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PER QUE MOLESTA TANT
LA DIVERSITAT FUNCIONAL?
PREGUNTEM-LI LES RAONS

A LA HISTORIA



“(...) elque salta a
la vista quan mirem el mén
d’avui és, precisament, la rea-
litat que el nostre mén és un moén
diferent en qué la preséncia d’és-
sers diferents dels altres, diferents
d’aquests altres caracteritzats pel
miratge de la normalitat, és viscuda
com una gran pertorbacié” (Pérez
de Lara, 2001: 294-295).

No és tasca senzilla entendre la derivacié infausta que s’ha pro-
duit a partir de la produccié de certes imatges de l'anormalitat i
que va desembocar en lextermini nazi. Es possible suggerir, si,
que el poder eugeneésic n'hagi estat la causa primordial. Perd
lacarnissament amb aquestes persones, esdevingut als camps, i
el seu sistematic extermini requereixen una atencid tan rigorosa
com pertorbadora (Skliar, 2014). El fet que generalment el public
desconegui les atrocitats comeses contra les persones amb di-
versitat funcional no és casualitat. En part s’explica per la inde-
fensié soferta pel collectiu, per la seva falta de reconeixement
social i de drets, aixi com per la creenca estesa que la seva condi-
cié diversa és un risc per a la mateixa humanitat.

Pag.12-13

Més de 750.000 persones amb discapacitat van ser

assassinades pel regim nazi en asils i camps d’exter-
1 1 mini (Evans, 2004).









Els testimonis fotografics i biografics sén, en aquest sentit, ater-
ridors. En un estat d’absoluta indefensié la discapacitat va ser
particularment aniquilada. Observada i aniquilada. Estudiada i
aniquilada. Com si la seva aniquilacié encara requeris una per-
versié més gran que la que es va utilitzar amb altres milions de
persones. Sabem que abans dels camps de concentracid milers
de cossos diversos van ser assassinats sense contemplacié en
la solitud atrog dels seus asils. Segons Evans, el 1945 ni més ni
menys que 750.000 persones amb discapacitat havien estat as-
sassinades pel regim nazi (Evans, 2004).

Faig una pausa per mirar amb detall la illustracié de la pagina an-
terior, inspirada en una coneguda fotografia presa a Buchenwald
on apareixen cinc presoners amb discapacitat. M'estremeixo ima-
ginant aspectes de la “solucié final”. No puc treure els ulls de la
illustracié. Aquests cinc presoners podrien ser qualsevol. Pero no
ho sén, ningul ho és. Com ho fem per tornar llegibles les xifres es-
pantoses de morts que avui coneixem? Aquestes cinc persones
estan amb el cos inclinat, atrotinat, atordit. Miren i no miren a la
camera fotografica. Amb els pijames ratllats prenen un posat des-
concertat, inquiet, desesperat. Un d'ells és sostingut pels altres
dos que sén al seu costat. Els seus rostres sén els de la desorien-
tacié. Quant de temps deu faltar perqué siguin assassinats? Per
quins experiments bruts deuen haver passat? Quins noms tenien,
d’on eren, quina vida haurien portat fins aqui? De qué s€’ls acusa-
va? (Skliar, 2014). “Tensid entre dues aigles, entre el que esta viu i
el que no hauria d’haver nascut mai, entre el que ha nascut i hauria
d’haver mort. En aquestes circumstancies és facil, doncs, enten-
dre que no hi ha un lloc social esperant-los. Acaben ocupant un no-
lloc, exiliats en aquest lindar. Sovint la mort i leliminacid es per-
sonifiquen en la mateixa gestacid. Sén objectes, que no subjectes,
marcats per la mort” (Pié, 2014). Tornarem a aix0 més endavant.
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Aquesta historia de la diversitat funcional no ens ha de fer perdre
de vista que en realitat no és la historia d'aquests altres, sind la
nostra propia historia. El nostre drama envers 'huma. Potser el limit
de la nostra suposada humanitat. Aquesta historia, fins i tot amb
punts d’inflexid intermitents que miren la diversitat des d’un altre
lloc, és una historia de la totalitat, del totalitarisme. | com a bon
totalitarisme hi ha primer exclusid, tancament i eliminacié de la di-
feréncia, per després trobar oblit d'aquest altre. Silenci complice
amb aquell genocidi sistematic. En paraules de Melich, “la cultu-
ra occidental es caracteritza per la progressiva colonitzacié i per
limperialisme, per la constant negacié de lalteritat i la diferéncia”
(Meélich, 1998: 24). Historia del domini sobre el diferent, historia de
negacio del reconeixement, historia del fonamentalisme i del tota-
litarisme. Aquesta és la nostra historia. La historia de 'home, que
no de la dona, ni de la persona amb diversitat funcional, ni del ne-
gre, nide la lesbiana o el trans, narrada i construida per aquell con-
tra tots aquests altres. | em pregunto -algunes ens preguntem-:
que ha fet l'educacié amb aquesta historia? Amb aquests altres
ignorats en la seva propia historia? Aquesta que mai s'explica a les
escoles: la historia de ladona, del cos divers, del negre, de l'indigena,
del gitano... Que ha modificat leducacié dels seus propis fonaments
perqué Auschwitz no torni a succeir? Avancem una cosa: si ['ética
entra en la historia a través de la mort escandalosa de laltre (Me-
lich, 1998), per que leducacio no s’ha fet ética que aqui també sig-
nifica politica? Per qué tan sovint sembla mirar cap a un altre lloc?

Hauriem d’aturar-nos en la incidéncia d’aquesta historia en l'ac-
tualitat. Es a dir, en la dimensié de U'heréncia. Podem preguntar-nos
doncs: les mirades i concepcions sobre la diversitat funcional que
han circulat al llarg de la historia continuen presents? O lintent
d’esborrar-les ha produit una resta no menys impertinent? Quina
forma pren heréencia? Com encaixem els esdeveniments en la
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nostra historia i quin és el seu poder de transformacié en nosal-
tres? (Skliar, 2007: 40) Com encaixem el que ens narra la historia?
Deixem transformar-nos per aquesta narracid? Encara més: que
ens passava i qué ens passa amb laltre?

La historia és ciclica; es repeteixen els episodis de repudi i exclu-
si6 de la diferencia invariablement. Tot i aixi, anem trobant punts
d’inflexié marcats per la culpa, la responsabilitzacié o locultacid
que suavitzen els termes i suposen una evolucié del llenguatge
i de les diverses formes de tractar la diferencia. Malgrat aques-
ta aparent evolucié hom sospita que alguns canvis responen a la
necessitat d’'utilitzar un llenguatge i unes maneres politicament
més correctes que les anteriors. Pero, com adverteix Skliar, no hi
ha res d’'ingenu en aquesta operacid. Sabem que els canvis su-
posen 'Us d'eufemismes o formes més velades de segregacio, la
qual cosa facilita que res de la representacié i de la imatge pugui
ser questionat (Skliar, 2003: 136).

El que es fa evident és la dificultat de gestid de la diferéncia. Els
constants moviments de la historia per eliminar-la, separar-la,
classificar-la, exposar-la, pero especialment per collocar-la en un
“altre” alie al nosaltres. La historia assenyala les formes en qué
s’ha construit aquest altre inferioritzat i se 'ha mantingut en la
seva subalternitat. Aquestes maniobres de construccié i mante-
niment de laltre “incapac” parteixen del suposit que la diferéncia
reprovable sempre havia estat alla. Es a dir, que ens havia estat
donada per una naturalesa desencertada i, en conseqlencia, el
tractament passava per corregir aquells organismes erronis. Per
tant, reparar els cossos o les ments inapropiats. Malgrat aixo, el
descobriment que hem fet al segle xxiI és que la discapacitat no
sempre havia estat alla, no ens venia donada per una naturalesa
maldestra, sind que neix de la mirada de laltre.

Pag.17
1 6 La discapacitat neix de la mirada de laltre.






Les veus humanistes que anem trobant al llarg de la historia aca-
ben desembocant en 'Holocaust nazi; després d’ell, com ens diu
Torralba, la tasca de pensar s’ha transformat radicalment (Torral-
ba, 2007: 7). Res ja no és com abans: es dissol 'antropocentrisme
modern i es converteix en un imperatiu el fet de pensar en una al-
tra hermeneéutica de l'ésser huma. El que ens ensenya la historia,
entre d’altres, és una preocupacié constant per la ipse'ftat,@unes
sinergies de repudi de la diferéncia, una atribucié de significats
d’aquesta diferencia que acaba constituint l'altre-diferent sota la
illusié que és una diferéncia natural. | des d’aqui convé tornar a
preguntar-se: que és la discapacitat? De qué parlem quan parlem
de discapacitat? |, per extensid, quin és lobjecte i lobjectiu de
leducacié especial i del seu tractament?

En definitiva, tornant a Skliar, voldria destacar com el discurs
sobre la diferéncia ha estat i segueix operant en realitat a partir
d’'una imatge primitiva i perillosa de laltre, que és la imatge de
laltre maléfic (en ocasions divi o heroi, perd mai huma). Efectiva-
ment, fa la sensacid que malgrat els successius canvis educatius
sempre ha predominat i predomina una versio de l'altre com ene-
mic, estranger, estrany i, per tant, la d'un objecte que s’objectua-
litza, un objecte de domesticacid i ordenament. En aquest sentit,
i ja situats en el darrer periode de la historia, la gqliestié de la inte-
gracid/inclusié potser no és una altra cosa que un primer pas per
al control d’'una certa especie d’'individus historicament allunyats
i aliens del control institucional “regular”, “normal’, “comd”... (Sk-
liar, 2003:130). Pero les estructures de dominacié inclouen també

1
El terme ipseitat es correspon en castella a mismidad
i fa referéencia al conjunt de propietats que caracterit-
zen un ésser en la seva individualitat Unica. El signifi-
cat en el text es refereix a les propietats per les quals
el conjunt de persones no categoritzades com a dis-
capacitades es consideren essencialment diferents de

1 8 l'altre conjunt categoritzat per aquesta etiqueta.



possibilitats de resisténcia, i és per aixd que discursos que sor-
geixen a partir de la década dels seixanta suposen el preludi de
plantejaments posteriors que semblen apuntar cap a un nou punt
d’inflexié contemporani: el canvi del subjecte de l'enunciacié, les
noves produccions académiques en primera persona, 'Us politic
de la diferéncia corporal, nous llenguatges, obertures simboli-
ques que amplifiquen nous transits socials i noves aliances amb
altres collectius, entre d’altres.

Pag.20-25
Sintesi de les concepcions/tractaments de la
1 9 diversitat funcional al llarg de la historia.



Periode

Criteri

Concepcié / tractament

45.000 aC

Mesopotamia

Egipte

Poble hebreu

Grecia

Roma

Cristianisme

Edat mitjana

Idees de no-humanitat lligades
a la discapacitat

Concepcidé magicoreligiosa
(caracteritzada per la
compassio)

Proteccid / responsabilitat social
Concepcié magicoreligiosa
(malefica)

Concepcidé magicoreligiosa
(divinitzacio)

Concepcié magicoreligiosa
(castig divi i proteccid)

Eugenesia

Eugeneésia

Concepcid religiosa (benéfica)

Concepcid religiosa (benéfica
i maléfica)
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Caracteristiques del context

Ambient caracteritzat per una forta vinculacié entre els membres del grup.
Imperen dues concepcions de la discapacitat:

-Corrent empiric (curandero/remeier).

-Corrent magic (bruixot).

Normativitzacio legislativa o religiosa dirigida a la proteccid de les persones
amb discapacitat.

Normativitzacio legislativa o religiosa dirigida a la proteccio de les persones
amb discapacitat.

El comportament es regula des dels discursos religiosos. Limitacié d’activitats
religioses de les persones amb discapacitat. Regulacio religiosa de les actituds
dirigides a les persones amb discapacitat.

La concepcié de guerrers excellents a Esparta i l'ideal d’home grec afavoreixen
lacceptacié general de Uinfanticidi.

Minima regulacié de linfanticidi, que quedara limitada als primers vuit dies de
vida. També apareix la practica de la mutilacio, lexposicid i els treballs de bufons,
esclaus i pidolaires.

El clima religids del cristianisme primitiu afavoreix concebre l'ajuda com a signe
de fortalesa i no de debilitat. Apareix l'equivaléncia entre natural/bo, no natural /
dolent, i amb ella la discapacitat s'acabara associant posteriorment al pecat.

Durant el primer periode el context es caracteritza per la concepcié benéfica
exemplificada en el gran nombre d’institucions religioses que acullen persones
amb discapacitat. En el segon periode impera una concepcié maléfica de la disca-
pacitat que acabara afavorint-ne l'eliminacio.
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Periode

Criteri

Concepcié / tractament

Renaixement

S. XVII

Idees de no-humanitat lligades
a la discapacitat

Exclusio / tancament

Exclusié / tancament

S. XVl

S. XIX

S. XX

Les persones amb
discapacitat comencen a ser
considerades com a humanes,
la qual cosa suposa l'inici de
la domesticacié (considerades
educables).

Progressivament apareixen
idees de correccid, reparacio,
readaptacio i integracio, la
qual cosa acaba conformant
una sofisticacio progressiva
de les tecnologies educatives.

Exclusid / tancament

Control / exclusid i correccid

Control / exclusid i correccié
Eugenésia
Drets civils
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Caracteristiques del context

La substitucio de les teories demonologiques donen pas a les idees de contagi.
Apareixen teories lligades a 'heréncia i la por al contagi, que afavoreixen la sepa-
racié i laillament.

També es generalitza la practica de la mutilacié lligada a la mendicitat.

Idees de control vinculades al tancament. A mitjan segle s’introdueix la idea de
tracte moral, la qual cosa suposa el preludi de lhumanitarisme posterior.

A finals de segle creixen les idees d’ordre (separacié de bojos i delinqgtents).
Aixi mateix circulen idees lligades a la funcid social de la pobresa.

Produccioé de l'alteritzacié de la discapacitat. Invencié de la normalitat. Segons
Foucault, les figures del monstre, l'incorregible i el masturbador separades en se-
gles anteriors s’'uneixen en aquest segle per conformar l'anormal. En conseqien-
cia també s’uniran les idees de control, exclusid i atencié en forma de tractament.
Es desenvolupa una tecnologia de la correccié. Reapareix el fenomen de 'exposi-
ci6 de la diferéncia.

S’inventa la nocié d’intelligéncia i es desenvolupen técniques de deteccié de
lanormal (inventat en el segle anterior). Proliferen els tests i se'n generalitza 'Us.
Reapareixen les idees d’heretabilitat, les quals acaben desembocant en practi-
ques d’eugenésia (esterilitzacid, segregacié en institucions i eliminacio

de la discapacitat).

A la segona meitat de segle proliferen les idees de readaptacié i reintegracio. Aixi
mateix, després de la Segona Guerra Mundial (maxima expressié de l'eliminacio
de la diferencia) pren forca la lluita pels drets de diferents collectius (entre ells les
persones amb discapacitat). Prolifera lassociacionisme i els conceptes de norma-
litzacid i integracio.
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Periode

Criteri

Concepcié / tractament

S. XX
(Espanya
i Catalunya)

S. XXI
(Espanya
i Catalunya)

Les persones amb
discapacitat comencen a ser
considerades com a humanes,
la qual cosa suposa l'inici de
la domesticacid (considerades
educables).

Progressivament apareixen
idees de correccid, reparacio,
readaptacid i integracio, la
qual cosa acaba conformant
una sofisticacio progressiva
de les tecnologies educatives.

Control / exclusid i correccid
Drets civils

Drets civils
Moviment de vida independent
Model social anglosaxd
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Caracteristiques del context

Es dona un ambient de medicalitzacié de la discapacitat. Lenfocament clinic pre-
domina per sobre d’altres consideracions. Després de la creacié de recursos me-
dicopedagogics, Espanya entrara, durant la dictadura, en un moment de retrocés,
amb una precarietat important de recursos. Trobem certa reclusié de les persones
amb discapacitat dins els domicilis familiars.

Aproximadament el 2001 entra a Espanya el model social de la discapacitat i el
moviment de vida independent anglosaxons presents al Regne Unit i la resta de la
Unid Europea des de mitjan segle XX. Hi ha un canvi de paradigma de la discapaci-
tat que conviu amb el model medic hegemonic tradicional.

25



26

UNA HERENCIA
ACTUAL



Sovint la idea de la mort plana sobre la manera en qué conside-
rem les persones amb discapacitat. Existeix una denegacié cons-
tant del reconeixement que es fa evident en levitacié de la mi-
rada. Els “valids” tenen una dificultat per mirar pero també per
deixar de mirar. No es mira aquells qui, en el terreny inconscient,
es consideren preséncies indecents, insults per a la normalitat.
Aixi, no mirar suposa esborrar i condemnar-los a l'exili del no-lloc.
Pero també quan es mira sense saber deixar de mirar, de manera
instigadora o morbosa, laltre queda capturat en la categoria de
monstre i per tant fora de la humanitat.

Els subjectes s’inscriuen subjectivament com a estrangers, exi-
liats del mon, deslligats de lambit social i collectiu. Son els altres,
els que sobren, els que mai haurien d’haver nascut. La seva vida
és, en definitiva, un error. Aquesta sentencia simple és la que, de
manera molt recurrent, circula en els discursos. De fet, es des-
borda, ho envaeix tot o gairebé tot. Aquest és el fonament que va
tenir com a colofé 'Holocaust, pero que -en paraules de Marana
(2006) i molts altres-segueix present en els nostres dies. La mort
marca de forma indeleble la mateixa diversitat funcional en tant
que la seva mateixa aparicio, el seu naixement, recorda la possi-
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bilitat de la seva eliminacié. La persona amb diversitat funcional
ocupa un lloc de forta tensié ambivalent entre el que esta viu i
el que esta mort. Em refereixo aqui a aquest lloc de llindar, de ni
carn ni peix, de liminalitat, que ens recordava Murphy:

“Els discapacitats a
la llarga no sén ni malalts ni
sans, ni morts ni plenament vius, no
son ni fora ni dins de la societat. S6n éssers humans, pero
els seus cossos estan deformats i funcionen malament, cosa
que posa en dubte tota la seva humanitat. No estan malalts,
pergué la malaltia és una transicid, bé sigui cap a la mort o
cap alacura (...). Linvalid no és ni carn ni peix; en relacié
amb la societat viu en un aillament parcial com un
individu indefinit i ambigu”
(Murphy, 1990:157).

Tensio entre dues aigles, entre el que esta viu i el que no hauria
d’haver nascut mai, entre el que ha nascut i hauria d’haver mort.
En aquestes circumstancies és facil, doncs, entendre que no hi ha
un lloc social esperant-los. Acaben ocupant un no-lloc, exiliats en
aquest llindar. Sovint la mort i l'eliminacié apareixen des de la ma-
teixa gestacid. Recordem aqui linterrogant peremptori: “(...) si ha-
guessis sabut que jo naixeria amb discapacitat, m’haguessis eli-
minat?” (Korff-Sausse, 2001: 11). La majoria de les vegades, el nen
coneix la resposta en la mirada dels pares. Korff-Sausse ja ens
recordava que la persona amb diversitat funcional ha de justificar
0 excusar permanentment la seva existéncia. Una de les maneres
de fer-ho és reduir tot el que és anormal per constituir-se persona
més normal i poder, d’aguesta manera, ocupar un lloc social, en-
cara que sigui als marges. Es preferible estar exclos a no existir.
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Aixi i tot, Korff-Sausse adverteix que altres categories d’exclosos
tenen un estatus social, encara que sigui al bressol d'aquesta ex-
clusio, pero la discapacitat ni tan sols aixd. “De fet els exclosos
tenen un estatus: constitueixen el revers de la societat, cosa que
els fa visibles i necessaris en la dinamica social. Pero i les perso-
nes amb discapacitat? Fins i tot aquest estatus per defecte no el
tenen” (Korff-Sausse, 2005: 144). L'estatus d’exclusio en aquest
collectiu no existeix. Es per aixd que, avui dia, la primera batalla
és fer-se visible; assolir el reconeixement i la comprensid que la
discapacitat és una situacio d'opressié i discriminacié i no un de-
fecte personal.

La historia de la diversitat funcional ens mostra el foment de la
parcellacio dels subjectes. Es tractava (o es tracta) d’'una espécie
d’assassinat simbolic, silencids, suposadament cientific que pro-
duia un tipus de castracid vital dels subjectes molt particular. Els
intents de genocidi que han patit i pateixen les persones amb di-
versitat funcional es repeteixen en cadascuna de les proves prena-
tals, en les mirades d’horror, en els condols silenciats després del
naixement d’'un infant amb diversitat funcional, en les esterilitza-
cions forcades, en la falta de requeriment social que pateixen. En
definitiva, lextermini social, corporal i simbolic continua impreg-
nant limaginari social, priva dels drets fonamentals les persones
amb diversitat funcional, i obvia, per tant, la seva humanitat.

Ens fixem que les proves prenatals sén practiques violentes ba-
sades en suposits que discriminen les persones amb diversitat
funcional. Ho sén no per si mateixes, sind per la condicio discri-
minatoria que les sosté. Es a dir, per la presumpcid que una vida
amb diversitat funcional és indesitjable i s’ha d’evitar. Referent a
aixo, és obvi que si penséssim la mateixa situacié en termes de
color de pell ens semblaria una practica clarament racista. Per
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aquest motiu, hem de poder preguntar-nos: per que en el cas es-
tes d’aquestes practiques cliniques sobre la prevencid i elimina-
cid de la diversitat funcional ens sembla tan acceptable aquesta
situacio? No és el mateix suposit el que va fomentar Auschwitz?
La diversitat funcional connecta, recurrentment, amb la interro-
gacio del que és huma. Com afirma Missonier, “l'extremisme del
diagnostic prenatal es troba essencialment en aixo: sota una apa-
renga enganyosa, banal i inofensiva condemna els seus usuaris
(pares i professionals) a qlestionar els limits de 'ésser huma. Més
precisament, condueix a explorar que hi ha virtualment d’huma en
el fetus que, efectivament, pot néixer huma al final de lembaras,
pero també bascular en qualsevol moment cap a la mort (...), la
deformitat o la monstruositat” (Missonier, 2007: 65). Les proves
prenatals poden situar el futur nadd en un lloc fronterer entre
vida i mort, al limit del que és huma, pero també poden suposar la
inscripcié d’'un procés de simbolitzacié que s’incrustara en el seu
futur (Missonier, 2007).

En sintesi, sovint la mort es vincula al tema de la diversitat fun-
cional des de la mateixa constitucio subjectiva. Aixi, els subjectes
sén objectes marcats per aquella, objectes constituits a partir del
rebuig i la resta, el que sobra, el que no es pot digerir. S6n objec-
tes que no compleixen els requisits per ser objectes d’amor. Pel fet
d’estar marcats per la mort estan, a priori, perduts. El que esta en
joc, per tant, en aquests intents de matar, excloure i segregar és
la propia existéncia social. Aixi, podem entendre que les sinergies
del poder social s’expliquen, precisament, a partir d'aquesta deli-
mitacié de tots els subjectes considerats inapropiats. De tots els
subjectes marcats amb el llac d’'una vida sense valor o amb tan poc
valor que més hauria valgut la pena eliminar-los. Aix0 és, insisteixo,
el que esta ocult darrere dels discursos benintencionats, compas-
sius i insistents a limitar els drets d’aquesta part de la ciutadania.
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Val a dir, també, que aquesta negacié del valor de la diferéncia,
exemplificada en la marca de la mort social, la trobem sovint en les
logiques de la integracié. Es a dir, en les logiques de lassimilacié.
Estar integrat des d’aqui és renunciar a la singularitat, reparar, mo-
dificar la propia diferéncia. En conseqiéncia, negar allo que hom
és.lenlescircumstancies socials descrites, en qué el vel de la mort
travessa la propia subjectivitat, aquestes practiques assimilacio-
nistes no deixen de ser siné una doble negacid: negacié del valor
del que hom és i negacid de la presumpta integracid en tant que
és evident que no podem deixar de ser el que som. Intentar ser una
altra cosa és posar en evidéncia allo que mai serem.

Aqguesta situacié permet entendre el clima de violéncia que patei-
xen les persones amb diversitat funcional. Es una questid estruc-
tural tan fortament arrelada que en multiples ocasions impedeix
detectar situacions d’abus, abandonament i altres vulneracions
dels drets humans. Es a dir, podem afirmar, sense risc a equivo-
car-nos, que la cultura de la violéncia és tan present en el collec-
tiu de persones amb diversitat funcional que, en moltes situaci-
ons, es naturalitza i es normalitza aquesta violéncia com una cosa
connatural a la mateixa diversitat funcional. Tot aix0, com ens
recorda Arnau, esta fonamentat en una relacié asimetrica de po-
der entre els dos grups humans -amb diversitat funcional i sense
diversitat funcional-, a través de la qual 'lhome (sense diversitat
funcional) es converteix en el representant per excelléncia del
que avui en dia reconeixem com el sistema masculi-opressor do-
minant, que és qui interpreta i dona explicacio al fet huma especi-
fic de ser dona. Aixi també, aquesta relacié asimétrica genera un
sistema minusvalidista-opressor dominant contra les persones
amb diversitat funcional, que dona compte de la realitat concreta
de la diversitat funcional (Arnau, 2009). Per a Arnau, el sistema
masculi-opressor dominant i el sistema minusvalidista-opressor
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dominant son veritables artifexs de la cultura de la violéncia. | és
en aquest registre que hem d’entendre la cultura en qué ens tro-
bem com una cultura de la violéncia dirigida diariament contra les
persones corporalment diverses: des de la historia, les concepci-
ons, les narracions, les explicacions, els discursos tecnocientifics
i el llenguatge passant per larquitectura, els models d'estética i
de consum fins a les politiques socials, la legislacid i les relaci-
ons socials envers la diferéncia. Tot aix0, encara avui, esta imbuit
d’aquella marca de mort social a la qual ens hem referit i que su-
posa, al cap i a la fi, lexacerbacid absoluta de la violeéncia. Recor-
dem amb Marana:

“Els comportaments
i les estructures socials
sorgits d’'aquestes concepcions han
derivat no només en processos d’alienacié
collectiva, sind que, en el cas de les persones amb
diversitat funcional, historicament s’ha acceptat, i
institucionalitzat, una opressié que ha ubicat aquest 12 %
de la poblacié mundial en la pobresa, en la desvaloracié
social i personal, fet que ha comportat fins i tot solucions
criminals desvergonyidament tolerades. No obstant
aixo, és en el preeminent i devastador model del
sistema capitalista on U'exclusié exhibeix sense
rubor contradiccions infranquejables, a la vegada
que construeix, incessantment, una sociologia
populista de doble moral, a cavall entre U'extensié
formal dels drets humansii civils i les més
ferries i laberintiques actituds de barrera
construides amb la massilla de l'ética
de la inclusié” (Maraina, 2006: 1).
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Perd alguns van comencar a parlar, a anomenar-se, a resistir-se,
a fer politica des dels cossos, a organitzar-se en primera persona, a
polititzar la seva diferéncia, a gliestionar 'hegemonia del discurs
medicorehabilitador, a visibilitzar, a popularitzar i difondre altres
maneres d’anomenar-se, a virar cap als drets humans.
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LES LLUITES | RESISTENCIES
EN PRIMERA PERSONA.
UNA ALTRA HISTORIA



El 1940 es comencen a gestar les condicions que faran possible
que les persones en situacié de dependéencia s’organitzin en pri-
mera persona, la qual cosa culminara el 1976 amb la coneguda
“rebellié dels coixos”. El juny de 1976 va tenir lloc una gran ma-
nifestacio a la placa de Sant Jaume: els manifestants van inter-
rompre el transit del carrer de Ferran i les Rambles, on centenars
de persones es van anar afegint a la manifestacié i els encoratja-
ven corejant amb ells els eslogans que es cridaven: Volem treball,
transports adaptats, carrers i edificis accessibles, integracio es-
colar... EL 1982 es conquereix la coneguda LISMI (Llei d’integra-
cio social del minusvalid), tot i que actualment es continua incom-
plint. Posteriorment seguiran més lluites reivindicatives com és
el tancament a la IMSERSQO el 12 de setembre de 2006; diverses
performances al carrer a proposit de la redaccio de la Llei de pro-
mocid de lautonomia personal i atencid a les persones en situacié
de dependéncia (39/2006), llei també incomplerta i paralitzada;
marxes per la visibilitat de la diversitat funcional i centenars d'in-
tervencions parlamentaries, entre molts altres actes i accions
al carrer. No és aquest el lloc per fer una descripcié exhaustiva,
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pero cal assenyalar la importancia d'aquest recorregut activista
en primera persona en mateéria de politiques i transformacio so-
cial. “Res sobre nosaltres sense nosaltres” comencara a encap-
calar les reivindicacions dels grups activistes a partir del 2001,
moment en que naixera el Forum de Vida Independent i Divertad
(plataforma en primera persona que discutira 'lhegemonia de les
grans plataformes representatives i la seva paralisi politica actu-
al).

La historia de la diversitat funcional també és aquesta historia de
lluites i resisténcies per la dignitat i la garantia dels drets. Mal-
grat que la major part de les reivindicacions tradicionals del col-
lectiu continuen vigents, hi ha hagut algunes victories. Una d’elles
és clarament la Convencié internacional dels drets de les perso-
nes amb discapacitat de 2006, ratificada per Espanya un any més
tard, pero la LISMI també ho fou abans. Una altra glestio és per
quina rad tenim un auténtic arsenal juridic en mateéria de discapa-
citat que sistematicament s’incompleix.

EL 2011, inspirades pel lema “La revolucio sera feminista o no sera”,
des de la Comissid de Diversitat Funcional de la placa de Catalu-
nya vam voler afegir-hi “La revolucid sera diversa o no sera!”. La
pretensid va ser assenyalar la necessaria transversalitat que ha
de tenir la diversitat funcional en les politiques socials. Les lleis i
les institucions han de ser per a tothom. Els circuits parallels i se-
gregats només serveixen per construir fronteres ficticies entre no-
saltres i ells. Aquesta és una de les reivindicacions amb més recor-
regut dins l'activisme de la discapacitat. No hi ha cap dubte que si
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posava persones amb diversitat funcional entre reixes
40 per incidir sobre la seva manca d’'independéncia.






necessitem una convencio internacional dels drets de les persones
amb discapacitat és perque no es compleixen els drets humans en
la seva totalitat, i aixd convé recordar-ho permanentment.

Aquesta és la nostra historia, la historia de lorgull i la lluita per la
dignitat. El cos com a camp de batalla perqué s’entengui que el
problema no hem estat mai nosaltres, sind aquells que creuen ser
molt lluny de nosaltres. El problema han estat les formes d’ano-
menar, les teories produides sense nosaltres sobre nosaltres.
Tornem a preguntar-nos: a qui és Util letiqueta de discapacitat? |,
particularment, qué amaga aquesta etiqueta?
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Evolucié de la lluita pels drets de les persones amb

diversitat funcional des del segle xx (Planella i Pié,
42 2012: 32).



Periode

1900 Projectes productors -Maria Montessori i la tasca
1939 de subjectivitat amb nens amb discapacitat
-Intents de protegir
i educar les persones
amb discapacitat
1940 Resisténcia i teixit social -Inici de la dictadura
1975 en el camp de la dependéncia franquista
-Imposicié d’'un model
paternalista de dependéncia
1975 La rebellio dels coixos -Mobilitzacions d’associacions
1981 - Lluites politiques
-Tancaments
1982 Legislacio de la dependéncia -LISMI
2000 -Decepcid de les expectatives
dipositades en la legislacié
2001 Vida independent i diversitat -Radicalitzacié dels
2009 funcional moviments de persones

amb discapacitat

-Nous tancaments i marxes
a favor dels drets fonamentals
de les persones amb
diversitat funcional
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EL PODER
DE LES PARAULES



Tarat, esguerrat, idiota, subnormal, imbecil, curt, malmes, coix,
borni, geperut, catatonic, vegetal, retardat, mongolic... Qué ens
passa amb els cossos i les ments no normatius? Anomenar va ser
acusar, marcar, categoritzar i estigmatitzar. Llavors, quina és la
historia d’aquestes designacions i especialment quins secrets
amaga?

El mon esta organitzat en categories, i segons els grecs aquestes
es troben vinculades a laccié d’acusacié. Aixi, el kategorikds era
lacusador (procurador) i la seva accié es fonamentava a parlar en
contra d’algul. Des d’'aquesta perspectiva, les categories negatives
visibilitzen les marques, els deficits i les diferéncies, i ordenen un
mon caotic i confus. L'exercici danomenar condensa aquella acu-
sacio del kategorikds, pero alguns cossos pateixen més els seus
efectes negatius que altres. Aixi, les referéncies etimologiques
referides a la discapacitat concentren aquesta funcié acusatoria
i suposen un impacte estigmatitzador que marca els subjectes
com a indesitjables i portadors d’algun mal. La seva definicid i
categoritzacio redimensionara els seus cossos, situant-los en es-
cenaris de control on ser corregits, marcats, eliminats o normalit-
zats com a altres no assimilables per la ipseitat.
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Hi ha paraules que marquen i travessen d’'una manera totalitaria,
atrapen i fossilitzen els subjectes fins a la confusié més absoluta
entre l'etiqueta que els anomena i la identitat que s’han construit.
Aixo0 és el que passa amb la categoria “discapacitat”. Discapacitat
ho és tot per limpacte social que té, pero al seu torn no és res per-
qué fareferéncia a realitats molt diverses que poc tenen en comd,
més enlla del rebuig social.

La recerca historica dels significats centrals de la discapacitat
assenyala la dimensié de I'heréncia com a fenomen d’acumula-
cid i suma. Els nous significants no substitueixen els vells, siné
que és el desgast i el deteriorament terminologic el que la ma-
joria de les vegades condiciona un nou canvi de significant. Tant
és aixi que observem recorreguts lingtistics molt destacables en
les Ultimes decades que generen nous territoris semantics, noves
gramatiques de la diversitat. Vegem alguns d’aquests significats
i recorreguts semantics.

LANORMALITAT

L'anormalitat condensa les categories de monstre descrites per
Foucault sota el mateix retol. El filosof francés ens explicava que
les tres categories —-el monstre huma, l'individu que cal corregir
i lonanista-es van unir en una Unica configuracié sota la nocié
d’anormalitat. En sintesi, lanormal que es creara al segle xix és
descendent daquests tres individus, condensa les seves defi-
nicions i dona compte de la intelligibilitat de la discapacitat en
la nostra contemporaneitat. Tenir discapacitat és ser anormal, i
ser anormal és arrossegar quelcom monstruds, susceptible de
ser corregit i sospités d’haver vulnerat una llei natural inviolable.
Aqguesta és la densitat conceptual que comporta letiqueta de dis-
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capacitat que volem assenyalar. Hi ha una solucié de continuitat
entre les heréncies del monstre del passat i les noves categories
emergents. Les arrels de lanormalitat segueixen operant en tots
els nous significants politicament correctes, en la mesura que no
comporten una revisié d’aquests fonaments (disminuit, deficient,
minusvalid, discapacitat, etc). Aixi, no només es tractara de canviar
els significants, sind els significats que s’hi associen.

Serveixi aquesta taula d’'exemple per entendre el fort nivell de
deteriorament actual de la majoria de significants associats a la
discapacitat. Convertits en insults el que van ser diagnostics, les
etiquetes ens mostren el simbolisme negatiu de la discapacitat,
el conjunt d’heréencies que condensen i especialment les dificul-
tats d’un entorn per acceptar el que és huma en tota la seva ex-
tensid. Preses aquestes etiquetes en perspectiva, és evident que
arrosseguen heréencies ideologiques feixistes, preocupades per
la suposada decadencia humana d’aquests cossos i la seva re-
produccid; d’aqui la importancia a detectar-los, marcar-los i con-
trolar-los. En definitiva, aquests significants van servir per crear
i solidificar una altra categoria d’humans (poc humans); per ex-
pulsar-los, per tant, de la cosmovisié del que era humanament
acceptable i per desplegar tota una tecnologia de la correccié.
Es aquesta heréncia i cosmovisié social la que explica la manca
d’accés als drets humans encara present en la nostra actualitat.
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sobre el retard mental [Font: Diccionario de Pedagogia
47 Labor (1974)].



Termes

recomanables Terminologia actual en us
Graus Anglesa Americana Francesa
d’insuficiéncia
Lleuger Feeble-minded Moron Débile
Mitja Imbecile Imbecile Imbecile
Greu Idiot Idiot Idiot
Insuficiencia Mentally Feeble-minded Arriéré
mental en tots defective
els seus graus Mentally Oligofrene
Ament deficient
Mentally
retarded

48



Nivell intellectual

Alemanya Espanyola Cl (nens) Edat mental
adults

Schwach Debil 50-69 8-12

Imbezill Mitjana 20-49 3-7
(imbecillitat)

Schwachsinning

Idiot Profunda 0-19 0-2
(idiocia)

Blédsinning

Geistesschwach Oligofrenia

Oligophreniker
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LA DIVERSITAT FUNCIONAL

Actualment hi ha a Espanya una autentica batalla per la manera
d’anomenar els cossos no normatius. Esta en joc el significant va-
lid i els seus significats, pero especialment esta en joc el subjecte
d’aquesta enunciacié. Aquest subjecte en realitat determinara la
semantica i la validesa de les paraules proposades. Els activis-
tes pels drets organitzats en primera persona des del Forum de
Vida Independent i Divertad proposaran el 2005 el concepte de
diversitat funcional, i atés el seu éxit parcial les plataformes re-
presentatives sentiran que cal posicionar-se en contra del seu Us
i advertir sobre els problemes de la seva generalitzacio.

Per a Palacios i Romanach, aquest terme inicia en la historia un
canvi cap a una visié no negativa. D'altra banda també es pretén
anar més enlla i obviar lestratégia social del desviacionisme, és a
dir la que s'obté com a resultat del binomi nosaltres-ells, per plan-
tejar que la diversitat funcional és inherent a 'ésser huma. (Pala-
cios i Romanach, 2006: 111). El terme pretén substituir persones
amb discapacitat per persones amb diversitat funcional (lacronim
és PDF). Una de les idees inherents a aquesta proposta és que
el que uneix el collectiu no és la seva diversitat interna, sind la
discriminacié social que pateix en nom d’aquesta diversitat. Aixi
mateix, s'especifica que les solucions per eliminar aquesta discri-
minacié han d’ajustar-se a la diversitat especifica dels grups de
persones que es poden denominar com a persones amb diversitat
funcional fisica, diversitat funcional visual, diversitat funcional
auditiva, diversitat funcional mental, diversitat funcional intellec-
tual, diversitat funcional organica i diversitat funcional circums-
tancial o transitoria.
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Segons RodrigueziFerreira, la diversitat funcional és una propos-
ta de contingut ideologic: “El concepte pretén ser la sintesi d’'un
conjunt d’'idees sistematicament organitzades per a la compren-
sié d’una realitat social comunament anomenada discapacitat; i
ho fa amb clara pretensié emancipadora” (Rodriguez i Ferreira,
2010: 1). Aquesta proposta pretén anar fins a larrel de la qlestio,
de manera que va més enlla de lambit especific de la discapacitat
i se centra en el tipus de societats que produeixen exclusié.

En sintesi, per a aquests autors, el discurs de la diversitat fun-
cional, en la seva construccié conceptual de la discapacitat, ha
d’incorporar lexigéncia d’'una categoritzacié de les capacitats
desmedicalitzada i inscrita en les demandes socialment imposa-
des (Rodriguez i Ferreira, 2010: 11). Es tracta d’'una apropiacid de
sentit sobre la salut que produeix una ruptura amb les definicions
ortodoxes de la ciéncia meédica enganxades als parametres de la
normalitat.
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FREAKS | CRIPS

“Aixi com els
afroamericans van
encunyar U'expressioé black
is beautiful (...) el vocabulari de les
persones amb discapacitat angloparlants
inclou la paraula crip, que és un terme que apliqguem
en diferents contextos i per construir significats, com
en el cas de crip time. Ens vam tornar a apropiar de l'epitet
despectiu esguerrat i el vam transformar en un simbol d’orgull
i diferenciacid (...). Vam refusar el llenguatge de 'anormalitat i
vam adoptar, en canvi, el llenguatge del poder, 'amor propi
i Uorgull. Ens vam descriure a nosaltres mateixos com la
majoria no prevista, vam rebutjar minusvalidesa quant a
construccioé social i vam adoptar discapacitat com una
realitat essencial que es va convertir en una part
fonamental de la nostra identitat personal i no
en una descripcié suplementaria”
(Peters, 2008: 151).

Es important destacar que el significat de les paraules va unit al
seu Usinosimplement a semantiques estanques desconnectades
de la pragmatica del llenguatge. Aixi, l'ds de determinades pa-
raules sera indissociable de les actituds negatives dirigides a les
persones amb discapacitat i la seva apropiacio produira un efecte
politic subversiu. El concepte crip o cripple és d'origen anglosaxd
i el podem traduir per esguerrat en catala o lisiado en castella. El
que ens interessa assenyalar aqui és l'Us politic que algunes per-
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sones amb discapacitat fan del concepte crip i/o freak (esguerrat
i/o monstre, respectivament). En autoanomenar-se orgullosament
com a freaks o crips enforteixen el seu sentit de resisténcia, as-
senyalen una veritat i reforcen la seva identitat. Pero Clare també
es pregunta si en aquesta autodenominacié es pot estar oblidant
una part de la historia lligada a la segregacio, l'exclusié i el do-
lor (Clare, 1999). Referent a aix0 és evident que les persones amb
discapacitat que es troben en moments de negacid, de tristesa o
derehabilitacié no tenen la mateixa relacié amb la paraula freak o
crip. El procés d’'assimilacié i normalitzacié no té res a veure amb
el seu significat. La relacid amb aquest concepte sera diferent
per a aquelles persones gue ja tenen una historia lligada a l'ex-
posicid i a la diferéncia. Ens podem preguntar: on és lorgull d’'una
historia lligada a lexposicid, correccio, segregacio i eliminacié?
Per a Clare les persones amb discapacitat que s‘autoanomenen
freaks ajuden a construir una cultura de la discapacitat i ajuden
també a treballar per trencar amb la cultura dominant. En utilitzar
la paraula freak es construeix Uorgull d’'una herencia de segles
situada als marges. La historia que durant tants anys ha collocat
les persones amb discapacitat a l'escenari de l'odi, la vergonya i
en ocasions també de la subversid¢ i la resistencia exigeix la uti-
litzacié de la paraula freak, no només com a simbol d’orgull, sind
també per donar testimoni de segles de discriminacié. La qlestid
important aqui no és la discapacitat, sind per qué a la resta li in-
comoda tant la seva visié. Aquesta polititzacié de la monstruosi-
tat esta relacionada amb la visibilitzacio del palimpsest de l'anor-
malitat. Es a dir, amb la possibilitat de donar a llum al rerefons
semantic de la discapacitat. Aquesta maniobra és la que permet
afrontar el veritable significat social associat a la discapacitat, el
seu efecte en la mirada de laltre i les contradiccions d’'un sistema
que diu voler protegir pero ho fa des del rebuig.
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Es en aquests termes on cal contextualitzar el que s’ha anomenat
crip theory (‘teoria esguerrada’). Aquesta teoria és cosina germa-
na de la més coneguda Queer Theory (‘teoria maricona’ o ‘torca-
da’) del mén LGTBI. Aixi, teoria maricona i teoria esguerrada (en
les seves traduccions literals) son dues maneres d’entendre una
diferéncia inacceptable per al sistema. L'obra de McRuer plante-
ja la construccié de la normalitat corporal, 'heterosexualitat i les
connexions entre les dues relacionant aquesta normalitat amb la
historia i la politica economica de la visibilitat de la discapacitat
i 'lhomosexualitat (McRuer, 2006). El sistema de normalitzacié
corporal produeix un determinat sentit sobre la discapacitat que
esta profundament lligat al sistema heterosexista o d’'obligatorie-
tat heterosexual. De manera que per a McRuer 'heterosexualitat
obligatoria és contingent a l'obligatorietat de la corporalitat nor-
mal o capac.

La crip theory esta relacionada amb lestudi de la conceptualit-
zacié i materialitzacié d’organs i discapacitats en diferents ter-
ritoris culturals i com aquests podrien ser compresos des de la
resisténcia a 'homogeneitzacié cultural. La crip theory també
esta relacionada amb lautoidentificacié crip al carrer. Es a dir,
amb la destruccié de voreres, amb cadires de rodes encadenades
als autobusos o altres estacions, per reivindicar serveis comuni-
taris i installacions per a la independéncia d’aquests subjectes.
Els activistes amb discapacitat que s’han identificat com a crip
ho han fet com a resposta a la norma que imposa una corporali-
tat-capac icom aresposta a la subordinacié i opressié que, a con-
seqglencia d'aquest imperatiu, pateixen alguns cossos. Cossos
estigmatitzats per una cultura que no vol o no pot adaptar-se a la
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preséncia de corporalitats diferents. Els artistes crip tenen orgull
i presenten alternatives al voltant de l'abjeccid. Es a dir, en certa
manera juguen amb la qlestié de la monstruositat com a provo-
cacid i possibilitat d’existéncia. Per a Garcia Santesmases, “(...) la
principal aportacio de la teoria crip resideix en la desnaturalitza-
cid no ja de la discapacitat, sin6 precisament de la categoria que
es presenta com a norma inndcua, que s’invisibilitza com a model
neutre: la capacitat” (Garcia Santesmases, 2017: 31). Per aquest
motiu “la capacitat” és problematica i ens caldra anar més enlla.
Més endavant ho tractem.

Cal una recuperacié de la dimensié simbolica dels cossos com a
forma de resistencia als models de produccié biopolitica, la qual
cosa suposa una altra logica en larticulacié de serveis i recursos
adrecats a les persones amb discapacitat. Suposa una altra epis-
temologia de ladiscapacitat capac de generar altres significacions
sobre ella que superin la normalitzacié corporal i el capacitisme.
Particularment, aguesta resistencia a 'hegemonia requereix un
desplacament del subjecte de l'enunciacié que comporta un canvi
en la forma que prenen els anomenaments i la seva semantica,
per la via de la disrupcid d'alguns usos de les paraules.
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Les diverses escultures que l'artista britanic Marc

Quinn va dedicar a Alison Lapper han esdevingut un

simbol de la lluita pels drets de les persones amb

diversitat funcional i de lacceptacié dels cossos
56 diferents.
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LA DISCAPACITAT
COM A PREGUNTA



La manera de teixir o construir laltre-diferent esta directament
relacionada amb limpacte social que succeeix després de la visid
dels cossos o les ments no normatius. Es a dir, hi ha una dificultat
social per acceptar aquesta diferencia, que ve de lluny. Per altra
banda, tal com déiem, existeix una prohibicié simbolica per acce-
dir a la mateixa vida fruit de limperatiu eugenésic que sistemati-
cament envolta la diversitat funcional. Aixd explica perque sovint
les intervencions socials es basen en una idea de vida reduida a
la simple supervivéncia. Es a dir, un plat a taula i un sostre perd
sense projecte de vida propi. L'espai social que ocupen o deso-
cupen les persones amb diversitat funcional, les paradoxes d’al-
guns discursos i la sinergia dels marcs d’intelligibilitat més do-
minants fins avui sén aspectes primordials per comprendre quins
son els condicionants inscrits en la mal anomenada discapacitat.
Tot conforma algunes de les estructures d’anticipacié d'aquesta.
Es en aquest punt on convé recordar que cal copsar aquesta com-
prensié previa de la discapacitat (sovint inconscient) tot assenya-
lant-ne les zones de resisténcia.
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Aixi doncs, quins condicionants, estrategies, costums i mirades
construeixen la discapacitat? Han estat les propies actituds dels
valids, amb els corresponents significats que aquestes actituds
comporten, el que ens permet situar algunes respostes. Pregun-
tem-nos també quins son els elements relacionals que condicio-
nen la construccid de lalteritat? Que li passa al valid davant la
discapacitat? | en qualsevol cas per que el fenomen de la diferen-
cia linquieta tant? Una de les respostes a aquesta ultima questio
cal situar-la, precisament, en la mateixa vulnerabilitat ontologica
de l'ésser huma. El que inquieta tant, alld que trasbalsa, no és la
diferéncia sind el que és comd, la mateixa humanitat que compor-
ta la diversitat funcional. La construccio de lalteritat suposa una
estratégia dallunyament del que ens defineix com a éssers hu-
mans. Una mena de no voler reconeixer el que som. Un tipus d’in-
capacitat molt particular per afrontar la nostra interioritat. Ens
movem en el terreny d’'una espécie d’'inconscient social entestat
a allunyar la vulnerabilitat, la finitud i la dependéncia. Per aixo
s’han desplegat dispositius, discursos i espais d’aillament que, al
capialafi,desterren la resposta sobre qui som. La ipseitat no vol
altres miralls que no siguin els seus i la realitat és que els ideals
i els metarelats han mort, per tant ja no hi ha amagatall per a la
fragilitat. Actualment només hi ha un dubte constant, una sospita
sobre la certesa del que som i, encara més, del que hauriem i no
hauriem de ser.

60



61

“Cal repensar
la nostra relacié amb
el que difereix d’allo que
creiem que som nosaltres
mateixos. Cal no només el
sincerament i la transparéncia o la
constriccié. Fa falta alguna cosa més.
Un gest potser desmesurat. No només
un canvi de narratives o de biografies o una
reescriptura prolixa que corregeixi el sense
sentit anterior. Una ética i una politica de la
debilitat. La vulnerabilitat propia com l'escenari
de la nostra sensibilitat i el nostre pensament.
L'autonomia que, també, vol dir deixar en pau.
No abandonar: deixar en pau. Un saber de la
fragilitat perque es tracta d’'un saber en el cos.
La insurreccié dels conceptes davant
la complaenca indiferent. No ser
impunes quan parlem de l'altre,
no ser immunes quan laltre
ens parla” (Carlos Skliar a
Pié, 2014).










LES FERIDES DE LA MIRADA
TRAGICA DE LA DISCAPACITAT
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Aixi doncs, com sostenir en el cos el pes de la historia i del llen-
guatge? S’ha esborrat aquesta historia? O continua present d’'una
manera o altra? Ens hem preguntat alguna vegada com pot créi-
xer un infant amb discapacitat davant una mirada que implica: tu
no hauries d’haver nascut mai o ets un error i per aixo cal repa-
rar-te? La tragédia no sén els cossos diversos, son les mirades
inquisidores sobre ells, és la falta d'igualtat i la impossibilitat de
donar un sentit a la propia vida més enlla de la tragédia o l'heroi-
citat. Aquest és lauténtic drama.

Entre Christopher Reeve i Ramon Sampedro hi ha tota una vida.
Entre la reparacié del cos del primer i el suicidi del segon hem de
construir un ventall de formes de ser i circular que multipliquin
les identificacions possibles. En una publicacid recent dels Qua-
derns d’lllacrua, 17, trobavem un breu article d’Antonio Centeno
gue comencava de la seglient manera:
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“Una de
les expressions
que ha fet fortuna en el mén de
l'educacié —si més no, en els congressos de
pedagogia-és la metafora que afirma que “una
gallina no és una aguila defectuosa”, per explicar,
per exemple, que una nena no és un nen feble i lent a la
classe d’educacio fisica, o que un infant amb autisme no
és cap relacions publiques nefast; ni un catalanoparlant,
cap castellanoparlant maldestre. En general, doncs, no
té cap sentit descriure la diversitat humana en termes
d’aberracions respecte d’un patré de normalitat que
ni ha existit ni existeix ni existira mai. Per aixo
algunes persones catalogades tradicionalment
com a discapacitades han comencat a
proclamar que la manera com funcionen
els seus cossos és una expressio
més de la diversitat humanaii
que el que cal canviar és el
medi social.”

Aixi, no només es tracta d’'un canvi de llenguatge, siné d’'una
transformacié mental que afecta les maneres de concebre la
vida, el mén i el cos. No podem obrir-nos a aquestes altres ma-
neres de ser al mén sense gliestionar les definicions tradicionals
sobre l'ésser huma, la subjectivitat i les identitats. Per aixo els au-
tentics discursos inclusius no parlen exclusivament de discapa-
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citat, siné que elaboren reflexions amplies sobre la vulnerabilitat
humana i la seva gestié social. No canviarem el panorama actual
sense canviar la nostra manera de mirar i comprendre el mén en
qué vivim. La vulnerabilitat, la diversitat, la fragilitat i la caducitat
tenen a veure amb la vida. Voler escapcar-les i reduir-les en nom
d’'una autosuficiéncia (inexistent) és el que majoritariament hem
fet i és el que estem convidades a canviar. No hi ha cossos i ments
millors que d’altres com tampoc hi ha vides millors que d’altres;
per bé que existeix la injusticia, la distribucid desigual del pati-
ment i la vulnerabilitat problematica. Aquestes ultimes sén les
que cal eliminar i no els cossos que les encarnen.

Si el racisme és la ideologia que agredeix les persones d’altres
cultures, el masclisme és la ideologia que agredeix les dones,
quina és la ideologia que agredeix les persones amb diversitat
funcional? Ho hem anomenat capacitisme. El capacitisme és la
valoracio de les persones en funcié de les seves capacitats i no
en funcid de la seva dignitat humana. Per aixo és molt problema-
tic centrar-se en les “altres capacitats”. El suposit de rerefons és
que si no hi ha capacitats el subjecte és indigne, no té el mateix
valor que un cos capac. Cal desplacar la capacitat per la dignitat
intrinseca. Es a dir, el valor de qualsevol ésser huma pel fet de
ser huma independentment de les seves capacitats. Si la digni-
tat que construim és extrinseca, aix0 és, sustentada en les con-
dicions contextuals, quan apareixen les crisis economiques i les
retallades la dignitat queda a la intempeérie. Els individus sense
els suports necessaris perden aquelles capacitats que els feien
dignes i aixo, com a minim, és injust i insultant. Aquesta dinamica
és la que ha succeit els darrers anys, particularment en paisos
benestants amb fortes infraestructures que han vist retallades
ajudes i suports a conseqlencia de la crisi econdmica del 2010.
Aquesta situacid ens ha d’alertar d’alguns errors comesos en el
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passat. Per bé que s’ha de seguir lluitant per la garantia de drets,
també cal fer un treball sobre la dignitat intrinseca que va molt
més enlla de la nocid de subjecte de dret. Es a dir, amb el dret no
és suficient. Ho veiem en larsenal juridic existent i el seu incom-
pliment sistematic; ho veiem en la historia de retallades socials
gue malauradament ja coneixem, i ho veiem també en el debili-
tament de la solidaritat ciutadana enfront del patiment alié. Ens
cal, per tant, alguna cosa més que apellar insistentment al dret,
atés que aquests sempre estan amenacats de ser desmantellats.
| aixd sense dir que ens calgui renunciar-hi, ans al contrari, ens cal
ampliar el seu horitzo.
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INTERDEPENDENCIA,
VULNERABILITAT I CURA



El concepte de diversitat funcional recorda incansablement que
els problemes de les persones que funcionen d’una manera dife-
rent sén problemes d’ordre social i que, per tant, els recursos i les
intervencions han de dirigir-se cap a aguest context. Pero és im-
portant el fet que, més enlla de la gestid dels recursos, hi ha quel-
comde lordre de limaginari social, de la construccié del saber, de
la mateixa definicié de la discapacitat que esta relacionada amb
la idea de veritat Ultima, amb ideals tancats que sén la mida de
totes les coses, amb idees -0 més ben dit una Unica idea-del que
és l'ésser huma, que cal que sigui revisada a linterior de cada un
de nosaltres.

La discapacitat i la dependéncia no és cosa d’'uns quants, forma
part de la vida, pero tenim una dificultat social per acceptar-ho;
d’aqui que si en categoritzem només uns quants semblaria que la
resta som lluny d’aixo. La vida humana necessita els altres per-
manentment per ser sostinguda, no podem existir sense aquests
altres. La interdependéncia és la condicié humana innegociable
que no hem volgut o no hem sabut acceptar. Moltes violencies
dirigides contra les persones amb diversitat funcional responen
a aquesta dificultat per acceptar-nos tal com som. Aquesta in-
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competéncia pren forma de violéncia dirigida contra aquells que
ens recorden, encara que no vulguem, qui som i com som. També
pren forma contra la vida en el seu conjunt. No acceptar la condi-
cid vulnerable i la conseglient interdependéncia suposa negar les
condicions que fan possible la vida. Es a dir, la cura.

El concepte de vulnerabilitat inclou dues etimologies. Derivada de
larrel llatina vulnus (ferida), la vulnerabilitat és una questié de pell
en dos sentits. En primer lloc, remet a la pell lacerada o danyada,
significat que condueix a la violéncia o a la guerra. En segon lloc,
el significat de vulnus a través de larrel vel remet al borrissol de la
pell o la pell depilada, és a dir, a la nuesa. Aquesta segona accepcid
jano condueix a la violéncia, sind al valor de la pell com a exposicid
radical. “Vulnerable és aqui el cos huma en la seva absoluta nuesa”
(Cavarero, 2014: 26). “Quan la vulnerabilitat és pura nuesa, quan és
inerme qui encarna el significat del vulnus, la mort llisca a un segon
pla i cessa la batalla” (ibidem). Per a Cavarero hi ha una superposi-
cid irresolta d'aquests dos registres, tot i que afegeix que cal sortir
d’aquesta superposicid. Aixi, aguestes dues etimologies suposen
dues questions: la ferida i la cura (Cavarero, 2009). Hi ha una ten-
sié entre les dues, perd el més rellevant és que vulnerables ho som
sempre i ferits només en ocasions. El que hi ha darrere d'aquestes
glestions és el gest de pensar en la humanitat no en termes de
violéncia, sind en la seva capacitat de cura. Es a dir, el que ens con-
cerneix com a humans no és la nostra capacitat de violéncia, sind,
al contrari, la possibilitat de superar-la.

La interdependéncia és entendre que la vida no se sosté sola, que
necessita algu altre que d’entrada se'n faci carrec, que estem ex-
posats als altres, que hi ha continuitat entre els cossos... Per aixo
aquest tema va molt més enlla de la diversitat funcional i la de-
pendéncia. La situacié planetaria actual ens ho recorda insistent-
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ment. La cura de laltre, de l'entorn i del mén ha d’'ocupar el centre
de lorganitzacié social i no la periféria. Aqui no parlem d’una cura
dual dirigida exclusivament a aquells a qui s’ha categoritzat com
adependents, sind d’'una cura global, d’'una disposicié, d’'una incli-
nacid o d’'una actitud que prioritza la vida i les condicions que la
fan possible. Aquesta importancia de la cura no va en detriment
dels seus riscos, la majoria dels quals estan lligats a una distribu-
cid injusta de la cura. Aixi, no podem desenvolupar organitzacions
centrades en les cures sense incloure una revisié politica de la
seva distribucid. Aixo significa que la cura no és bona per si matei-
xa, sind que depén de les circumstancies en qué es desenvolupa.
Aqguestes circumstancies al llarg de la historia moderna han estat
desiguals i injustes. Les dones, majoritariament, han assumit la
responsabilitat de la cura de manera invisible i devaluada, sense
tenir elles mateixes les mateixes possibilitats de ser cuidades.
Aguesta situacio ha transformat en massa ocasions les cures en
arma de dominacid i encadenament mutu entre proveidora i re-
ceptor. Aquest és el motiu principal que explica el rebuig que ge-
nera aquest concepte en el mén de la discapacitat. Malgrat aixo,
ens convé una reflexio: el fet que el context de desigualtat no hagi
permeés una activitat de cura adequada no significa que aquesta
no tingui un valor. Aixi, el cami que cal seguir ha de ser revisar els
fonaments de la cura, elaborar una aproximacio critica a les seves
concepcions duals i essencialistes, fer-se carrec del seu poten-
cial d'abus per corregir-ne les formes, revisar les organitzacions
socials centrades en lacumulacid i el capital que danyen la vida i
revisar la distribucié desigual i la seva devaluacié social.

Sens dubte ens queda molt per fer, la gesta és immensa, perqué
cal inventar una cosmovisié del mon i les relacions inedita de la
qual no tenim cap referéncia passada. Ens cal somiar i seguir ima-
ginant un mon per a tots els cossos i les ments sense condicions.
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“Pero som
conscients que el
cami és llarg, un recorregut
potser sense fi, perque la
nostra permanéncia ens demana
estar involucrats de manera constant,
conscients i actius on apareguin les
fractures socials (o0 on intuim que puguin
apareixer). Possiblement ens serveixin les
paraules lucides de Hessel: compte amb el
futur i viu el futur! No subestimem els perills
i sapiguem, al mateix temps, que tot perill
pot ser afrontat i superat. No obstant aixo,
desconfio del pur viu el futur, som-hi,
endavant, forcosament la cosa anira
molt bé” (Palacios i Romanach,
2011, a Planellai Pi¢, 2012).
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