andlisis en las
propuestas de los estudios feministas, aten-
diendo a las estructuras de dominacioén y dis-
criminacién que conforman el orden social. Los
estudios feministas de la discapacidad sitdan la
experiencia de la discapacidad en el contexto
de los derechos y las exclusiones, insistiendo en
un modelo social de la discapacidad, frente al
modelo médico imperante hasta los afios 70%.
El modelo médico, como veiamos antes, se
define por ser un modelo binario, que opone al
sujeto normalizado un sujeto discapaz o anor-
mal, aquel que no cumple con los estandares de
la mayoria normalizada. Por ello, una de las
apuestas fundamentales de la critica feminista
de la discapacidad es la de desnaturalizar la
discapacidad, investigando para ello el modo en
que histéricamente se ha ido construyendo el
sujeto discapaz- natural. En este sentido, en-
tender la discapacidad como una produccion

24Balza, I., “Critica feminista de la discapacidad: el
monstruo como figura de la vulnerabilidad y exclu-
sién”, DILEMATA, afno 3, ne7, 57.
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social implica una visién socio-politica de la
discapacidad, con el objetivo de dar cuenta no
sélo del proceso de su produccién sino también
de la injusticia econdmica y simbdlico-cultural a
las que estan sometidas las mujeres y los hom-
bres con discapacidad.

En los afios 90 se empieza a producir algunos
avances en materia de género y discapacidad, y
se inscribe al movimiento en la nueva ola de
feminismos cuya eclosion tuvo lugar en dicha
década. Hay que indicar que si bien las perso-
nas con discapacidad en los movimientos socia-
les tienen una dilatada experiencia en usar la
discapacidad como categoria de analisis, al con-
tar con una visidon preparada para percibir la
realidad a través de la discapacidad, no ocurre
lo mismo con otras realidades que igualmente
exigen de cierto entrenamiento para ser perci-
bidas por la naturalizacidn histérica a la que han
sido sometidas. Asi pues, para reconocer las
desigualdades y la opresién a la que han sido
sometidas por definicion las mujeres con disca-
pacidad ha implicado necesariamente tener una
nueva mirada que enfocara a las realidades que
histéricamente han sido intencionadamente
ignoradas. Sin embargo, debe quedar claro que
el hecho de que el colectivo sea activo y reac-
cione eficazmente ante situaciones discrimina-
torias relacionadas con la discapacidad, no lo
hace mas sensible a otro tipo de discriminacio-
nes y desigualdades, como por ejemplo, la se-
xista y la basada en el género.

En los ultimos afios se ha producido un intere-
sante giro en el modo de abordar la cuestion de
la discapacidad. Este redimensionamiento se
traduce en la aparicién de estudios que analizan
desde una nueva perspectiva las barreras que
discapacitan a los individuos. Estas barreras
tienen una dimension histérica y social por lo
que se hace necesario entrar a conocerla y criti-
carla con el objetivo de evidenciar de qué ma-
nera la opresién se configura en relacién con el
sistema de valores en los que se fundamenta
nuestra sociedad. Las teorias feministas nos
aportan el andlisis sobre el papel que juega la
discapacidad como categoria de analisis social
en el modelo capitalista global y su conexién
con otras diferencias sociales construidas como
desigualdad como son la pertenencia a una
determinada etnia, la clase social, el género, la
orientacion sexual, etc.
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A pesar de algunos desencuentros, en la actua-
lidad existen orientaciones confluentes por
parte de las dos corrientes de analisis tedrico y
del activismo politico implicadas: feminismo vy
movimiento de la discapacidad. Precisamente
ha sido el hecho de que existan personan que
participan, como tedricas e investigadoras y
como activistas en movimientos sociales en
ambas corrientes, y que se vean implicadas
personalmente en las cuestiones en debate
(como mujeres y con discapacidades muchas de
ellas), lo que estd llevando a desarrollar nuevos
enfoques de investigacidon y nuevas interpreta-
ciones al abordar y reflejar la compleja realidad
que se trata”.

2.3. De las Asociaciones de gestidn y asistencia
al Movimiento social de Vida Independiente: El
caso espaiiol

En lo que se refiere al Movimiento de Vida In-
dependiente en el Estado espafiol, tendriamos
gue esperar al afo 2001 para que se produjera
un movimiento social organizado de personas
con discapacidad al margen del movimiento
asociativo oficial y tradicional, y basado en los
principios filosoéficos y politicos de la Vida Inde-
pendiente. Ello se explica por el monopolio de
la beneficencia que las asociaciones tradiciona-
les han ejercido en el Estado espafiol. Esto es
debido, tal y como sefialan Planella, Moyano y
Pié*®, al largo periodo de Dictadura franquista
donde tiene lugar un sometimiento absoluto de
las personas con discapacidad. Por un lado, el
régimen franquista anulé algunos de los pro-
yectos promovidos en el periodo politico ante-
rior y desarroll6 modelos de accién social sobre
la discapacidad y la “dependencia” absoluta-
mente fundamentados en el paternalismo y la
segregacién27. Las primeras asociaciones del
ambito de la discapacidad nacen bajo los auspi-
cios de la Iglesia Catdlica. Se trata, de grupos de
Base como las asociaciones Auxilia, la Frater,
Hospitalidad de Lourdes, etc., y sus principales

*Lépez Gonzalez, M. )., “Discapacidad y género.
Estudio etnografico sobre mujeres discapacitadas”,
Educacion y diversidad, N1, Universidad de Cérdo-
ba.

26Planella, J.,, Moyano, S., y Pié, A., “Activismo y lu-
cha encarnada por los derechos de las personas con
dependencia en Espafia: 1960-2012", Intersticios.
Revista Sociolégica de Pensamiento Critico, Vol 6 (2),
2012.

#Ibid., 53.
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objetivos son la promocion del desarrollo moral
y espiritual de las personas “dependientes”?.
Las instituciones caritativas jugaron un papel
importante en el pasado, conforme los moder-
nos servicios sociales se han ido asentando,
desde mediados del siglo XX y especialmente a
partir de los afios 70, las organizaciones asocia-
tivas del sector de la discapacidad han ido ad-

quiriendo un papel protagonista.

El CERMI (Comité Espafiol de Representacién de
Minusvalidos) es la plataforma de representa-
cién mayoritaria, creada en el afio 1997, ya que
agrupa a unas 3.000 asociaciones del sector.
Dichas entidades aglutinan su representacion
principalmente a través de respectivas plata-
formas (Federaciones y Confederaciones) que
abarcan diversos subsectores especialmente
por tipo de discapacidad, aunque también por
diagndstico, objeto de intervencion, especiali-
zacion, etc. Dado su caracter genérico y trans-
versal, el CERMI ha conseguido convertirse de
hecho en un d6rgano de interlocucién reconoci-
do y oficial por la mayoria de entidades, por los
organismos e instituciones publicas que ejecu-
tan politicas sociales relacionadas con la disca-
pacidad, por los medios de comunicacion y por
los foros de representacion internacional®.

El movimiento social relacionado con la disca-
pacidad en Espafia es, ademads, un movimiento
de base familiar en la mayoria de los casos,
surgido como respuesta a las necesidades no
cubiertas de atencidn y que como consecuencia
de ello, ha ido asumiendo responsabilidad di-
recta en la planificacidn y gestién de programas
y servicios de apoyo. Se podria decir, por tanto,
qgue el movimiento asociativo de la discapaci-
dad en Espafia, surge y se fortalece principal-
mente en un contexto (afios 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
gestionan y proveen servicios y estan agrupadas
en torno a un mismo diagndstico o tipo de dis-
capacidad catalogada. El avance hacia las nue-
vas perspectivas del modelo social, ha facilitado
el surgimiento de nuevas iniciativas asociativas

*Ibid

2jiménez Lara, A. y Huete Garcia, A., “Politicas pu-
blicas sobre discapacidad en Espafia. Hacia una
perspectiva basada en los derechos”, Politica y So-
ciedad, Vol. 47 Num. 1, 148.
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gue ya no se agrupan tanto en torno a un diag-
nostico médico o un tipo de discapacidad, sino
mas bien alrededor de un tipo concreto de ne-
cesidad, reivindicacion, o rechazo de discrimi-
nacion®.

El paso hacia una cierta radicalizacion del mo-
vimiento asociativo responde a la necesidad
vital de actuar frente al reiterado incumplimien-
to del Gobierno espafol de la poca legislacion
vigente hasta el momento. A ello se afadia la
poca voluntad del Estado de superar la politica
paternalista y de beneficencia en la cual ser una
persona con discapacidad no equivale a ser
ciudadana. Con la finalidad de tranquilizar a la
sociedad se van creando diferentes institucio-
nes especializados que buscan, a través de la
accion de “excluir para incluir”, dar un giro en
sus précticassl. Asi pues, empiezan a crecer con
fuerza las organizaciones e iniciativas de auto-
representaciéon y con mas autonomia politica
que las anteriormente sefialadas. Estas se ca-
racterizan también por darle mayor protago-
nismo a la reivindicacién por encima de la ges-
tién de servicios y en el que el control lo toman
las propias personas con discapacidad, en vez
de las familias. Un ejemplo de este nuevo tipo
de iniciativas es la creacién en 2001 del Foro de
Vida Independiente y Divertad (concepto que
pretende aunar Dignidad y Libertad). Se trata
de una comunidad constituida como foro de
reflexion filosdfica y de lucha por los derechos
de los hombres y las mujeres con discapacida-
des, que se define a si mismo como una no or-
ganizacion®.

“No somos una asociacion al uso: no existe
una presidencia ni una junta directiva, ni si-
quiera disponemos de identificacion fiscal y
nuestro presupuesto es de 0 €”%.

*Ibid., 149.

31PIaneIIa, J.,, Moyano, S., y Pié, A., “Activismo y lu-
cha encarnada por los derechos de las personas con
dependencia en Espafia: 1960-2012”, Intersticios.
Revista Sociolégica de Pensamiento Critico, Vol 6 (2),
2012, 55.

*jiménez Lara, A. y Huete Garcia, A., “Politicas pu-
blicas sobre discapacidad en Espafia. Hacia una
perspectiva basada en los derechos”, Politica y So-
ciedad, Vol. 47 Num. 1, 149.

Pse puede consultar en
http://www.forovidaindependiente.org/
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El Foro se constituye simplemente como un
espacio de pensamiento, reflexion, debate vy
activismo entorno a la realidad de la discapaci-
dad desde el planteamiento filoséfico, y prag-
matico, del Movimiento de Vida Independiente.

Este colectivo es uno de los hitos que realmente
ha marcado un antes y un después. Se desarro-
llan acciones reivindicativas por las propias
personas con discapacidad como las diferentes
ocupaciones y actos protagonizadas por miem-
bros del FVI a lo largo de estos afios. Ejemplos
de movilizaciones las encontramos en la Red de
marchas para la Visibilidad iniciada en 2007 y
actualmente vigente“; el encierro en el IMSER-
SO el 12 de septiembre de 2006 con el objetivo
de ser recibidos por el presidente del Gobierno
para explicar de primera mano sus peticiones
ante la inminente aprobacion de la Ley de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencidn a
las personas en situacion de dependencia, en la
que, como indican Planella, Moyano y Pié*,
después de conseguir una reunién de trabajo
con Jesus Caldera (Ministro de Trabajo), se pac-
taron una serie de compromisos que poste-
riormente se incumplieron en su totalidad.

En definitiva, podemos decir que este movi-
miento organizado surgido en el Estado espaiiol
se ha caracterizado por su caracter especial-
mente critico con las organizaciones oficialmen-
te reconocidas en el ambito de la discapacidad
Yy, a su vez, con el sistema de representacion y
de interlocucidn que dichas entidades han ejer-
cido. En este sentido, es un logro del colectivo
la produccién de un nuevo conocimiento de la
realidad de la discapacidad, acufiando concep-
tos nuevos como el de diversidad funcional para
desterrar los conceptos peyorativos y excluyen-
tes que tradicionalmente se utilizan para refe-
rirse al colectivo®. Dicho discurso rechaza, en

**http://www.forovidaindependiente.org/campanas
_FVI

35Planella, J.,, Moyano, S., y Pié, A., “Activismo y lu-
cha encarnada por los derechos de las personas con
dependencia en Espafia: 1960-2012”, Intersticios.
Revista Socioldgica de Pensamiento Critico, Vol 6 (2),
2012, 58.

36Pa|acios, A. y Romafiach, J., “El modelo de la diver-
sidad. La Bioética y los Derechos Humanos como
herramientas para alcanzar la plena dignidad en la
diversidad funcional”, Diversitas, Madrid; Roma-
fach, J. y Palacios, A., “El modelo de la diversidad:
una nueva vision de la bioética desde la perspectiva
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primer lugar, lo que el calificativo que se les
atribuye pretende denotar: personas dis-
capacitadas, personas sin capacidades. Este
enfoque de la diversidad plantea que todas las
personas tienen un mismo valor moral, inde-
pendientemente de sus “capacidades o dis-
capacidades” y, por tanto, tienen que tener
garantizados los mismos Derechos Humanos.

“No queremos aceptar la institucionalizacién
como forma de vida, puesto que entende-
mos que somos riqueza y, por tanto, debe-
mos disponer de los apoyos humanos y tec-
noldgicos que nos resulten necesarios para
poder ejercer nuestra ciudadania en igual-
dad de condiciones, y aportar a nuestra so-
ciedad”?’.

3. NUEVAS DERIVAS DEL MOVIMIENTO DE
PERSONAS CON DISCAPACIDAD EN LA ACTUA-
LIDAD

Se puede entender el desarrollo del siglo XX vy,
en especial, el papel de las organizaciones de
personas categorizadas como “discapacitados”
como un sinfin de acciones para “descategori-
zarse” como sujetos fragiles, dependientes y
pasivos, como receptores de prestaciones cari-
tativas, como sujetos definidos por sus aspectos
negativos y por ser “producidos como determi-
nadas verdades” por parte del poder®. Los ul-
timos 50 afios el colectivo de personas con dis-
capacidades ha seguido un recorrido de luchas,
de acciones para tomar la palabra y ocupar
determinados espacios y contextos vetados y
reservados a expertos y profesionales. Ese ca-
mino no ha sido facil y todavia no puede conce-
birse como un recorrido y unos logros consoli-
dados. Con los gobiernos neoliberales y los re-
cortes brutales del momento actual, cualquier
recorrido emancipatorio puede ser frustrado y
anulado. La militancia a favor de romper los
estigmas, la “objetualidad”, las categorias, las
clasificaciones y los temibles diagndsticos, re-

de las personas con diversidad funcional (discapaci-
dad)”, Intersticios: revista socioldgica de pensamien-
to critico 2 (2).
37

En
http://www.forovidaindependiente.org/filosofia_de
_vida_independiente
*Ibid., 49.
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quieren de un esfuerzo constante que el colec-
tivo no ha abandonado®.

Asimismo, en la actualidad, las entidades del
sector de la discapacidad se enfrentan a un gran
cambio en las politicas sociales sobre la disca-
pacidad, en buena parte favorecido por ellas
mismas, que en el fondo pone en cuestién sus
propios cimientos. En primer lugar, segun lo
explican Jiménez Lara y Huete Garcia®, porque
la generalizacion del modelo social, en linea con
los principios de autonomia e independencia de
las propias personas con discapacidad, reserva
un papel importante, pero secundario a las
familias, que son la base de muchas de estas
entidades. Son las organizaciones de autoges-
tion las llamadas a ejercer la representacion
directa de las personas con discapacidad en el
futuro. En segundo lugar, porque el trdnsito
desde una concepcidn que entendia la discapa-
cidad como un problema individual (modelo
médico) a otra que la formula como una cues-
tién de derechos y de relacion entre el entorno
y el individuo con una capacidad funcional dife-
rente (modelo social), pone en cuestidn el dise-
no del movimiento asociativo proveniente de
los afios 70 y 80, organizado en base a diagnds-
ticos médicos*'. En muchas ocasiones la falta de
coordinacion de las asociaciones, que al cen-
trarse en la problemadtica especifica de cada
deficiencia se ven incapaces de ofrecer un fren-
te comun, supone que la mayor parte de ellas
permanezcan atrapadas en la gestion y presta-
cién de servicios asistenciales, lo que las hace
en cierto modo cautivas de las lineas politicas
de las administraciones publicas, mas que de la
reivindicacién profunda ante las condiciones de
vida precarias de muchas personas con discapa-
cidad en el Estado espafiol. En un plano mas
general, la mayoria de las personas con disca-
pacidad siguen apareciendo en el imaginario
colectivo como personas pasivas, sin identidad
y condenadas a la dependencia.

Por el momento, el movimiento de Vida Inde-
pendiente ha conquistado ya logros absoluta-
mente indiscutibles:

*Ibid., 59.
“Jiménez Lara, A. y Huete Garcia, A., “Politicas pu-
blicas sobre discapacidad en Espafia. Hacia una
perspectiva basada en los derechos”, Politica y So-
ciedad, Vol. 47 Num. 1, 150.
41, .

Ibid.
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“la construccion de un imaginario propio y
de un lenguaje para expresarlo, con el consi-
guiente cuestionamiento del orden estable-
cido. Ha creado en la sociedad un debate
gue no puede seguir evitandose, y que atafie
a cuestiones centrales que afectan a todos y
a todas. No sélo por el aspecto tecnolégico
(quién cuida, cdmo se cuida, con qué recur-
sos, etc.) de la cuestidon, fundamental sin
duda, sino sobre todo por su dimensién poli-
tica”*.

Es por todo ello, que en la situacién actual don-
de no cesan las situaciones de violencias de
diferente indole, legitimadas por los poderes en
juego (politico y econdmico), y de incesante
precariedad socioeconémica y existencial de
una gran parte de la poblacidn, donde emerge
con fuerza, como bien explica Juan Irigoyen®,

“un conglomerado de poblacion cada vez
mas precarizado ante el endurecimiento del
acceso al mercado de trabajo, la dualizacién
y precarizacion del mismo, la clausura gra-
dual de los mecanismos de ascenso social
mediante las reformas educativas neolibera-
les, el vaciamiento progresivo de los conte-
nidos universales del Estado del Bienestar,
las tensiones derivadas de la hipercompetiti-
vidad determinada por la nueva racionalidad
de las politicas publicas de producir y gober-
nar las diferencias y la mercantilizacién des-
bocada que fomenta los consumos efimeros
mediante el low cost [...]".

Estos son los componentes de las condiciones
vividas que han empujando el surgimiento de
los llamados movimientos sociales de nueva
generacién, como el Movimiento 15-M, como
respuesta a la ineficacia de las instituciones, y
que rompen con el funcionamiento clasico de
las organizaciones colectivas. El Movimiento 15-
M es un acontecimiento que irrumpe en la su-
perficie de la vida politica y social. Se trata de
un suceso “inesperado, no previsto, aquello que
no es coherente con los esquemas de interpre-

tacién dominantes vigentes”**.

“cerrillo Vidal, J. A., “La sensibilidad universal: una
aproximacion al discurso del movimiento de perso-
nas con discapacidad”, Acciones e Investigaciones
Sociales, 24 (julio 2007), 126.

43Irigoyen, J., “Reflexiones sobre el Movimiento 15-
M”, Revista Comunidad del PACAP, N2 14, 12-13.
“Ibid.

© Historia Actual Online, 39 (1), 2016: 39-52

La concurrencia de todos estos factores junto
con la globalizaciéon de las formas de accién
colectiva ayuda a la creacion de un movimiento
inédito, cuyos contenidos remiten a un senti-
miento generalizado de frustraciéon e indigna-
cidn respecto a la situacion de los/as afecta-
dos/as y su marginacion de los procesos de
decisidn politica. Los contenidos de este movi-
miento nos remiten a una verdadera disidencia
politica que pone de manifiesto los limites de
las instituciones politicas, que, en las condicio-
nes determinadas por la reestructuracién neoli-
beral, carecen de la capacidad de absorber los
contenidos planteados. Por esta razon, se pue-
de entender, como lo hace el socidlogo Irigo-
yen,

“como una disidencia definida por su radica-
lidad y su dificultad de negociacion e inte-
gracion en un cuadro institucional que se
encuentra afectado por una deriva de mo-
dernizacién autoritaria”®.

La explosidn que supuso este movimiento (en el
afio 2011) también tuvo un impulso importante
para el movimiento de personas con discapaci-
dad, que empieza a alejarse y a cuestionar cada
vez mas el propio dmbito asociativo y a las or-
ganizaciones oficiales de representacién y de
interlocucién validas. Con ello, reclaman tam-
bién democracia directa en los dmbitos que
mas les incumbe en sus vidas cotidianas. Algu-
nos ejemplos de nuevos colectivos son el sur-
gimiento de grupos como Diversidad Funcional
Sol*® nacido en Madrid a partir del 15M, Diversi-
tat Funcional®” de Barcelona, Plataforma Disca-
pacidad en marcha® de Valencia, entre otros
muchos colectivos, conectados con los princi-
pios del Movimiento de Vida Independiente.

4. CONCLUSIONES
La invisibilidad y la marginaciéon que tradicio-

nalmente caracterizaban a las personas con
discapacidad han sido sustituidos por un colec-

*Ibid., 14.

*se puede consultar su trayectoria en
http://madrid.tomalaplaza.net/category/grupos-de-
trabajo/g_social/diversidad-funcional/

* http://diversitatfuncional15m.wordpress.com/

8 http://plataforma-dependencia-
alicante.blogspot.com.es/p/discapacidad-en-
marcha-por-el-respeto.html
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tivo organizado (aunque por desgracia no ma-
yoritario) y consciente de sus derechos, produc-
tores de un discurso y una cosmovision propias.
Sin embargo, en buena medida en el resto de la
sociedad, y especialmente en los poderes publi-
cos, contintia siendo hegemanica la perspectiva
médica de la discapacidad, que la concibe como
desviacion de la norma, en términos de indivi-
dualidad. Este desfase entre la evolucion social
y la respuesta de las instituciones se articula en
unas politicas publicas conflictivas y finalmente
poco eficaces en el cumplimiento de sus objeti-
vos. Por ello en la actualidad los nuevos movi-
mientos sociales rompen con el funcionamiento
de las estructuras cldsicas de organizacién co-
lectiva (como la de los partidos politicos, por
ejemplo, de estructura vertical y especialmente
jerdrquica), ya que este tipo de movimientos
recelan de los fenédmenos de centralizacion y de
delegacién de la autoridad en maximos lideres y
dirigentes lejanos, y favorecen la asamblea ho-
rizontal y la participacion directa. Sus estructu-
ras son mas descentralizadas y dejan una gran
autonomia a los componentes de base. Estos
movimientos son singulares también por la
inventiva a la hora de poner en marcha formas
de protesta poco institucionalizadas (sentadas,
ocupaciones de locales, etc)®. La emergencia
de un pensamiento politico propio, auténomo
en sus concepciones y originado en la vivencia
de la discapacidad, es su respuesta y, al mismo
tiempo, su principal recurso para cuestionar los
imaginarios sobre la discapacidad, aquellos que
la condenan a la invisibilidad por considerarla
una problematica bien individual o bien mere-
cedora exclusivamente de una gestidn especia-
lizada y de “lideres expertos”.

La Vida Independiente, como resultado de la
practica vital de determinadas personas con
discapacidad, que se han reapropiado por via
de los hechos, por via de la accién concreta, del
discurso sobre lo que son y lo que hacen, ha
desencadenado una revisién del estatuto pre-
sente de la discapacidad, que mas alld de una
mera y transitoria creacién intelectual, consti-
tuye un sistema que ordena y regula vidas, ex-
periencias, ideas y valores™. Las luchas de de-

49 Neveu, E., Sociologia de los movimientos sociales.
Bercelona, Hacer, 2006 [1996], 108-109.

cerrillo Vidal, J. A., “La sensibilidad universal: una
aproximacion al discurso del movimiento de perso-
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terminados colectivos activan otros movimien-
tos por el efecto ejemplificador y por el prés-
tamo de recursos de unos movimientos a otros.

En definitiva, se debe concluir visibilizando que
las personas con discapacidad se han converti-
do en un colectivo organizado, movilizado vy
consciente de sus derechos y productores de un
discurso y de una praxis que cuestiona fuerte-
mente el status quo ante el aumento de las
desigualdades sociales, el incesante incremento
de la precariedad socioecondmica, la sistemati-
ca legitimacién de la segregacién de las perso-
nas con discapacidad por parte del discurso
supuestamente “experto” y por parte del dis-
curso politico, y ante el aumento de barreras
sociales que discapacitan cada vez mas a los
individuos.

nas con discapacidad”, Acciones e Investigaciones
Sociales, 24 (julio 2007), 26.
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