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RESUMEN:

No se puede comprender aquello que no se conoce. La diferencia ha sido tratada como algo ajeno al ser humano, pero cada dia
més voces claman por su igualdad y se hace necesario descubrir aquello que la caracteriza. A principios de siglo los principales
académicos afirmaban que una cultura de la discapacidad emergfa, apuntando a tres dimensiones. Mediante una autorreflexion de
estas, el presente articulo pretende, de una parte, realizar una sintesis de los elementos principales, y de otra, descubrir en qué modo
puede cooperar para educar las miradas y las voces de la sociedad.

PALABRAS CLAVE: discapacidad, diversidad funcional, cultura, paradigmas, corporalidad.

ABSTRACT:

You cannot understand what you do not know. The difference has been treated as something alien to the human being, but every
day more voices cry out for its equality and it is necessary to discover what characterizes it. At the beginning of the century, leading
scholars asserted that a culture of disability was emerging, pointing to three dimensions. Through a self-reflection of these, this
article aims, on the one hand, to make a synthesis of the main elements, and on the other, to discover in what way it can cooperate
in educating the views and voices of society.

KEYWORDS: disability, functional diversity, culture, paradigms, corporeality.

INTRODUCCION

En el afio 2008, Susan Peters publicaba el capitulo ¢Existe una cultura de la discapacidad? Un sincretismo de
tres cosmovisiones posibles, en el que, rebatiendo a Lois Bragg, argumentaba que, en efecto, existe una cultura
de la discapacidad. Como el mismo titulo rezaba, Peters planteaba una cultura sincrética desplegada en tres
cuestiones, a saber: histérico-lingiiistica, sociopolitica y personal-estética. A través del andlisis autorreflexivo
de esas tres dimensiones se pretende revisar el estado de las mismas, asi como sefalar cémo estas pueden
constituir una via pedagdgica de la diferencia. Por lo tanto, a modo de preguntas de investigacion, se lanzan
dos cuestiones: ¢en qué estado se encuentra la cultura de la discapacidad? Y, ;cémo puede ésta favorecer la
educacion de voces y miradas hacia la otredad?

Primeramente, entrando en el tema de la cultura, lejos de pretender profundizar, si parece oportuno
mencionar brevemente qué entendemos por ella. En su tercera acepcion, la RAE, en la linea de las
descripciones de la Ilustracién, la define como un “conjunto de modos de vida y costumbres, conocimientos
y grado de desarrollo artistico, cientifico, industrial, en una época, grupo social, etc.”, lo que alude a aquel
patrimonio recibido de forma externa. No obstante, ya en el siglo XX, y en la linea del constructivismo, la
antropologia sefiala la cultura dentro de un “proceso dindmico en el que se participa” (Peters: 2008, p.147).
Estudios recientes, en una clara intencién de fusionar ambas ideas, apuntan a que es la cultura la que nos
hace “humanos, racionales, criticos y éticamente comprometidos. [...] A través de ella discernimos los valores
[...]. A través de ella el hombre se expresa, toma conciencia de si mismo, se reconoce como un proyecto
inacabado” (Custodio & Martin: 2020, p. 94). De este modo, la cultura relata el pasado, pero también
proyecta el futuro.
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No obstante, esas caracteristicas no son triviales, pues “knowledge and discourse, identities and
institutions, symbolic practices and life styles all are embedded and permeated by power relations, at the
same time cultural practices serve to stabilize hegemonic orders” (Waldschmidt: 2018, p. 71). Dentro de ese
orden, ladiscapacidad siempre ha quedado en tltima posicién[1], con lo cual la relacién entre las personas con
diversidad funcional y la cultura ha sido y es “precaria” (Custodio & Martin: 2020). Asi pues, y atendiendo
a la necesidad de que el ser humano participe en ella, se deben cumplir tres requisitos (Custodio & Martin:
2020):

Debe participar en la vida cultural, entendiendo esto como su proceso de identidad dentro una o varias
comunidades, asi como su desarrollo y expresion personales.

Debe acceder a la vida cultural, que alude a su derecho a conocer y a educarse.

Debe contribuir a la vida cultural, dentro del derecho a participar, como miembro de la comunidad, esta
legitimado a crear manifestaciones materiales, emocionales, etc. Asimismo, debe poder ser participe de las
formulaciones y aplicaciones de politicas que afecten a estos derechos culturales.

Importar lista

En referencia ala cultura de la discapacidad, no ha sido Peters la tinica que ha afirmado la existencia de esta
(Linton: 1998; Barnes & Mercer: 2003; Moscoso: 2011; Andrews et al., 2019), pues, como se verd reflejado
a lo largo del presente trabajo, hay motivos de sobra para pensar que asi es en la actualidad, y que la cultura
de la discapacidad conforma la identidad y el interés comin que permite unificar al colectivo y emanciparlo
del resto.

Aunque algunas teorfas les niegan a los grupos no étnicos la posibilidad de introducirse en el
multiculturalismo — por ejemplo, Will Kymlicka, segiin Moscoso (2011); o Ferreira (2008b) que encuentra
complicado crear patrones cuando la singularidad es bioldgica — hay otras voces que encuentran la misma
legitimidad a la afiliacién, aunque sea a causa de otros elementos no histdricos. Moscoso (2011), a su vez,
clama que lo que une, por ejemplo, a un ciego y a una persona con paralisis cerebral es su “experiencia como
ciudadania demediada”, es decir, la opresién, no “un déficit homologable en su capacidad funcional” (p. 79);
y afiade que no se trata de un colectivo natural, coincidiendo con Kymlicka, pues es la “tecnocracia médica”
la que lo ha creado. Con todo, ante el evidente incumplimiento de los tres requisitos expuestos antes, cabe
plantearse si ese es el inico motivo por el que se necesita tener una cultura de la diversidad funcional.

La diferencia, unida a lo extraordinario, suele etiquetarse en la categoria de lo monstruoso. Es parte del
imaginario social:

Pasamos a concebir al otro, al que es radicalmente diferente de nosotros, como un monstruo, como alguien
que situamos en la categoria de anormal. En algin momento de nuestra infancia construimos esta categoria
y le damos un sentido de diferencia en clave negativa. No queremos saber nada del Otro, del diferente, una
diferencia que podria ser contagiosa y que debemos rehuir. Y los adultos estamos detrés de esta construccion
negativa, porque el monstruo representa el caos en un mundo de orden que hemos intentado construir en
nuestras vidas. Entonces aparece el «diferente» y lo pone todo en entredicho, y esto rompe la armonia de
nuestras vidas (Planella: 2013).

Esta diferencia, en realidad, es aplicable a cualquier minoria social, pero, en concreto, la de la
monstruosidad ha sido relacionada con la diversidad funcional (Planella: 2007; Pié: 2014; Adams: et al.,
2015; Arnau: 2019; entre otros). En cualquier caso, gente estigmatizada hay por doquier, lo que hace
necesario tomar dos consideraciones: la primera, como plantea Planella (2007), que no es posible “existir
sin la presencia de la otredad” (p. 9); y la segunda, que esos estigmas son inherentes al propio ser humano,
que la llamada “anormalidad” es absolutamente suya: tan propia del ser humano es la capacidad como la
discapacidad; de hecho, y como advierte Marta Allué (2003): “nadie estd a salvo” (p. 20), y es que, ninguna
persona esta exenta de tener un accidente o de caer enfermo. Nadie puede considerarse inmune ni libre de
tales cuestiones. Es imperativo, pues, partir de esta concepcion para poder ver el valor de las personas con
discapacidad, un valor que ostentan como cualquier otro ser humano.
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Efectivamente, si continuamos explicando la deficiencia o la tara como algo ajeno a nosotros o, lo que es
igual, como algo ajeno a uno mismo, somos culpables de reducirla a la exclusion: exclusién en lo bioldgico
como algo meramente orgdnico, exclusién en lo social como algo que no puede estar junto a uno; pero, a
la vez, somos victimas de ella pues en dicha exclusién anida nuestra propia negacion, es decir, la exclusiéon
de nosotros mismos reducidos, por la misma ldgica, a organismos sanos, a individuos sélo capaces de existir
junto a otros organismos sanos; por lo tanto, limitados a ser organismo individual, somos también incapaces
de vinculo social, incapaces en aquello que precisamente nos hace humanos (Pérez de Lara: 1998, p.109).

Lainfluencia del enfoque médico convierte el problema en un asunto individual y privado, mientras que, si
la sociedad fuera consciente de su propia implicacién en esa realidad, quizd podria hacer algo por cambiarlo.
Allué (2002) senala la naturaleza estructural del problema, convencida de que una sociedad consciente y
comprometida, podria eliminar la discriminacién si ese fuera su deseo. Todo radica en la mirada hacia la
otredad, ésta “se constituye y se construye como un problema social que afecta a unos pocos, pero que
intenta resolver una mayoria no afectada creando actitudes y mecanismos que, lejos de integrar, acenttan
involuntariamente la exclusion” (Allué: 2012, p. 273). De este modo, se requiere educar dicha mirada, as
como la voz, de esa mayoria para aprender la diferencia, y para tal empresa, serd la cultura la via necesaria por
la que se alcanzara la comprension. Para poder dar respuesta a las dos cuestiones planteadas al principio, se
procede al andlisis de las tres dimensiones senaladas dentro de la cultura de la discapacidad.

En el primer apartado, se aborda el asunto histérico-lingiiistico, con el que se plantea el término miés
adecuado para referirse al colectivo, se cuestionan aspectos mds estructurales y se menciona la polémica
que rodea al lenguaje inclusivo. En el siguiente apartado, se ofrece una breve revision de los enfoques de la
discapacidad, asi como de su paralelismo en el mundo académico. De forma efimera, se menciona el activismo
que también forma parte del aspecto sociopolitico de la dimensién, asi como el orgullo. Después se desarrolla
el tema personal-estético en el que el cuerpo y la narratividad son los ejes principales. Finalmente, en las
conclusiones, se da respuesta a las dos preguntas lanzadas al principio, a la vez que se exponen otras pesquisas
de relevancia para el tema tratado.

EL ASPECTO HISTORICO-LINGUISTICO: SIN CONSENSO TODAVIA

Idiotas, retrasados, invalidos, deficientes, inadaptados y débiles son algunos de los nombres con los que han
sido denominadas las personas con diversidad funcional. Son numerosos los trabajos sobre estas etiquetas
(Allué: 2003; 2012; Arnau: 2019; Menéndez & Armas: 2019; Garcia: 2020) en los que se define y recorre el
catalogo de improperios, por lo que no se alargara aqui esta tarea. Asimismo, aunque cabria exponer también
un recorrido propiamente histérico en este apartado, es un aspecto demasiado extenso en el que no se puede
profundizar, por lo que se recomienda la lectura de trabajos sobre el tema (Aguado:1995; Vergara: 2002;
Eyler: 2010; Senent: 2017; Planella et al.,2021; entre otros).

Poniendo el foco en los términos, si bien la historia ha ofrecido clasificaciones hoy en dia impensables,
como por ejemplo, la lista que enumera Julidn Palacios (2003) de aquellos que ocupaban las instituciones
en el medievo: “caecus” (ciegos), “claudus” (cojos), “contractus” (deformados), “infimus” (discapacitado
en general), “vulneratus” (lesionados), “idiotus”, “imbecilis” o “simplex” (deficiente mental), etc.; aquella
terminologia que se debe tener en cuenta en el presente es aquella que el propio colectivo defienda, no la que
ha sido elegida de manera externa.

Barnes (2007) dice: “labels are generally imposed and rarely chosen” (p. 52); y aunque la palabra
“discapacidad” vino impuesta, llegd para quedarse. En su version inglesa (disability) data de 1547, aunque
por aquel entonces, la incapacidad podia aludir también a deudas, ateismo y otros menesteres (Adams et al.:
2015) que poco tienen que ver con el asunto que se trata en este articulo.

Su acepcidn en referencia a la deficiencia se reafirma con el surgimiento del modelo médico (Adams et
al.: 2015), que, de una parte, empieza a clasificar y etiquetar con ojo clinico, y, de otra, sirve para apartar
a las personas que la tienen del mundo laboral — por ejemplo, en Estados Unidos se usaba para referirse a
heridos de guerra o por accidente laboral, incapacitados para trabajar (Moscoso: 2016) —. En cualquier caso,
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poniendo el foco en lo seméntico, su significado hace referencia a las capacidades, o ausencia de las mismas,
por lo que, aunque es el término por excelencia, no esté libre de ofensa para una parte importante del colectivo
(Senent: 2017).

En el siglo XX, llegd el momento en el que se propuso el cambio del “identity-first language” al “person-
first language” (Andrews et al.: 2019), entonces se habla de “personas con discapacidad”, no de discapacitados
o discapacitadas. En concreto en Espaifia, esto sucede en los afios 90 (Solves: 2013), pero es este el momento
en el que se disuelven las opiniones.

A nivel internacional, existe una clara preferencia por el “identity-first language” y se utiliza
preferentemente disabled people, considerando el resto de las opciones como eufemismos (Andrews et al.:
2019), ademds como énfasis (asi lo recalca el modelo social) de que son “disabled people” porque la sociedad
lo propicia, es decir, situar a la persona delante del término se cree que resta importancia a la culpabilidad
del entorno (Solves: 2013; Arenas: 2017), y al debilitar la palabra “discapacidad” podria perder visibilidad el
movimiento (Andrews et al.: 2019).

A nivel nacional, Espafia se encuentra inmersa en una batalla lingiiistica propia, no porque exista disputa
sobre si debe ir primero la persona o la identidad — puesto que hay consenso en que debe decirse “personas
con discapacidad” -, sino porque en enero del ano 2005, y a través del Foro de Vida Independiente y Divertad
(FVID), surgié el de “personas con diversidad funcional” (Romanach & Lobato, 2005), de la mano del
“modelo de diversidad”. Este, que Canimas (2015) sefiala dentro del paradigma social, s el primero que surge
desde el propio colectivo y que no contiene ninguna acepcién negativa. En esencia, reivindica la diversidad
como riqueza, “algo a celebrar y no algo a eliminar o superar” (Arenas: 2017, p. 45). A pesar de este hecho,
son muchas las criticas que han surgido a su alrededor, como la que seiala Moscoso (2011):

Asi definido el concepto de diversidad funcional es tan amplio que pierde utilidad operativa y capacidad de
concretarse en estrategias operativas concretas. Y lo que es peor, parece desentenderse de la necesidad tedrica
de dar cuenta de la imbricacidn concreta entre determinadas constituciones fisico-psiquicas y las situaciones
de ciudadania demediada (p. 80).

O las que refiere Arenas (2017), al afirmar que Miguel A. Ferreira cree que se trata de una “herramienta
ideoldgica”, méds que de un “concepto socioldgico”, y al citar a Pablo Echenique, y su rechazo hacia la
posibilidad de que un cambio lingiiistico produzca uno social. No obstante, pese a las voces en contra, y
aunque no se pensé como sinénimo de discapacidad, es un término extendido que, actualmente, coexiste en
Espana con el de “personas con discapacidad” (Arenas: 2017; Garcia: 2016; 2020).

Prueba de la preferencia mas o menos mayoritaria del término “disability” a nivel internacional, y dentro
del activismo, fue la campana de la etiqueta #SayTheWord, en la que, arguyendo en contra de eufemismos, se
solicitaba el uso de la palabra “discapacidad” (Andrews, et al.:2019), en Espana hay ¢jemplos de esta misma
iniciativa, pero este aspecto serd tratado en el apartado siguiente.

Cabe senalar que han surgido otros nombres desde el paradigma social, como son los que rodean a la crip-
queer theory: tullido, cojos/as, retrdn, cascao, etc.[2]. También destaca el aportado por Gayatri Spivak, con
los Subaltern Studies, bajo el que “subalterna” es toda aquella persona en opresién (Pié: 2014). A este respecto,
estos términos son intentos de reformular, asi como de transgredir (al reapropiarse del insulto, en casos como
“tullido”) que, por el momento, se circunscriben a dmbitos concretos del academicismo o del activismo. Y
es que, teniendo en cuenta que ain se lucha, como se ha dicho, por el lenguaje inclusivo, es 16gico que nadie
ajeno al colectivo se atreva a usar un “cascao” sin sentir que estd ofendiendo. En todo caso, y siguiendo los dos
planos del habla que menciona Ferreira (2008b), se podria usar a nivel privado, pero no en la esfera publica,
que siempre tiende a mostrar lo “politicamente correcto”.

La mayoria de las etiquetas son usadas como "insulto”, e incluso las menos remotas han entrado en esta
categoria, pues no es raro oir a alguien llamar “autista” a otro solo porque este no le hace caso. Se trata de
practicas cotidianas del lenguaje en el plano privado, como: “;estds sordo?”, “eres idiota” (Andrews et al.:
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2019, p. 3), o decir que se esta ciego cuando uno ha bebido alcohol (Ferreira: 2008b), entre otros ejemplos
similares.

Para acabar con el aspecto terminoldgico, en el proceso de cambio es necesario también seguir investigando
y reflexionando sobre la identidad dominante, no solo la oprimida (McRuer: 2020), como se ha visto, el
problema de la heterosexualidad o de la capacidad es que se definen como el estado “normal” de una persona,
por lo que, para poder cambiar la mirada y la voz hacia la diferencia, primeramente, se debe volver a conocer
lo estdndar. Sobre todo, habria que realizar una profunda reflexién sobre aquellos términos que, de tan
estructurales, nadie se plantea, como se instaba en la introduccion.

Un término muchas veces unido a la diversidad funcional es el de las llamadas “enfermedades raras”.
Como afirma Couser (2015), el imaginario social no discierne entre enfermos y personas con discapacidad.
En muchos casos (no todos, evidentemente) las personas que tienen enfermedades no sufren, sino que se
encuentran en su estado natural, sanos/asy estables. A este respecto, las palabras “illness” y “disease” en inglés
hacen las veces de distincidn, pero en espaiol no hay otra palabra para diferenciar sendas realidades (de
hecho, estas dos palabras se traducen por “enfermedad”). Se podria pensar que “sindrome” es otra opcidn,
pero si uno atiende a su definicién — “conjunto de sintomas caracteristicos de una enfermedad o un estado
determinado” (RAE) — estd claro que incurre en la misma inexactitud. Y es que, llamar enfermedad al estado
de una persona con diversidad funcional, que no reviste ningtin padecimiento, resulta inapropiado. En inglés,
como indica, de nuevo, Couser (2015) “although disability and impairment are distinct from disease and
illness, disability, like illness, involves real dysfunction in the body” (p.303), por lo que, distinciones aparte,
se aboga por el parentesco y la superposicion de las personas que presentan estas dos tlltimas realidades.

Finalmente, en la linea del modelo rehabilitador, las personas que asisten a sesiones de fisioterapia,
psicologia, logopedia, etc. son llamados pacientes, incidiendo en la idea de enfermedad y de tratamiento.
Quizd también cabria plantearse que son solo alumnos/as de unas clases de refuerzo que les ayudan a
desarrollar al méximo sus capacidades, no a ser curados/as. Estas son solo algunas ideas de las que florecen
al intentar cuestionar aquellos aspectos del todo estructurales, como senialaba Allué (2002) al hablar de los
“lavabos adaptados” y su contundente: “No existe un tercer sexo con ruedas en los genitales” (p.68). Se trata
de observar alrededor y ver aquello que sigue perpetuando la diferencia.

El derecho a la protesta

En los tltimos tiempos, parece haber surgido una permeabilidad hacia la ofensa, y que cualquier
reivindicacion sobre el lenguaje inclusivo pasa por ser parte de esos ofendiditos que define Lucia Lijtmaer
(2019), pero no se trata solo de que las personas sean mds sensibles hoy en dia. El colectivo de personas
con discapacidad lleva siglos portando y soportando, sosteniendo y sufriendo las etiquetas mds hirientes. De
hecho, no hace ni medio siglo de la lucha por términos inclusivos, un proceso que sigue muy vivo, como se
ha expuesto.

Por lo tanto, no se trata de una reivindicacion oportunista, ni muchisimo menos. Perseguir un lenguaje
justo e inclusivo deberia ser tarea de toda la humanidad. Es un hecho reconocido que el habla crea realidades
(Austin: 1962). Esas palabras, ademas de ofender — Planella (2012) afirma que tienen el “poder de herir a
los otros” (p. 15) -, crean una realidad en la mente y en el “ADN cultural” que pasard de generacién en
generacion (Calderon: 2014).

A diferencia del mundo animal, los seres humanos en ocasiones tienen la opcion de elegir las jerarquias,
y pasar de la seleccién natural a la seleccidn tecnoldgica. Si bien los estindares de la biologia tienen mayor
rigidez, los de la cultura son siempre moldeables. Asi, como indica Calderén (2014), mientras un homosexual
es “nulo” parala biologfa, puesto que (a priori) no vaa reproducirse, este hombre puede aportar informaciény
saber al ADN cultural. Los avances tecnolédgicos podran ayudar a luchar contra la biologia hasta cierto punto
— con injertos, con medicinas, etc.; con cualquier elemento que ayude a alargar la esperanza de vida y mejorar
la calidad de la misma —, no obstante, a nivel cultural las posibilidades son infinitas.
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Pero ya no se trata solo de esa proyeccién de futuro, sino que a nivel particular no se tiene constancia de lo
duro que es para una persona portar segiin qué etiqueta. No se debe olvidar que las clasificaciones dan fe de:
incapacidades, anormalidades, enfermedades, dependencias, etc. Como enfatiza Joan Canimas (2015):

No es una descripcion con la que la persona afectada se encuentra de vez en cuando, como le ocurre a una
persona con calvicie o incluso con cancer, sino que la define ¢ identifica de por vida y en todos los contextos,
y lo hace de forma problemitica, inferiorizante, sufriente, victimizadora, que es interiorizada por propios y
extranos (p. 83).

Ademis, y volviendo a citar a Lijtmaer (2019), que la queja se ridiculice es el mecanismo de la
heteronormativizacién para acallar las voces que gritan contra sus imposiciones; la cuestion es: “ccémo
y por qué hemos aceptado que se demonice la protesta?” (p.58). Esta, enfatiza la autora, es un derecho,
y si el colectivo de personas con diversidad funcional nunca hubiera protestado, seguiria aguantando
etiquetas peyorativas como las que se han mencionado anteriormente. No se debe, por lo tanto, dejar
de protestar contra el sistema que Arnau llama “opresor de dominacién patriarcal-biomédio-capacitista-
minusvalidista” (2019). Se ha abordado este tema a colacién de la reivindicacion por lo terminolégico, pero
se profundiza en el siguiente apartado, en relacién con el activismo.

EL ASPECTO SOCIOPOLITICO: MAS ALLA DEL MODELO SOCIAL Y DE LOS DISABILITY
STUDIES

La cuestion sociopolitica de la cultura de la discapacidad es la que tiene que ver con las politicas aplicadas,
los paradigmas bajo los que se ha visto y ve envuelta, asi como, desde el siglo XX, el activismo que el propio
colectivo viene realizando. Serfa un propdsito ambicioso y extenso analizar en profundidad cada enfoque
existente sobre la diversidad funcional, ademds de una tarea que ya se ha realizado en numerosas ocasiones
(Allué: 2003; Toboso & Arnau: 2008; Romafach: 2009; Seoane: 2011; Arenas: 2017; Arnau: 2019), por lo
que, la pretension es la de exponer, de forma breve, los distintos paradigmas, resaltando los actuales, ya que
son los que, por fin, cuentan con la participacién (en mayor o menor grado) de sus protagonistas.

El primer paradigma es el de la prescindencia o moral o de castigo divino (Romanach: 2009) o de
innecesariedad (Arnau: 2019), caracterizado por las politicas eugenésicas y por la explicacion supersticiosa
de la anormalidad. Hay autores que lo subdividen en dos (Toboso & Arnau: 2008; Seoane: 2011):
protagonizando la eugenesia un subtipo y la marginacién el otro (con la creacién de espacios destinados para
las personas con discapacidad).

El modelo del que mas se ha hablado (y se sigue hablando) es el médico, también
llamado “rehabilitador” (Toboso & Arnau: 2008), “individual”, “clinico” (Solves: 2013) o “de
intervencién” (Palacios: 2003), de corte esencialista y reduccionista, ve a las personas con discapacidad como
enfermos/as a los/las que trata de curar y normalizar. Segin Menéndez y Armas (2019) bajo este enfoque se
trata, diagnostica, jerarquiza, valora, asigna recursos, ayudas, “en funcion de las necesidades especificas y en
base y referencia a una norma de salud biomédica universal homogénea y homologada” (p. 25).

El siguiente paradigma es el social o emancipador, o de vida independiente (Romanach: 2009). Este lo
sitia Arnau (2019) en el afo 1979, cuando fue formulado por Gerben DeJong en oposicién al médico. El
enfoque mueve el centro del problema del individuo a la sociedad, siendo ésta la que, con sus barreras e
impedimentos, incapacita a las personas (Barnes: 2011). Bajo este modelo, ademds, se defiende que la persona
con discapacidad puede contribuir a la sociedad tanto como cualquiera, y siempre con el respeto hacia la
diversidad.

Hasta aqui se podria decir que se han mencionado los modelos con consenso, puesto que todo lo que ha
sucedido con posterioridad al surgimiento del modelo social parece haber atomizado posturas. Partiendo
de que “there is substantial anthropological and sociological evidence that societal responses to people
with impairments or “long term health” conditions varies across time, culture and location” (Barnes: 2011,
p- 56), se deduce que todos los paradigmas tienen vigencia en mayor o menor grado y en uno u otro
lugar del planeta simultdneamente, asi lo sostiene Romanach (2009) y la autora del presente articulo.
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No obstante, el modelo médico ha tenido y tiene tanto vigor que, en lugar de ser mitigado por el resto,
se cree que se fusiond con el social y formé el paradigma “biopsicosocial” (Barnes: 2011; Seoane: 2011;
Canimas: 2015). Ya sea para convertirse en este ultimo, o para pasar a ser la mezcla de varios, el cambio se
produjo en dos fases a través de la Organizacién Mundial de la Salud con la Clasificacion Internacional de
Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) en el 1980, y con la Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) en el 2001.

Esta segunda clasificacion fue la que diferencié entre impairment (deficiencia) — fisica o bioldgica — y
disability (discapacidad) — el proceso de la deficiencia que deviene en obstdculo —. Con todo, esta clasificacion,
es para algunos la constatacion de la vigencia del modelo médico (Rodriguez & Ferreira: 2010).

Por otra parte, y poniendo el foco en el modelo social, hay cinco criticas clave (Toboso: 2018) que dan
razén a la existencia de los nuevos modelos:

La ausencia del cuerpo en su discurso.

Separar deficiencia y discapacidad.

Carencia de un marco para la interseccionalidad.

Su visién occidocéntrica y hegeménica.

El discurso capacitista.

Importar lista

Como se ha dicho, estas criticas se traducen en nuevos modelos que tratan de solventar algunas o varias de
ellas, ya sea proclamando sus propios paradigmas a viva voz, o situando estos como una rama divergente del
propio modelo social, y en cualquier caso, bebiendo de otras teorfas para solventar las carencias de este.

Asi, en primer lugar, Toboso (2018), en el campo de la filosoffa moral y politica, se apoya en el “modelo
de las capacidades y funcionamientos” de Amartya Sen en un intento por superar la visiéon occidocéntrica y
hegemoénica del modelo social.

El enfoque se basa en una visién de la vida como combinacién de varios “quehaceres y seres”, en el que
la calidad de vida debe evaluarse en términos de la capacidad para lograr funcionamientos valiosos. Algunos
funcionamientos son muy bésicos, como estar nutrido adecuadamente, tener buena salud, etc., y a todos estos
se les puede asignar ponderaciones altas, por razones obvias. Otros pueden ser mis complejos, pero seguir
siendo ampliamente apreciados, como alcanzar la autodignidad o integrarse socialmente (Toboso & Arnau:
2008, p. 71).

A su vez, Javier Romanach (2009) senalé el “modelo de las capacidades” de Marta Nussbaum, que
deriva del anterior, y cuya principal premisa era la de defender la dignidad de la persona por encima de su
productividad. Dicha dignidad se enlaza con las capacidades de cada individuo, y sobre éstas aporta una lista
(con 10 capacidades humanas basicas), de lo que se desprende que, una vida a la que no le sea posible realizar
alguna de ellas, no es “plenamente humana” (Romafiach: 2009, p. 27).

José Antonio Seoane (2011), que criticaba el paradigma social por sobrevalorar el papel de la sociedad
como causa de la discapacidad y la discriminacion, aport6 lo que él denominé el “modelo de los derechos”,
como culminacién del “proceso de humanizacién” de la persona con diversidad funcional, y como garante
de las condiciones basicas de la vida digna, mediante las categorias: moral, juridica y politica.

El derecho no crea, sino que reconoce la personalidad: todo ser humano merece el reconocimiento de su
condicién de persona. Toda persona es sujeto de derecho y tiene personalidad juridica, que implica ser titular
de derechos y obligaciones y sujeto de relaciones juridicas. En suma, la persona con discapacidad es, y no
puede no ser, un sujeto de derecho (Seoane: 2011, p. 151).

Para Canimas (2015), el paradigma que presentaba Seoane no era mas que la fusion de los tres modelos:
médico, social y de diversidad, aunque si coincidia con ¢l en la visién de la discapacidad no como pura
construccion social.

Por otra parte, encontramos el llamado paradigma de “justicia por la discapacidad” (disability justice),
defendido por Andrews et al. (2019), con el que se promueve la interdependencia y el colectivismo,
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poniendo énfasis en la desaparicion jerdrquica dentro del propio colectivo, y ensalzando la solidaridad como
herramienta de unién y de lucha por la justicia, algo que anuncia la interseccionalidad de la que se hablara
mas adelante.

De la mano del término “diversidad funcional”, como se ha visto en el apartado anterior, surgié el modelo
de diversidad de la mano de Agustina Palacios y Javier Romanach en el afio 2006. La peculiaridad de este
modelo, como se hadicho con el término al que vaasociado, es que nacié del activismo, del propio colectivo. El
enfoque persigue una sociedad no discriminatoria, en la que cualquier persona pueda ser feliz y disfrutar, sin
importar su edad o sus capacidades. Encuentra sus origenes en lo que Romafiach y Guibet-Lafaye agruparon
en 2010 como “éticas de la diversidad” que, en realidad, incluyen varias teorias, entre ellas: los paradigmas
propuestos por Honneth y Fraser, las légicas de dominaciéon de Foucault, y las éticas del cuidado o de la
implicacién. Con todo, Romanach (2012) dio un paso més all4 intentando englobarlas bajo un concepto que
acund como “divertad”, que es la fusion de libertad, dignidad y diversidad; para abarcar “todas las realidades
humanas” sin importar su edad, fe, origen, sexo, etc. (Romanach: 2012).

Uno de los detractores del modelo de diversidad es Canimas (2015) (més proclive al modelo
biopsicosocial). Aunque es partidario del término “persona con diversidad funcional”, rechaza el paradigma
“social-hermenéutico” que lo envuelve, como él mismo lo llama, dentro del “nietzscheismo y foucaultismo
més o menos constructivista (o posestructuralista)” (p. 81). Sus argumentos van desde el problema “de
proteccion” — que implica la no correccidn de disfunciones por voluntad del individuo o de sus progenitores,
al considerar estas unicamente diversidades orgénicas y de desarrollo —; hasta la total separacién de la
opresion homosexual respecto de la discapacidad —. Asi pues, este autor defiende que alli donde se trata
la homosexualidad de forma abierta, desaparece el problema; sin embargo, donde se intente interpretar la
discapacidad de forma diferente, algunas de las trabas que esta presenta prosiguen —. Como se ha anunciado,
Seoane (2011) coincide en esto al senalar que, aunque la diversidad funcional pueda verse como un hecho
institucional, no significa que toda ella sea un constructo social, ni esté limitada a “hechos institucionales”,
ya que, tienen lugar sucesos o situaciones que no dependen de las “preferencias, valores o actitudes” (p.156)
del ser humano.

Para Rodriguez y Ferreira (2010), el error del modelo de la diversidad funcional es el de no poner el cuerpo
como objeto de reflexién (p.306), algo que evidentemente también achaca a los modelos médico y social. Sin
embargo, se hablard del cuerpo més adelante.

Academicismo

A nivel académico, el modelo social se entrelaza al surgimiento de los Disability Studies (DS) (que
representan principalmente, Oliver, Barnes y Finkelstein en Reino Unido; y Roberts, Linton y Zola
en Estados Unidos), paralelamente a los enfoques, se podria decir que también han aparecido distintas
tendencias sobre las que se llevan a cabo las investigaciones y teorias. A raiz de las cinco criticas que
se han mencionado anteriormente hacia el modelo social, surgen en primer lugar, los Critical Disability
Studies (CDS), que segin Meekosha y Shuttleworth (2009), siguen cuatro lineas: alejamiento del binarismo
(deficiencia — discapacidad); a los dmbitos socio-econdmico y politico, aplican también la psicologfa, la
cultura, el discurso y lo carnal; distanciamiento de los matices regulatorios y controladores que perviven en
los DS; y adquisicidn de la teorfa critica como han hecho otros colectivos. A su vez, Toboso (2018), apunta
por su cuenta otros puntos: aplicacién del modelo de Sen para paliar el occidocentrismo, como ya se ha
senalado; cuerpo y bioética; aproximar las éticas de la diversidad contra el discurso capacitista; y, por tltimo,
aceptar el funcionamiento como cualidad emergente entre cuerpo y entorno, y acomodar los ecosistemas de
funcionamiento como ideal regulativo.

Posteriormente, a los CDS se sefiala la aparicién de los Cultural Disability Studies (CSC), cuya principal
diferencia con los anteriores, aunque también (y siempre) interdisciplinares, es que se centran en materias
de ciencias sociales (antropologfa, lingiiistica, literatura, etc.), mis que en las de humanidades. Segin
Waldschmidt (2018) lo conforman: Robert McRuer (crip theory), Lennard J. Davis entre muchos otros[3], y
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sus objetivos son: “to question the reality of disability and impairment, theorize the body and its materialism,
think about the mechanisms of categorising people and, last but not least, reflect personal experience” (p.
70). Esto tltimo, en definitiva, apela al nacimiento de otro modelo, el llamado “modelo cultural de la
discapacidad” (cultural model of dis/ability) que se describe en cuatro lineas de pensamiento (Waldschmidt:
2018):

La deficiencia, la discapacidad y la normalidad carecen de significado.

La discapacidad debe entenderse como una diferencia naturalizada y encarnada.

La discapacidad es el resultado de 6rdenes simbdlicos, practicas corporales e instituciones sociales.

El problema reside en la sociedad y en la cultura en general. Si siempre se ha mirado a la persona con
discapacidad, se debe poner el foco “al otro lado de la moneda”, esto es, en la supuesta normalidad; con el
objetivo de comprender las formas dominantes de problematizar la salud, la normalidad y el funcionamiento.

Importar lista

No obstante, la misma Waldschmidt (2018) aboga por la fusién de todas estas discusiones metodolégicas,
es decir, no pretende que estas teorfas superen el modelo social ni a los DS, sino que estos ultimos beban
de todo lo que ha surgido tras ellos. Por su parte, Eyler (2010), quien si discierne el modelo cultural ante la
dificultad de reconciliarse con la separacidn de deficiencia y discapacidad, separa el modelo cultural del social
precisamente porque para el primero la discapacidad sirve las veces para definir lo bioldgico, pero también
la estigmatizacion social.

Asimismo, y ya dentro de la mirada interseccional, se encuentran los Queer Disability Studies (Mateo del
Pino: 2019) o Feminist Disability Studies (Garcia: 2016) o las alianzas tullido-feministas (Garcia: 2020).
Como se mencionaba al hablar de lo crip, estas teorias buscan alianzas locales entre las “multiplicidades”.
Defender una cultura de la discapacidad propia, no es dbice para que sus participantes entren en contacto con
el resto de subalternos. Estalinea de trabajo, en clara critica hacialos DS, “analiza cémo social y culturalmente
las categorias —género, raza, etnia, discapacidad, sexualidad, clase social, nacionalidad- se entrelazan” (Mateo
del Pino: 2019, p. 3). Incluso van mis alla, con el transfeminismo y la conversion de queer en su versidon
“surefa’: cuir, en un intento de no dejar a nadie fuera, asi como de luchar contra el occidocentrismo. En este
sentido, cabe sefalar la teorfa de la “discriminacion multiple” (Arnau: 2019), pues no se trata solo de crear
alianzas, sino que hay muchas personas que sufren varias discriminaciones de forma simultanea, por lo que,
es importante que se tengan en cuenta.

Sucede que, en Espana, como en otros paises europeos — Waldschmidt (2018) asegura que los estudios
sobre discapacidad en Alemania son adolescentes, al tener alrededor de quince anos) —, tanto los DS
como sus sucesores llevan anos de retraso en comparacién con el Reino Unido y Estados Unidos. Ferreira
(2008a) sefiala que los DS en Espana no han encontrado un “eco académico” en la disciplina socioldgica. En
comparacion, el movimiento queer espafol ha ido en paralelo a su academicismo — con quien se encuentra
en continuo didlogo —, sin embargo, el movimiento crip espanol, representado por el activismo de vida
independiente, no ha ido de la mano de las universidades, las cuales estan todavia ancladas en el modelo
rehabilitador o, como mucho, en el social, por lo que “dificilmente puede aludirse a un corpus tedrico crip en
el Estado espafiol, habiendo ademds escasos referentes académicos que hablan en primera persona” (Garcia:
2020, p. 16).

Con todo, y en sintonia con la interseccionalidad, se debe identificar el trato a la diversidad funcional
dentro de los ismos, esto es, debe estudiarse como se hace con el racismo, el machismo, la homofobia (Barnes:
2007; Mateo del Pino: 2019; Adams et al.: 2015); conceptos mucho més extendidos que la anormalofobia,
de la que apenas se sabe nada, y que Carme Riu (2012) define como un sintoma psicoldgico de la sociedad
normalista en claro rechazo hacia lo que no lo es; o el minusvalidismo, que es el “prejuicio activo contra las
personas con diversidad funcional que socava la autoestima y produce trato de inferioridad, discriminaciény
exclusion sobre mujeres y hombres de quienes se suele desconocer todo salvo el rasgo estigmatizante con que
se les identifica” (Novoa: 2006, p.1). También en redes sociales se encuentran publicaciones con la etiqueta
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discafobia, mucho menos generalizada que las dos anteriores. Se asiste, de nuevo, a un trato diferente hacia
la discapacidad, no solo a la hora de discriminar (ocupando tradicionalmente el tltimo escalén dentro de las
minorfas marginadas, como se ha apuntado con la cita de Vanier), sino también cuando se trata de paliar esa
exclusion, como se desprende de la escasa divulgacion de la ya mencionada anormalofobia. Para Menéndez
y Armas (2019), esto se debe a que la diversidad funcional se enmascara detrds del buenismo de las personas
no discapacitadas, de ahi su invisibilidad frente a otras luchas.

Como demuestra este breve recorrido por los paradigmas actuales y el academicismo, y como ya se ha
advertido, la teoria sobre la diversidad funcional se encuentra atomizada. Esto es un reflejo de lo dificil que
resulta alcanzar consensos cuando las realidades son tan heterogéneas. No obstante, como bien apuntan
aquellas teorfas con mirada interseccional, sin duda, la solucién pasa por dialogar y crear puentes de
entendimiento. A este respecto, en el dmbito educativo, se ha venido luchando por aplicar un modelo
dialégico-participativo (Herrero: 2012; 2013)- las relaciones horizontales y la participacion son esenciales
para toda comprension —; asi pues, se precisa de un enfoque dialdgico entre las alianzas locales que ya se han
mencionado para paliar los efectos de la dispersion. De este modo, didlogo, participacién y enfoque REM
— formulado por Herrero (2012; 2013) como un acto reconstructivo-empoderador en el que la persona
aprende a la vez que deconstruye —, se convierten en el vehiculo del cambio, tintado por la Cultura de la Paz.

Activismo

Aunque parece tratarse de algo mucho mds reciente, las primeras muestras de activismo surgen a finales
del siglo XIX y principios del XX, cuando se forman las primeras asociaciones de personas ciegas y con otras
discapacidades en Estados Unidos, Reino Unido e Irlanda, organizdndose “to resist restrictions on their
freedoms and demand economic opportunities within industrial economies” (Nepveux: 2015, p. 74).

No obstante, la verdadera explosién, como es bien sabido, se produce en los anos 70 del siglo pasado,
con el conocido caso de los Rolling Quads de Berkeley, con Ed Roberts a la cabeza. Esto era fruto de los
acontecimientos de la década anterior, en la que tanto la revuelta por los derechos civiles del Black Power
como la de otras minorias, favorecieron que la gente reconociera y cuestionara la violacién de sus derechos.
A la fundacién de Roberts en el 1972 del Centro de Vida Independiente, le siguieron las sentadas y huelgas
de hambre en edificios federales de diversas ciudades americanas (Nueva York, San Francisco, etc.) por el
retraso en laaplicacion de la Seccién 504 de la Ley de Rehabilitacion de 1973, lideradas por el grupo Disabled
in Action, y que culminé con la ocupacién durante 25 dias de la sede de San Francisco por activistas de la
discapacidad[4] (Nepveux: 2015).

Asi, se inicié el Disability Rights Movement (DRM) (movimiento por los derechos de las personas con
discapacidad), cuyo conocido lema es: “nothing about us without us”, en paralelo a los DS, pero tomando
senderos distintos: el primero busca la formulacién y aplicacién de leyes y politicas més igualitarias hacia su
colectivo, y los segundos se encargan de preparar y modificar el ideario para dejar de ver la discapacidad como
algo bioldgico y verlo como un valor de la variedad humana.

Reino Unido tuvo también su papel en este momento con la aparicién de la Union of the Phisically
Impaired against Segregation (UPIAS), y que dio lugar al modelo social (Nepveux: 2015). Con la expansion
de estas ideas, y como se puede observar actualmente, son cuantiosos los grupos y asociaciones que florecen
también mds alla del territorio angloparlante, grupos que se unen para luchar contra discriminaciones
puntuales y otros por patologias/sindromes, etc. En Espana, por ejemplo, llegé en el afo 2001 la versién
del grupo de Roberts: el Foro de Vida Independiente y Divertad (FVID), que también se ha mencionado
anteriormente.

Sin embargo, y aunque en muchas ocasiones se senala a las nuevas tecnologias como nuevas formas de
marginar y de no dar acceso, son ellas las que han permitido el florecimiento de nuevas formas de movimiento
en los ultimos anos, gracias sobre todo al empleo de redes sociales, en lo que se denomina click-tivist
(Nepveux: 2015). Algunas muestras de este nuevo activismo se encuentran en distintas campafias, como la del
hashtag #CripTheVote (Mann: 2018), que ha reivindicado el derecho al voto por personas con discapacidad
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en Estados Unidos durante varias elecciones en la red social Twitter. La campana de 2016, que se encaminaba
en la interseccionalidad, sirvié para crear conciencia sobre la inaccesibilidad de muchos de los centros de
votacién; la difusién de imagenes fue de ayuda y alenté el compromiso, creé identidad, inclusién y fomentd
el orgullo de sus participantes (en este caso voter pride, pero no desagregado del orgullo como colectivo)
(Mann: 2018).

Otra campafia, ya mencionada, es la de #SayTheWord, con la que se reivindicaba el uso de “disabled”.
Algo parecido sucedid en Espafa, en el aio 2006, por parte de Cocarmi (Comité Cataldn de Representantes
de Personas con Discapacidad) con la campana (tradicional, no digital) “No nos cambies el nombre”, que
més que defender la palabra “discapacidad” lo que queria era reivindicar su rechazo al término “diversidad
funcional” (Garcfa: 2020).

Al activismo digital, se unen los blogs y paginas web, algunas directamente centradas en fomentar el
orgullo de la discapacidad, inherente a su cultura. Algunos ejemplos se encuentran en piginas como:
disabledandproud.org (en el seno universitario americano) (Garcfa: 2016), o disabilitypridenyc.org (que
organiza el desfile del orgullo anual en la ciudad de Nueva York, pero que existe con otras muchas ciudades),
o ¢l blog Autismo, Liberacién y Orgullo (aunque centrada en autismo, ofrece entradas de contenido muy
interesante y ofrece su ayuda a personas que lo necesiten).

Por otra parte, son dignos de mencién algunos estudios realizados en Estados Unidos en los tltimos afos
en tanto que hablan de la cultura, el orgullo y el activismo. Uno de ellos (Forber: 2018) encuentra que,
entre alumnado universitario — la “generacién ADA”[5] ya ha alcanzado el nivel superior en sus estudios
— se constata la existencia de una cultura de la discapacidad, que los y las jévenes describen en tres puntos:
independencia, justicia social y solidaridad (Forber: 2018). Asimismo, otro trabajo (Bogart & Lund: 2017)
verifica que el orgullo ayuda a mitigar el estigma en personas con diversidad funcional (aunque se senala que
el orgullo discapacitado se encuentra en una fase incipiente), y favorece su autoestima y participacion en la
lucha.

En definitiva, tanto el activismo de la diversidad funcional como su orgullo parecen tan emergentes como
su propia cultura; y aunque estos movimientos y el academicismo no parecen ir de la mano, Nepveux (2015)
afirma que son interdependientes, y que los y las activistas pueden sacar provecho de los puentes que construye
el mundo académico con los otros movimientos.

Por lo que respecta a los paradigmas, se desprende que, mientras el mundo académico mayoritariamente y
el activismo en menor grado, promueven sus teorias siempre en busca de mejoras, en el mundo lo que parece
percibirse es la pervivencia de dos o tres modelos vigentes: el biopsicosocial, como se ha sefialado, o los tres:
médico, social y de diversidad.

EL ASPECTO PERSONAL-ESTETICO: EL CUERPO “DIS”

Esta tltima dimension tiene su nucleo en el cuerpo. No obstante, antes de exponer la relacién entre la
discapacidad y ¢l, conviene apuntar a que todo proceso ha tenido que ver con la pedagogia del cuerpo. Esto
también remite a una construccién social de la que resulta dificil ser separada. Serfa imposible trazar esta teoria
con detalle en el presente trabajo, tratindose de un tema interdisciplinar y extenso, por lo que se recomienda
leer a Planella (2003), Pié (2014), entre otros, para mayor concrecion.

Partiendo de que “no es concebible la vida sin el cuerpo” (Planella: 2003, p.90) y de que “sin cuerpo,
simplemente... jno somos!” (Arnau: 2019, p. 141), este pasa por distintas percepciones alo largo de la historia
occidental: desde el dualismo, al pecado, a ser una maquina, a ser el centro de gravedad, a su higienizacion,
etc. Son los discursos contempordneos los que colocan el cuerpo en una dimensién distinta y permiten hablar
de lenguaje y emociones. Es mds que un punto de partida, puesto que como indica Planella (2003) citando
a Llamas, tnicamente si se es un cuerpo, se puede ser algo mas.

En base a las distintas definiciones que dan los diccionarios, Planella (2003; 2012) lanza tres principios:

El cuerpo hace referencia a la parte fisica de la persona (orgénico).

El cuerpo es comprendido en contraposicién al alma (dualismo).
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El cuerpo es sindnimo de persona (hermenéutica subjetiva).

Importar lista

Estas premisas representan algunas de las teorias pedagdgicas de las que el mismo autor habla. La educacién
ha venido centrada en aquello intelectual (alma, espiritu) y es gracias a los nuevos discursos, que se presenta
como una pedagogia somdtica. Todo pasa por luchar contra la relegacién del cuerpo al silencio, contra el
rechazo hacia su discurso y su lingiiistica propia, es decir, es esta reivindicacion la que da cuenta de una
pedagogia corporal. Se tratarfa, en definitiva, de un “¢jercicio hermenéutico” (Planella: 2003) mediante el
que se logre un equilibrio entre el aprendizaje intelectual y el corporal, en lugar de infravalorar este tltimo y
verlo como un impedimento para alcanzar el primero.

Ante el dualismo, Pi¢ (2014) argumenta en favor de preponderar la parte simbdlica sobre la parte fisica
(Korper) del sujeto, para poder llevar a cabo “una arqueologia de la subjetividad”, para descubrir el cuerpo
“como textura en construccion anudada a la vida (como Leib) [...]. El cuerpo como mensaje politico de
resistencia, como manera de fugarse y contestar el mandato social” (Pié: 2014, p. 150). Y en esto coincide
Arnau (2019), citando a Galarza, pues si es cierto que el cuerpo es un dispositivo de control, también lo puede
ser de “denuncia y de reivindicacion” (p.142).

Acabado este inciso, se pone el foco en la relacidon del cuerpo con la diversidad funcional, de la que Hughes
(2002) sefiala lo que se podria ver como tres fases:

La primera es protagonizada por la “medicalizacién” corporal, propia del modelo clinico.

La segunda es en la que el modelo social ya ha borrado al cuerpo de la definicién de discapacidad.

Y la tercera, en esa sociedad somdtica que presenta Planella, en la que el cuerpo se abre al relato.

Importar lista

La primera etapa concurre en una aplicacién esencialista que atribuye al cuerpo la deficiencia,
reduciéndolo a lo bioldgico, como “un cuerpo-cosa, ahistérico, atemporal, descontextualizado de lo social y
cultural” (Menéndez & Armas: 2019, p. 27). Como aporta Hughes (2002), las personas con discapacidad
eran gente con cuerpos rotos y mentes deficientes, y tal definicién enmarcada en la corporalidad, colocé a
estas personas bajo la jurisdiccion y control de la (bio)medicina, entendiendo su estado tnicamente como
una enfermedad. De este modo, la discapacidad se construy6 en términos corporales, entendiéndola como el
resultado de una deficiencia motora o cognitiva.

El “cuerpo dis[6]” (Menéndez & Armas: 2019) estd ligado a la mirada de los otros, y es esa mirada
el que lo lleva a la monstruosidad, como ya se ha mencionado. No obstante, el monstruo “no existe por
st mismo”, ya que es un “cuerpo cultural” (Planella: 2003), y como tal, provoca reacciones de todo tipo,
generalmente negativas, y es precisamente por ser una construccion social, que debe deconstruirse. Es
necesario seguir borrando esa diferencia, porque las miradas persisten, y el exhibicionismo es clave para
climinar la discriminacidon (aunque las personas con discapacidad lo hagan ignorando precisamente esas
miradas, de lo contrario muchos no saldrian de sus casas). Como ya apuntaba Pié con su “arqueologfa de la
subjetividad”, se hace imperativo construir “otra narrativa sobre el cuerpo no normativo” (2014, p. 152).

Ofrecer, pues, con toda obscenidad la fealdad, hacer de ella un lenguaje hasta el punto de que las miradas
supongan un contacto. Esto es, un lazo, un vinculo producido por la atracciéon que supone la diferencia.
Esta ultima puede alterar el bloqueo, despertar, sacudir de tal manera, que uno deja de percibir al otro como
extraio-hostil (Pié: 2014, p. 104).

No obstante, pasando a la segunda etapa, el modelo social — aludiendo al “cambio de paradigma” de Kuhn
— eliming el cuerpo de la definicién de discapacidad, de esta forma: “it became possible to rewrite disability
as a socio-political discourse and thus to outline the range, form and types of discrimination that made
the world a hostile place for disabled people” (Hughes: 2002, p. 65). Eliminar el cuerpo de la definicién
(“desbiologizacién” del discurso) (Hughes & Paterson: 2008), suponia entregar este a la medicina, por lo que,
el modelo social se granjed la critica y el desacuerdo, como se ha senalado en el apartado anterior. Y es que,
mencionar la parte corporal parecia que confirmaba que habia causas bioldgicas en la discapacidad (Hughes
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& Paterson: 2008). De todas formas, en defensa de los DS, el propio Hughes afirma que en toda la lucha
inicial el cuerpo estuvo latente. Serfa la sociologia la que reclamara el cuerpo y lo colocara en primer plano,
haciendo de lo corporal y bioldgico algo también social.

En tercer lugar, la fase de la sociedad somatica, en la era post-cartesiana, hace florecer las “politicas del
cuerpo” — siendo este la clave en las luchas por el poder y el control; por ejemplo, son movimientos como
el de la teoria queer los que colocan el cuerpo en el centro para luchar contra la heteronormatividad-,
con ella: la deficiencia es social y la discapacidad encarnada (Hughes: 2002). El postestructuralismo pone
de relieve la importancia del lenguaje, y es que, “las sensaciones fisicas en si mismas son construcciones
discursivas” (Hughes & Paterson: 2008, p.114). Michel Foucault (2010) hablaba del “lenguaje enigmatico”
del cuerpo utdpico:

Enmascararse, maquillarse, tatuarse, no es exactamente, como uno podria imagindrselo, adquirir otro
cuerpo, simplemente un poco més bello, mejor decorado, més facilmente reconocible; tatuarse, maquillarse,
enmascararse, es sin duda algo muy distinto, es hacer entrar al cuerpo en comunicacién con poderes secretos
y fuerzas invisibles (p.13).

En este sentido, la discapacidad no se limita a un estado corporal, sino que el cuerpo es sensorial
y significado de forma simultinea. Sucede, en muchas ocasiones, que se observa la deficiencia de los
6rganos bioldgicos, obviando que se trata también de 6rganos sociales (Menéndez & Armas, 2019). No
obstante, para poder relacionarse con otros cuerpos, uno/a debe construirse narrativamente como “sujeto
corporeizado” (Planella: 2013), y es que, el cuerpo es simultdneamente limite y exposicion de la subjetividad
de cada individuo, y con él se produce el contacto, pero también se delimita entre la multitud, gracias a esos
discursos corporeizados. Se asiste, de esta forma, a dos hechos: el cuerpo se piensa a st mismo (experimenta
y crea su identidad), y entra en comunicacién con los otros. Esos significados, su narratividad, conforman la
dimension personal-estética de la cultura de la discapacidad en el momento en que se viven desde el cuerpo.

Al hilo de la narratividad, Ivor Goodson (2017) afirma que, en la actualidad, se ha despertado el interés
por los relatos individualizados o de interés especial, basados frecuentemente “en la literatura de la terapia,
el desarrollo personal y el autodesarrollo” (p. 30), por lo que, el florecimiento de estas ha sucedido de forma
global, lo que permite el inicio de un nuevo marco que revele otros mundos. Ello, dentro o fuera del ambito
de la discapacidad, favorece una pedagogia transformadora e inclusiva, puesto que los “relatos son verdaderas
formas de poner en discusion los ejercicios excluyentes de la sociedad” (Pallares & Planella: 2019, p. 78). Sin
olvidar, el poder emancipador que posee el hecho de expresarse y comunicarse.

En cualquier caso, ya no solo porque vivimos en la “época de la pequenia narrativa” (Goodson: 2017),
o porque las TICs permiten nuevos discursos corporales, sino, en especial, porque cada relato participa de
la construccidn de la cultura. Arenas (2017) plantea que no solo se trata de puntos de vista, sino que cada
historia se pone en relacién con un “proyecto de lucha colectiva”, aunque, como se acaba de exponer, también
de construccién de identidad propia. Las minorias se erigen mediante el relato, creando una historia comtin a
través de las diversas experiencias, mientras que de forma simultanea alientan la causa del colectivo. Se puede
utilizar la historia para dar cuenta del dolor y los abusos, pero esta también puede servir para humanizar y
para otorgar a las personas un lugar més justo.

Al relato personal, hay que anadir que “la busqueda estética” también crea una identidad cultural (Peters:
2008). Fruto de la opresidn citada con la medicalizacién de cuerpos, con el discurso hegeménico y con la
creacién de monstruos por el imaginario social, aun en el presente, el cuerpo “dis” puede hacer sentir a su
duefio o duena vergiienza o rechazo, hasta el limite — afirma Peters (2008) — “en que nuestra autopercepcion
se convierte en nuestro propio monstruo psicoldgico” (p. 157). Por ello, y como ya se ha dicho, es més
importante que nunca exhibirse, reivindicar el derecho al propio cuerpo, para educar miradas. Prueba de
ello, son las etiquetas reivindicativas del #facialdifference[7] y sus variantes. A este respecto, Planella dice con
rotundidad:

La normalidad ha comenzado a disiparse gracias a los militantes de la disidencia, de la monstruosidad.
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Personas con enfermedad mental, personas con diversidad funcional, portadores de VIH, adolescentes
problemdticos, personas mayores dependientes, personas obesas, personas sin hogar, cuerpos tatuados,
némadas y sedentarios, artistas de circo y militantes queer, cyborgs, etc. nos anuncian que han roto y
atravesado la barrera de la normalidad. Los podemos seguir mirando (o nos podemos seguir mirando)
como criaturas extrafas, exhibibles y mostrables en las galerias de los horrores, o podemos abrir las puertas
de una sociedad que ni aisla ni margina, ni excluye ni hipercorporaliza, ni oculta ni muestra la alteridad.
La proximidad entre el otro y yo comienza a ser un proyecto de sociedad. El monstruo no es més que
la proyeccién de nuestros miedos y de nuestros deseos. El monstruo se encuentra dentro de cada uno de
Nosotros.

En definitiva, tanto los discursos corporales, su narratividad, como la estética de la discapacidad componen
(junto con el resto de elementos) la cultura de la misma; de una parte, para hermanar y crear identidad, pero
también para traducir esto en una pedagogia de la diferencia que, ademas de unir al grupo en su reivindicacion,
ensefie al estindar que existen otras realidades. En suma, estos “proyectos emancipadores” favorecen las
dindmicas de didlogo y alianzas que ya se mencionaban con el paradigma dialdgico-emancipador, uniendo a
los y las oprimidos/as, pero también conciencidndolos de la importancia de sensibilizar al otro (en este caso
entendido como el no oprimido).

CONCLUSIONES: UNA CULTURA CON MAS FUERZA

Al principio del presente trabajo, se formulaban dos cuestiones. La primera de ellas era: ;en qué estado se
encuentra la cultura de la discapacidad? Y, como respuesta, mediante la revisién de los aspectos: histérico-
lingtiistico, sociopolitico y personal-estético, con sus distintas caras, parece haber quedado claro que, por
detractores que tenga, una cultura de la discapacidad no solo es real, sino imperativa. El pasado comtn
terminoldgico, la evolucion de los paradigmas y el papel de sus cuerpos, constata lo que algunos autores
apuntan: la cultura de la discapacidad es un hecho emergente. Barnes lo afirmaba en el afo 2003 y Forber lo
segufa afirmando en el 2018. Quiz4 cueste décadas decirlo abiertamente (quizd cuando esta no sea un ente
joven e inmaduro), pero su existencia es del todo real.

En el comienzo de esta revision, se ha hablado del derecho de las personas a la cultura. Se identifica que
estas tienen derecho a construir su identidad, gozar de la vida cultural y también aportar a ella. Aunque de
forma tradicional, se atribuye una cultura propia solo por cuestiones étnicas, se debe apuntar a la necesidad
de una cultura exclusiva para aquellos que no han tenido acceso a ninguna (ni como participes ni para su
disfrute). De ahi lo de que la cultura de la discapacidad es necesaria, no solo por esto, sino por la necesidad
de que esa cultura propia eduque a los que no pertenecen a ella.

No se puede comprender aquello que no se conoce, y para descubrir la otredad ésta debe presentarse y
exhibirse. Como se desprende de la definicién de cultura como proceso activo, todo el mundo debe participar
de la creacién de ésta. Asi pues, mientras las personas con diversidad funcional van participando en la
construccion global de un ser humano que por fin ha aceptado su finitud e imperfeccién — si no hubiera sido
tan soberbio ala hora de analizar su propia esencia, no haria falta nada de esto —, estas contribuyen ala cultura
de su propio colectivo con el fin de asociarse, mitigar su estigma, formar su propia identidad y luchar por
sus derechos. Como se ha visto, una cultura proporciona motivaciones y aspiraciones comunes, ademds de
sentimiento de pertenencia.

Centréndonos en el tema terminoldgico, se ha dicho que Espana cuenta con dos expresiones: personas con
discapacidad y personas con diversidad funcional. No obstante, en general, quien usa uno, no usa el otro. Se
descartan. O en ocasiones, como en el presente articulo, se combinan. Y es que, si uno de ellos ofende a los/
las que prefieren el otro, y el otro no representa a los/las que defienden el uno, no parece correcto descartar
ninguno de los dos. Por el momento, se defiende el uso de ambos, aun a riesgo de tratarlos como sinénimos,
que fue justo el animo contrario de los creadores del segundo.

Algo parecido sucede con el paradigma. Aunque muchos autores coinciden en que impera una mezcla del
modelo médico, social y de diversidad, en realidad, si se tratara de una receta, se podria decir que el ingrediente
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principal es el enfoque médico, complementado con algunos toques sociales y de diversidad. Fuera del ambito
delos DS, o delos CDS o de los CDC, los estudios parecen anclados en el modelo social (o asi lo proclaman),
aunque, en el fondo, también estan embebidas del médico.

Son muchas las voces que gritan por sus derechos, que emiten nuevas y ricas ideas para cambiar el mundo,
pero, mientras estas se queden cercadas en el ambito académico o en pequefios circulos activistas, no se van a
poder equilibrar los ingredientes de la composicion. A su vez, el academicismo, sumergido totalmente en la
dispersion, cuenta con numerosos modelos y enfoques que, a todas luces, y como apuntan algunos/as autores/
as, son solo hijos/as de un paradigma social inacabado y perfectible. No es un error crear esas disputas y
atomizarse, si lo serfa no dialogar y construir puentes de entendimiento y alianza, como se ha senalado.

En la tltima parte de esa revision, se ha puesto el foco en el cuerpo, para comprobar que en la tltima
fase de las tres expuestas de la mano de Hughes, el cuerpo ha tomado el protagonismo de los movimientos
por los derechos civiles contra la heteronormativizacion. Como decian Hughes y Paterson (2008), citando a
Merleau-Ponty, “el cuerpo [...] es un agente experimentador, es en si mismo un sujeto [...] y, por lo tanto, un
lugar de significados y fuente de conocimientos” (p. 117). La parte personal-estética a la que se circunscribe es
la clave para contribuir por parte de cada persona ala cultura, pero también para formar su propia identidad,
para relacionarse y para seguir mostrando su historia en pos de una pedagogia no normativa.

Finalmente, queda pendiente responder a la segunda pregunta que se ha planteado: ¢cémo puede la cultura
de la discapacidad favorecer la educacién de voces y miradas hacia la otredad? A estas alturas, esa cuestion ha
sido aclarada de forma implicita. Las tres dimensiones referidas promueven cambios en los ojos y las voces
de propios y extrafios, cada una en su propio camino y a su propia manera. Y es que, dar cuenta de una
terminologia adecuada (frente a la que no lo es) — es decir, defender un lenguaje inclusivo —; reflexionar
profundamente sobre los conceptos y usos del lenguaje cotidiano; el pasado comun vy las investigaciones y
teorfas que abogan por la reformulacién de la diferencia; asi como situar el cuerpo en el discurso y en el mismo
activismo — mostrando sin tapujos la otredad -, dan fe de una cultura incipiente y que solo acaba de iniciar
su lucha por ser conocida y comprendida. Se ha dicho anteriormente: no se puede comprender aquello que
no se conoce, asi pues, la cultura de la discapacidad ha de continuar la estela que permita su estudio desde la
multiculturalidad, y que aleje a sus protagonistas del territorio de la diferencia y del misterio.
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