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10. Nuestra vida en su totalidad:
renovacion del modelo social
de discapacidad

Liz CROW

Introducciéon

El origen de este capitulo es un articulo escrito para Coalition —una de las re-
vistas del movimiento britanico de personas discapacitadas. En los cuatro afios
transcurridos desde su aparicion, tanto el dialogo con otras personas discapacitadas
como mis propias circunstancias han influido en mi forma de pensar. Durante este
tiempo, hemos empezado a hablar con mas libertad sobre nuestras experiencias de
minusvalia y el modelo social de la discapacidad que se defiende aqui, desarrollada
de modo mas completo, ya esta empezando a aplicarse informalmente en el movi-
miento de personas discapacitadas.

Mi vida tiene dos fases: antes del modelo social de discapacidad y
después de él. El descubrimiento de esta forma de pensar sobre mis ex-
periencias fue la balsa proverbial en mares tormentosos. Me hizo com-
prender mi vida, compartida con miles, millones incluso, de personas
de todo el mundo y me adheri por completo a ella.

Esta era la explicacién que habia estado buscando durante muchos
anios. De repente, se confirmaba lo que yo habia sabido desde siempre,
en el plano mas profundo. Mi cuerpo no era el responsable de todas mis
dificultades, sino factores externos, barreras construidas por la sociedad
en la que vivo. Los prejuicios, la discriminacion, los ambientes que no
me permitian el acceso y un apoyo insuficiente me estaban dis-capaci-
tando: limitando mis capacidades y oportunidades. Mas importante ain
era el hecho de que, si la sociedad habia creado los problemas, la misma
sociedad podia des-crearlos: jverdaderamente revolucionario!

Durante afios, este modelo social de discapacidad me ha permitido
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230 Liz Crow

afrontar, sobrevivir e incluso superar incontables situaciones de exclu-
si6n y discriminacién. Ha sido mi principal apoyo, como también lo
ha sido para el movimiento de personas discapacitadas en general. Ha
permitido que adquiriésemos una vision de nosotros mismos liberada
de las restricciones de la discapacidad (opresion), aportandonos una
orientacidén para nuestro compromiso a favor del cambio social. Ha
desempenado un papel fundamental en la promociéon de la autovalo-
racion individual de las personas discapacitadas, la identidad colectiva
y la organizacion politica. No creo que exagere al decir que el mo-
delo social ha salvado vidas. Gradual, muy gradualmente, su esfera de
influencia se ha extendido mas alla de nuestro movimiento, influyendo
en la politica y en la practica generales. La contribucion del modelo
social de discapacidad, ahora y en el futuro, al logro de la igualdad de
derechos para las personas discapacitadas es incalculable.

Siendo asi, ;por qué, de repente y a pesar de todos sus puntos fuer-
tes y su relevancia, el modelo social no me parece ya tan cristalino? Lo
critico conmovida, pero, cuando la experiencia personal no se adapta a
las explicaciones al uso, es hora de cuestionarlas de nuevo.

¢Es «todo» la discapacidad?

El modelo social de discapacidad ha sido nuestra clave para des-
mantelar la concepcion tradicional de la minusvalia' como «tragedia
personal» y la opresién que esto provoca.

Las explicaciones al uso se han centrado en la minusvalia como si
lo fuese «todo»: la minusvalia es la causa de nuestras experiencias y de
nuestras desventajas, asi como el centro de atencion de la intervencion.
La Organizacién Mundial de la Salud define la minusvalia y los con-
ceptos relacionados con ella del siguiente modo:

Minusvalia: Cualquier pérdida o anormalidad de estructuras o funciones
psicolégicas, fisiologicas o anatémicas. Discapacidad: Cualquier restric-
cion o carencia (resultante de la minusvalia) de la capacidad de desarro-

' Como otras muchas personas discapacitadas, me siento un tanto incémoda con la pa-
labra «minusvalia» por estar tan cargada de interpretaciones ofensivas. Quizi tengamos que
sustituir el término «minusvalia» por otro alternativo.
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Nuestra vida en su totalidad: renovacion del modelo social de discapacidad 231

- llar una actividad del modo o en el marco que se considera normal para
un ser humano. Impedimento: La desventaja de un individuo determi-
nado, resultante de una minusvalia o discapacidad, que limita o impide
la realizaci6n de una funcién normal, dependiendo de la edad, el sexo y
los factores sociales y culturales de ese individuo. (United Nations Divi-
sion_for Economic and Social Information, 1983, p. 3).

En este marco de referencia, que, con frecuencia, se conoce como
modelo médico de la discapacidad, las limitaciones funcionales de una
persona (minusvalias) constituyen la causa altima de todas las desventa-
jas experimentadas y, en consecuencia, estas desventajas s6lo pueden
rectificarse mediante el tratamiento o la cura.

El modelo social, en cambio, traslada el centro de atencién de la
minusvalia a la discapacidad, refiriendo este término a las barreras dis-
capacitantes sociales, ambientales y de actitudes mas que a la falta de
capacidad. Por tanto, mientras que la minusvalia esta constituida por la
limitacién o limitaciones de caracter funcional que afectan el cuerpo
de una persona, la discapacidad es la pérdida o limitacién de oportuni-
dades que se deriva de la discriminacion directa o indirecta. El cambio
social —la eliminacion de las barreras discapacitantes— es la solucién
de las desventajas que experimentamos.

Esta forma de ver las cosas nos abre nuevas oportumdades para
erradicar los prejuicios y la discriminacién. En cambio, el modelo mé-
dico hace depender la eliminacién de las desventajas de la eliminacion
o «uperacion» de la minusvalia: la plena participacion en la sociedad
solo se produce mediante la curacién o el fortalecimiento. Por tanto,
no puede sorprender a nadie que nos hayamos centrado tan rotunda-
mente en la importancia de las barreras discapacitantes y luchado para
desmantelarlas.

Sin embargo, al hacerlo asi, hemos tendido a considerar la discapa-
cidad como si fuese «la totalidad». A veces, da la sensacion de que, si la
importancia de este centro de atencion es tan absoluta, corremos el
riesgo de suponer que la minusvalia no tiene nada que ver en la deter-
minacidn de nuestras experiencias. En vez de afrontar las contradic-
ciones y la complejidad de nuestras experiencias, hemos optado en
nuestras campafias por presentar la minusvalia como algo irrelevante,

neutro y, a veces, positivo, pero nunca como el problema que es en
realidad.
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232 Liz Crow

¢Por qué hemos excluido asi de nuestro analisis la minusvalia? ;Acaso
creemos que el hecho de admitir que la minusvalia puede constituir un
aspecto dificil de tratar destrozaria las imagenes fuertes, positivas (;super-
lisiados?) de nuestras campafias? ;O que mostrar que no todos los pro-
blemas pueden resolverse mediante el cambio social inhibiria o excusa-
ria a las personas no discapacitadas de ocuparse de todo ello? ;O que
podemos hacer tan complejas las cosas que las personas crean que el
cambio constructivo esta fuera de su alcance? ;O, incluso, que admitir
que el hecho de tener minusvalias puede ser, a veces, tan desagrada-
ble que refuerce la creencia de que no merece la pena vivir nuestra vida?

iVolvamos a la minusvalia!

La experiencia de la minusvalia no siempre es irrelevante, neutra ni
positiva. ;Como va a serlo si es la misma razon utilizada para justificar
la opresion contra la que batallamos? ;Como va a serlo si el dolor, la fa-
tiga, la depresion y la enfermedad cronica son hechos constantes de la
vida de muchos de nosotros?

Nos alineamos con otros movimientos a favor de los derechos civi-
les y hemos aprendido mucho en estas campaiias. Pero tenemos una
diferencia fundamental en relacidén con los demas movimientos que no
podemos pasar por alto. El cuerpo de los miembros de los demas gru-
pos no tiene nada que sea intrinsecamente desagradable ni dificil de
asumir: la orientacion sexual, el sexo y el color de la piel son hechos
neutros. En cambio, la minusvalia significa que nuestra experiencia de
nuestros cuerpos puede ser desagradable o dificil. Esto no significa que
nuestras campanas contra la discapacidad sean menos importantes que
las dirigidas contra el heterosexismo, el sexismo o el racismo, sino que,
para muchas personas discapacitadas, la lucha personal relacionada con
la minusvalia seguira presente incluso cuando ya no existan las barreras
discapacitantes.

Sin embargo, nuestra insistencia en que las desventajas y la exclu-
sion son consecuencia de la discriminacion y los prejuicios y nuestras
criticas contra el modelo médico de discapacidad nos han impedido
reconocer nuestras experiencias de minusvalias. Es mas seguro no men-
cionar de ninguna manera la minusvalia.
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Nuestra vida en su totalidad: renovacion del modelo social de discapacidad 233

Este silencio nos impide afrontar con eficacia los aspectos dificiles
de la minusvalia. Muchos de nosotros seguimos frustrados y descorazo-
nados por el dolor, la fatiga, la depresion y la enfermedad cronica, in-
cluyendo ahi el modo en que todo ello nos impide realizar nuestro po-
tencial o luchar con todas nuestras fuerzas contra la discapacidad
(nuestra experiencia de la exclusion y la discriminacién); muchos de
nosotros tememos que, en el futuro, aparezcan minusvalias progresivas
o adicionales; nos acordamos con pena de nuestras actividades anterio-
res, que ya no podemos llevar a cabo; nos asusta la posibilidad de morir
pronto o que nos parezca que el suicidio sea nuestra inica opcion; bus-
camos desesperadamente alguna intervencion médica eficaz; tenemos
sentimientos ambivalentes respecto a la posibilidad de que nuestros hi-
jos tengan minusvalias, y estamos motivados para trabajar a favor de la
prevencion de las minusvalias. Sin embargo, nuestro silencio sobre ellas
ha hecho que muchas de estas cosas sean tabues y creado toda una se-
rie de limitaciones a nuestra expresion personal.

Por supuesto, la supresion de la manifestacion de las preocupacio-
nes relacionadas con la minusvalia no supone que dejen de existir o
que, de repente, se hagan mas soportables. En realidad, este silencio des-
truye la capacidad de los individuos para «afrontar la situacién» y, en al-
timo término, la totalidad del movimiento de personas discapacitadas.
Como individuos, la mayoria de nosotros no puede pretender con la
mas leve conviccion que nuestras minusvalias sean irrelevantes, dada la
influencia que ejercen en nuestra vida. Las barreras externas discapaci-
tantes pueden crear situaciones sociales y econémicas desventajosas,
pero la experiencia subjetiva de nuestro cuerpo también forma parte
de nuestra realidad cotidiana. Tenemos que hallar un modo de integrar
la minusvalia en nuestra experiencia total y en la percepcion de noso-
tros mismos en beneficio de nuestro propio bienestar fisico y emocio-
nal y, ademas, de nuestra capacidad individual y colectiva para luchar
contra la discapacidad.

En cuanto movimiento, para que nuestras campanas estén abiertas a
todas las personas discapacitadas, tenemos que informarnos sobre la
discapacidad y la minusvalia en todas sus variantes. Para muchas perso-
nas, la experiencia de su cuerpo —y no solo las barreras discapacitan-
tes, como la imposibilidad de acceder a los medios de transporte pu-
blico— dificulta su participacién politica. Por ejemplo, la energia
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234 Liz Crow

limitada de un individuo puede reducir su capacidad para asistir a reu-
niones y otros acontecimientos. Si no se reconocen estas circunstan-
cias, es improbable que se busquen formas alternativas de participar. Si
nuestras estructuras y estrategias (o sea, cémo organizamos y ofrecemos
apoyo en nuestros debates, consultas y manifestaciones) no pueden
abarcar a todas las personas discapacitadas, nuestras campanas perderan
la aportacidén de muchas personas. Si nuestro movimiento excluye a
muchas personas discapacitadas o se niega a dialogar sobre ciertas cues-
tiones, nuestro conocimiento de la situacidn sera parcial: nuestra capa-
cidad colectiva de concebir y conseguir un mundo que no discapacite
disminuye. Nos arriesgamos a tener un mundo con una «¢lite» de per-
sonas con minusvalias pero que, para muchos de nosotros, no encierre
ninguna promesa real de derechos civiles, igualdad o acogida. ;Cémo
vamos a esperar que alguien tome en serio un movimiento «radicab
que reproduce algunos de los peores aspectos excluyentes de la socie-
dad que pretende cambiar?

Nuestro enfoque actual del modelo social constituye la Gltima pa-
radoja: al ocuparse solo de un aspecto de la situacidén, nos discapacita a
NOSOtros mismos.

Una nueva definicion de minusvalia

Nuestro temor a reconocer las consecuencias de la minusvalia esta
muy justificado. La idea predominante de la minusvalia como una tra-
gedia personal se utiliza con regularidad para destruir el trabajo del
movimiento de personas discapacitadas y raramente coincide con la
idea que las personas discapacitadas tienen de su situacidn. Son inter-
pretaciones individualistas: nuestras experiencias se explican por com-
pleto mediante las caracteristicas psicoloégicas o biologicas de cada in-
dividuo. Cualquier problema que tengamos se explica por la
insuficiencia personal o la limitacién funcional, excluyendo las in-
fluencias sociales.

Estas interpretaciones imponen unos presupuestos basicos sobre
las diversas experiencias de la minusvalia y aislan la experiencia de su
contexto discapacitante. Asimismo, nos separan de los que son como
nosotros y de las personas que carecen de minusvalias. La interpreta-
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cién de la minusvalia como una tragedia personal provoca el miedo a
la minusvalia y hace hincapié en la intervencion médica. Esa interpre-
tacién es un aspecto clave de las actitudes y de las acciones que nos
discapacitan.

Sin embargo, la interpretacion de la minusvalia como una tragedia
personal es una mera construccion social; no es una forma inevitable
de pensar en la minusvalia. Nuestro reconocimiento de la importancia
que para nosotros tiene la minusvalia no significa que tengamos que
adoptar la forma de interpretar la experiencia que tenemos de nuestro
cuerpo del mundo no discapacitado. De hecho, la minusvalia, en su ni-
vel mas basico, es un concepto puramente objetivo que no lleva con-
sigo ningun significado intrinseco. La minusvalia no significa mas que
los aspectos del cuerpo de una persona que no funcionan o lo hacen
con dificultad. Con frecuencia, este significado se amplia de manera
que implique que el cuerpo de la persona y, en dltimo término, la per-
sona misma son inferiores. No obstante, lo primero es el hecho; lo se-
gundo, la interpretacién. Si estas interpretaciones son construcciones
sociales, no son fijas ni inevitables y es posible reemplazarlas con inter-
pretaciones diferentes, basadas en nuestra propia experiencia de la mi-
nusvalia, en vez de con lo que nuestras minusvalias significan para las
personas no discapacitadas.

Necesitamos un enfoque nuevo que reconozca que las personas
aplican sus propios significados a sus experiencias de minusvalia. Esta
autointerpretacién afiade un nuevo estrato de significados personales,
subjetivos, al concepto objetivo de la minusvalia. La interpretacion per-
sonal incorpora cualquier significado que la minusvalia tenga para el
individuo (es decir, los efectos que produzca en sus actividades), las sen-
saciones que produce (p. €J., el dolor) y las preocupaciones que el indi-
viduo pueda tener (p. €j., como puede progresar su minusvalia). Los in-
dividuos pueden considerar que su minusvalia es positiva, neutra o
negativa y esto puede variar segin la época y las circunstancias.

Con este enfoque, las experiencias y la historia de nuestras minus-
valias se convierten en una parte de nuestra autobiografia. Se afiaden a
nuestra experiencia de discapacidad y a otros aspectos de nuestra vida
para configurar una imagen completa de nosotros mismos.

El reconocimiento de la relevancia de la minusvalia es esencial
para garantizar que las personas sean conscientes de sus propias cir-
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236 Liz Crow

cunstancias. La consciencia del individuo respecto a la forma de ope-
rar de su cuerpo le permite descubrir sus necesidades concretas. Esto
constituye el antecedente obligado para satisfacer esas necesidades
acudiendo a la informacién y recursos existentes. El conocimiento de
uno mismo es el primer paso para la capacitacién y proporciona un
fundamento firme para que los individuos puedan trabajar colectiva-
mente para afrontar la discapacidad y su influencia en las personas con
minusvalias.

Tenemos que pensar en la minusvalia en tres sentidos, relacionados
entre si:

* Primero: esta el concepto objetivo de minusvalia. La Union of Phy-
sically Impaired Against Segregation (UPIAS, 1976) la definié vy,
desde entonces, la Disabled People International (DPI) la ha desa-
rrollado para incluir también a personas que padecen diversas mi-
nusvalias no fisicas:

Minusvalia: carencia de un miembro o de parte de él, o presencia
de un miembro, 6rgano o mecanismo defectuoso.

» Segundo: esta la interpretacion individual de la experiencia subje-
tiva de la minusvalia, segin la cual el individuo relaciona sus pro-
pios significados con el concepto de minusvalia con el fin de co-
municar sus circunstancias personales.

» Por ultimo, esta la influencia del contexto social general sobre la
minusvalia, en el que las interpretaciones erroneas, la exclusion
social y la discriminacién se combinan para discapacitar a las per-
sonas con minusvalias.

Este tercer aspecto de la minusvalia no es inevitable y su elimina-
cién constituye el centro primordial de atencién del movimiento de
personas discapacitadas. Sin embargo, los tres estratos son esenciales
para comprender nuestras experiencias personales y sociales.

Respuestas ante la minusvalia

Tenemos que proclamar y reconocer nuestras experiencias perso-
nales de minusvalia con el fin de desarrollar nuestros debates claves,
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para incorporar esta experiencia al contexto social general y orientar
con mayor precision nuestras acciones. Un aspecto critico que merece
nuestra preocupacion consiste en las diferentes respuestas ante la mi-
nusvalia, porque, en tltimo término, determinan nuestra exclusioén o
inclusion.

En la actualidad, las principales respuestas ante la minusvalia se di-
viden en cuatro grandes categorias:

* Evitacién y «escape», mediante el aborto, la esterilizacion, la sus-
pensidn del tratamiento de los bebés discapacitados, el infantici-
dio y la eutanasia (suicidio con ayuda médica) o el suicidio.

* Convivencia con la minusvalia, situacién en la que los efectos difici-
les de tratar de la minusvalia se minimizan e incorporan a la vida
del individuo, sin cambios significativos de la minusvalia como
tal.

* Curacién, mediante la intervencién médica.

* Prevencién, incluyendo aqui la vacunacidn, la educacién para la
salud y unas condiciones sociales mejoradas.

Los tratamientos especificos que se derivan de estas respuestas di-
fieren notablemente segiin se basen en el modelo médico o en el so-
cial. En la actualidad, el tratamiento disponible esti dominado por la
interpretacién individualista de la minusvalia, propia del modelo mé-
dico, como una situacidn trigica y problematica que es la tinica causa
de las desventajas y las dificultades. Esto lleva a los responsables de la
politica y a los profesionales a buscar «soluciones» mediante la elimina-
ciéon de la minusvalia. En momentos y contextos diferentes, cada una
de las respuestas sefnaladas se considera vilida para conseguir el resul-
tado deseado de la reduccién del nimero de personas con minusvalias.
A menudo, el resultado consiste en un ataque fundamental a nuestros
derechos civiles y humanos.

Por ejemplo, aunque en Gran Bretafia no sean legales en este mo-
mento, hay muchos que defienden la eutanasia y el infanticidio por-
que consideran que la «calidad de vida» de quien tiene una minusvalia
es inaceptablemente mala. En los altimos afios, los juzgados han te-
nido que entender de un niimero cada vez mayor de casos de infanti-
cidio y eutanasia, cuyos juicios y la respuesta publica suscitada supo-
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nen una aceptacion creciente de estas acciones. El infanticidio se justi-
fica con al argumento de que «matar a un nifio defectuoso no es mo-
ralmente equivalente a matar a una persona. Con mucha frecuencia,
esa postura no es erronea en absoluto».? A menudo, se considera que
el suicidio de personas con minusvalias es mucho mas razonable que
el de personas que carecen de ellas, pues la minusvalia hace del suici-
dio una via adecuada que seguir, si no la tnica. El capitulo de Ruth
Bailey pone en evidencia que el supuesto de la inevitable mala calidad
de vida con una minusvalia domina el desarrollo de las pruebas prena-
tales y el aborto. Estos enfoques han creado una enorme industria de
investigacion vy, en la actualidad, las exploraciones fetales y el aborto
son los beneficiarios principales de los recursos relacionados con las
minusvalias.

La prevencién de la minusvalia por medio de medidas de salud
publica merece s6lo una minima consideracidén y unos recursos
menguados. El aislamiento de la minusvalia de su contexto social su-
pone que no se reconozcan a menudo las causas econdmicas y so-
ciales de las minusvalias. También son discutibles las definiciones de
la prevencidn, pues los principales enfoques categorizan las explora-
ciones fetales y los posteriores abortos como medidas preventivas,
aunque, en realidad, esas acciones se orientan a la eliminacién de la
minusvalia.

Cuando no es posible la eliminacidén de la minusvalia, los enfoques
al uso se extienden a la convivencia con la misma, aunque ésta sigue
siendo una de las areas menos dotadas de recursos del servicio de salud.
No obstante, gran parte del trabajo en este campo se orienta mas a di-
simular o encubrir la minusvalia que a incrementar las posibilidades de
acceso de los individuos a diversos lugares y a proporcionar la ayuda
que puedan necesitar. Para lograr esto, los servicios médicos y de reha-
bilitacién emplean unas cantidades enormes de energia y recursos. Por
ejemplo, a muchos individuos se les prescriben una cirugia cosmética y
unas proétesis que carecen de funcidén practica e, incluso, pueden con-
tribuir a que el individuo no utilice su cuerpo. A otros se les ensefa a

* Profesor Peter Singer, director del Centre for Human Bioethics, de la Monash University,
de Australia: citado en Erika Feyerabend: «Euthanasia in the Age of Genetic Engineering»,
Reproductive and Genetic Engineering, 2 (3), 247-249, s/f.
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luchar durante horas para vestirse solos cuando seria mas eficaz la pro-
vision de asistencia personal.

Las interpretaciones corrientes de la minusvalia y las respuestas con
ellas relacionadas encierran una serie de defectos importantes. En pri-
mer lugar, no se distinguen con claridad las experiencias de la minus-
valia de personas diferentes ni los distintos aspectos de una minusvalia
—o, incluso, s1 ciertas minusvalias pueden tener aspectos positivos—.
En realidad, los recursos se aplican de forma generalizada a acabar con
la minusvalia, con independencia de la experiencia y las interpretacio-
nes concretas de los individuos afectados. Con el desarrollo de las ex-
ploraciones genéticas, la intervencion se orienta a eliminar a las perso-
nas con determinados tipos de minusvalia. Es raro que se tengan en
cuenta los atributos positivos de las minusvalias; por ejemplo, el gen de
la fibrosis quistica confiere resistencia al colera, que constituye un be-
neficio importante en ciertas partes del mundo. Se han descubierto re-
laciones entre algunas minusvalias y el talento creativo o intelectual vy,
en si, la minusvalia exige desarrollar unas formas de trabajar y vivir mas
cooperativas y comunitarias, una clara ventaja en una sociedad con tan-
tos conflictos que resolver.

En segundo lugar, se presenta la minusvalia como la explicacion
completa de la situacidn, sin reconocer la discapacidad. A las investiga-
ciones e intervenciones relacionadas con las minusvalias se dedican
unos recursos masivos. En cambio, los recursos que se canalizan hacia
el cambio social orientado a la inclusién de las personas con minusva-
lias son escasos. Por ejemplo, la investigacion tratara por todos los me-
dios de «curar» la dificultad para andar que tenga un individuo, pasando
por alto los factores sociales que convierten en un problema la falta de
movilidad. En pocos casos se discute publicamente la cuestién de la
distribucion de fondos entre estos dos enfoques. Ademas, esos supues-
tos de partida hacen que muchas personas discapacitadas no reconoz-
can las auténticas causas de su situacidn y, en consecuencia, no inicien
las respuestas adecuadas.

La tercera critica consiste en que, aunque se considera que estas res-
puestas ante las minusvalias representan los intereses de las personas
discapacitadas, proceden, en gran medida, de personas que carecen de
experiencia directa de minusvalia, aunque se presenten revestidas de
autoridad. En cambio, los conocimientos de las personas discapacitadas
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se desprecian, con frecuencia, por su contenido emocional y, en conse-
cuencia, por carecer de validez.? Aunque las intervenciones al uso se
presentan como acciones en beneficio de las personas discapacitadas,
en realidad se ejecutan por el bien de la sociedad no discapacitada. Los
arraigados supuestos de partida y las directrices oficiales ponen en evi-
dencia la intencién implicita y, a veces, explicita del control de la po-
blacidn. El aborto, la eutanasia y la curacién se presentan como cues-
tiones relativas a la «calidad de vida», pero también se justifican en
términos de ahorro econémico o de «mejora» de las poblaciones.*

La motivaciéon del movimiento de personas discapacitadas consiste
en contrarrestar éstas y otras iniciativas relacionadas con ellas. El mo-
delo social de la discapacidad niega que la idea de la minusvalia sea
problematica, centrandose, en cambio, en la discriminacién, como el
obstaculo clave para la calidad de vida de las personas discapacitadas. La
consecuencia logica de este enfoque consiste en buscar la solucién me-
diante la eliminacion de la discapacidad y a ello se dedican los esfuer-
zos del movimiento de las personas discapacitadas.

En consecuencia, el movimiento hace especial hincapié en el cam-
bio social para acabar con la discriminacioén contra las personas con
minusvalias. Hay una resistencia muy fuerte a considerar la minusvalia
como un aspecto relevante para nuestro analisis politico. Cuando se
dialoga sobre la minusvalia en el movimiento de personas discapacita-
das, suele hacerse en el contexto de la critica de las respuestas al uso.

3 Por ejemplo, una comision de medicina legal emitié recomendaciones para retirar el
tratamiento a los bebés recién nacidos con minusvalias, excluyendo especificamente de la co-
mision a los adultos discapacitados y a los padres de nifios discapacitados a causa de «el pro-
bable tono emocional que se habria dado a la discusion, que hubiera sido inttil e, incluso,
contraproducente respecto a la cuestién tratada» (Prof. Dr. H. D. Hiersche, en su conferencia
introductora ante la Asociaciéon Alemana de Medicina Legal, sobre los «Limites de la obliga-
cién de tratar a los recién nacidos gravemente impedidos», 27-29 de junio de 1986).

* A todas las mujeres embarazadas se les recomienda una nueva prueba de exploracién
del sindrome de Down, fundindose en que las 88 libras esterlinas que cuesta la prueba re-
ducira el coste de cada «caso» descubierto (y, presumiblemente, abortado), que se sitGa entre
43.000 y 29.500 libras.Véase Pulse, 25 de mayo de 1991.

En un articulo no publicado, un filésofo de la universidad de Saarbriicken (Alemania)
utilizé la teoria econémica de la decisién para cuantificar el valor de la vida, midiendo in-
cluso qué personas debian ser sometidas de forma no voluntaria a la eutanasia («eutanasia-
das»). Comunicado por Wilma Kobusch en nota de prensa, en Gelenkirchen, 5 de noviembre
de 1991.
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Por ejemplo, hemos dicho con toda claridad que las exploraciones fe-
tales para abortar y la aceptacion implicita del infanticidio de los bebés
con minusvalias importantes se basan en el supuesto de que no merece
la pena vivir nuestra vida. Nuestras intervenciones en los debates pa-
blicos de los altimos afios sobre el suicidio con ayuda médica (eutana-
sia) han puesto en evidencia el mismo supuesto. En cambio, hemos afir-
mado el valor de nuestra vida y la importancia de las barreras
discapacitantes externas, mas que la minusvalia en si, en la determina-
cién de nuestra calidad de vida. La misma perspectiva informa nuestras
criticas contra el empleo de recursos para tratar de «curar» las minusva-
lias de las personas.

No obstante, la negacion del caricter problematico de la minusvalia
constituye el error del modelo social. Aunque, por regla general, predo-
minan los factores sociales en la determinacion de la experiencia y de la
calidad de vida —por ejemplo, es mas probable que la peticion de la
eutanasia esté motivada por la falta de una asistencia adecuada que por
el dolor (Seale y Addington-Hall, 1994)—, la minusvalia es relevante.
Por miedo a que parezca que suscribimos las respuestas al uso, corre-
mos el riesgo de no reconocer que las desventajas de algunos indivi-
duos se deben a su minusvalia tanto como a su discapacidad.

El hecho de que no se reconozca la minusvalia abre también la
puerta a la mala utilizacién y a la interpretacion errénea del movi-
miento de personas discapacitadas. Por ejemplo, los grupos «pro-vida»
han utilizado las preocupaciones de las personas discapacitadas acerca
de las exploraciones genéticas y la eutanasia para reforzar sus argumen-
tos. Del mismo modo, el rechazo del movimiento de los enfoques de
los profesionales médicos y de rehabilitacién en relacién con el trata-
miento y la curacidén no han ido acompaiiados por un estudio de las
formas de intervencidn que pudieran ser ttiles. Nuestro mensaje tiende
a presentarse como un rechazo de todas las formas de intervencion,
cuando es evidente que algunas intervenciones, como el alivio del do-
lor, requieren mayor atencidn y mas recursos. En ambos casos, las reser-
vas del movimiento de las personas discapacitadas a la hora de ocuparse
de todas las consecuencias de las minusvalias hace que su postura pa-
rezca ambigua y quede abierta a la mala utilizacién del mismo.

Es evidente, también, que, al negarnos a hablar de las minusvalias,
no reconocemos la realidad subjetiva de la vida cotidiana de muchas
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personas discapacitadas. Para las personas que padecen dolor, enferme-
dades, con expectativas de vida reducidas u otros factores, la minusvalia
es importante. Es 10gico que busquen un tratamiento que minimice es-
tas consecuencias y, en circunstancias extremas, no quieran seguir vi-
viendo. Es fundamental que no supongamos que experimentan una es-
pecie de «falsa consciencia», y que si se eliminaran todas las barreras
discapacitantes externas no seguirian teniendo esos sentimientos. Tene-
mos que conseguir que se garanticen todo el apoyo y los recursos que
necesite un individuo, reconociendo, no obstante, que la minusvalia
puede seguir siendo intolerable.

Esto no quiere decir que fodas las minusvalias sean intolerables ni
que las minusvalias causen todos los inconvenientes relacionados con
ellas; tampoco niega la urgencia con la que hay que afrontar y eliminar
la discapacidad. Simplemente, nos permite reconocer, junto con la ne-
cesidad de unos cambios sociales y politicos generales, las experiencias
que las personas tienen de su cuerpo. No podemos lograr esto sin
adoptar un enfoque nuevo de la minusvalia.

Un modelo social renovado de discapacidad

Tenemos que mirar de un modo nuevo el modelo social de disca-
pacidad y aprender a integrar toda su complejidad. Es critico que reco-
nozcamos las formas en que la discapacidad y la minusvalia operan jun-
tas. El modelo social no ha indicado nunca que la discapacidad
represente la explicacidon total ni que la minusvalia no importe; ésa ha
sido la impresion que hemos dado al mantener nuestras experiencias
de minusvalia en el ambito privado, sin incorporarlas a nuestro analisis
politico publico.

Tenemos que ocuparnos de la discapacidad y de la minusvalia: en
los constituyentes externos e internos que dan lugar a nuestras expe-
riencias. La minusvalia alude a la forma de trabajar de nuestro cuerpo y
a las consecuencias que se derivan para nuestra vida. La discapacidad se
refiere a la reaccidén y la influencia del mundo exterior en nuestro
cuerpo concreto. No podemos comprender plenamente una sin prestar
atencion a la otra porque, aunque pueden existir de forma indepen-
diente, hay también circunstancias en las que interactian y, aunque
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comparten algunos aspectos de su forma de operar, el equilibrio entre
discapacidad y minusvalia, su influencia y las explicaciones de sus res-
pectivas causas y efectos varian segin la situacioén de cada individuo y
el momento de que se trate.

Necesitamos un modelo social de discapacidad renovado. Este mo-
delo operaria en dos niveles: una idea mas completa de la discapacidad
y de la minusvalia como conceptos sociales, y el reconocimiento de la
experiencia del cuerpo que tiene el individuo en el decurso del tiempo
y en circunstancias diferentes. Por tanto, este modelo social de la disca-
pacidad es un medio para englobar la experiencia total de la discapaci-
dad y la minusvalia.

Nuestro enfoque se basa primordialmente en la idea de que,
cuando termine la lucha contra la discapacidad, s6lo quedara la minus-
valia, sin otros inconvenientes relacionados con ella. En otras palabras,
cuando desaparezca la discapacidad, las personas con minusvalias no
tendran barreras sociales relativas al transporte, la vivienda, la educa-
cién, etcétera. En consecuencia, la minusvalia no se utilizard como pre-
texto para excluir a las personas de la sociedad. Las personas con mi-
nusvalias podran participar en la sociedad y hacer sus aportaciones a la
misma a la par con las personas que no tengan minusvalias.

Sin embargo, en esta sociedad no discapacitante, las minusvalias
continuaran existiendo y algunos individuos seguiran teniendo incon-
venientes. La eliminacién de la discapacidad no supone necesariamente
la desaparicion de la limitacidn de oportunidades. Por ejemplo, la limi-
tacién de los niveles de salud y de energia de un individuo o su expe-
riencia de dolor puede reducir su participacion en diversas actividades.
En si,1a minusvalia puede ser una experiencia negativa y dolorosa.

Es mas, aunque el fin de las discapacidades suponga que las perso-
nas con minusvalias no padeceran discriminaciones, pueden seguir es-
tando en desventaja en cuanto a sus oportunidades sociales y econdémi-
cas a causa de los efectos a largo plazo de la discriminacién precedente.
Aunque la accién de afirmacidn sea un factor importante para paliar
esta situacion, es improbable que pueda deshacer toda la escala de dis-
criminaciones para todo el mundo.

Nuestra interpretacion actual del modelo social tiende a dar por
supuesto también que, si desaparece la minusvalia, el individuo ya no
experimentara la discapacidad. Sin embargo, en la practica, puede se-
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guir estando discapacitado, aunque en menor grado que antes. Por
ejemplo, es probable que la discriminacién educativa sufrida influya
en las oportunidades futuras de empleo, aunque ya no exista la minus-
valia.

Ademas, el fin de la minusvalia puede desencadenar un trastorno
masivo de aquellos aspectos de la identidad personal y de la imagen del
individuo configurados como respuesta a la discapacidad y la minusva-
lia. Asimismo, puede significar la pérdida de lo que pudiera ser la co-
munidad primaria del individuo. Estas identidades personales y colecti-
vas se forman en calidad de respuesta a la discapacidad. El hecho de
que puedan ser necesarios otros cambios, segiin cambien las circuns-
tancias, es un signo de la herencia perdurable de la discapacidad.

Nuestro enfoque actual tampoco tiene en cuenta el hecho de que
las personas puedan estar discapacitadas sin necesidad de tener una mi-
nusvalia. Las pruebas genéticas y viricas se utilizan de forma generali-
zada para prever la posibilidad de aparicion posterior de una minusva-
lia concreta. Se ha manifestado el temor a que la predisposicion a una
minusvalia se utilice como fundamento de la discriminacidon, sobre
todo en servicios financieros y médicos.>

Hay también circunstancias en las que la minusvalia y la discapaci-
dad se dan de forma independiente, de manera que el cambio en una
no esta necesariamente ligado al cambio en la otra. Por ejemplo, la dis-
capacidad puede mejorar o empeorar espectacularmente al modificarse
el ambiente o las actividades del individuo, aunque su minusvalia con-
creta siga como estaba. Por ejemplo, el hecho de irse de vacaciones, de-
jando una casa preparada al efecto, da lugar a una serie de restricciones
de acceso a las que el individuo no esta acostumbrado, aunque su mi-
nusvalia siga siendo la misma. Del mismo modo, en una organizacion,
un empleado minusvalido puede tener dificultades para desenvolverse
en el trabajo aunque, en otra, pueda desarrollarlo satisfactoriamente
por el mero hecho de las diferencias entre las practicas de ambas orga-
nizaciones respecto a la igualdad.

La discapacidad no tiene por qué aumentar cuando lo hace el grado
de la minusvalia, si se dispone de los recursos adecuados y suficientes

5 «Further Examples of Threats to Life», Newsletter 13: Disability Awareness in Action,
enero de 1994.
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para hacer frente a las necesidades derivadas del cambio. Una minusva-
lia nueva, una situacion que fluctie o una minusvalia progresiva puede
suponer que el individuo necesite un incremento de la asistencia per-
sonal o un tipo diferente de asistencia, pero la discapacidad no se mo-
dificara siempre que sea facil obtener los recursos necesarios, suficien-
tes y flexibles.

Pero quiza sea mas importante atn el hecho de que la discapacidad
y la minusvalia interactiian. Para que se desencadene la discapacidad,
tiene que estar presente la minusvalia: la discapacidad es la forma de
discriminacion especificamente dirigida a las personas que tienen (o
han tenido) minusvalias. Esto no significa que la minusvalia cause la
discapacidad, sino que aquélla es una condicién necesaria para que se
produzca ese tipo de opresion.

Sin embargo, las dificultades relacionadas con una minusvalia con-
creta pueden influir en el grado en el que la discapacidad cree incon-
venientes. Por ejemplo, un individuo con una enfermedad crénica
puede tener periodos en los que su contacto con el mundo social esté
tan restringido que no se noten las limitaciones externas. En los perio-
dos en que mejore su salud, puede modificarse el equilibrio entre la
minusvalia y la discapacidad, pudiendo perder diversas oportunidades
cuando la discriminacién alcance un grado maximo.

La discapacidad puede provocar o complicar también la minusvalia.
Por ejemplo, una rampa excesivamente inclinada puede provocar nue-
vas minusvalias o exacerbar el dolor. Un centro de salud carente de ac-
cesos adecuados para minusvalidos puede reducir las posibilidades de
efectuar exploraciones sanitarias que podrian prevenir determinadas
minusvalias, mientras que la insuficiencia de recursos puede suponer
que muchas personas que necesiten medios para reducir su dolor o téc-
nicas para valerse por si mismas no puedan disponer de ellos. Los trata-
mientos médicos —incluyendo los que se utilizan primordialmente
con fines cosméticos— pueden provocar minusvalias; por ejemplo, se
ha sabido ahora que un «efecto colateral» del tratamiento con la hor-
mona del crecimiento es la fatidica enfermedad de Creutzfeldt-Jakob.

En general, la discriminacion puede causar también un importante
estrés emocional y poner en peligro la salud mental. Nuestra negativa a
hablar de la minusvalia oculta este aspecto de la discapacidad. Si quita-
mos importancia a la minusvalia, aunque la cause la discapacidad, por
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implicacidn, aquélla no serd un problema. Esto limita nuestras posibili-
dades de atacar las causas sociales de la minusvalia y reduce el valor de
nuestras campanas.

Igual que la discapacidad, otras experiencias de desigualdad tam-
bién pueden crear o aumentar la minusvalia. Por ejemplo, los malos
tratos asociados con el racismo o el heterosexismo, la presion sexista
para modificar la apariencia fisica y la falta de medios basicos de vida a
causa de la pobreza pueden llevar a la minusvalia. Una proporcién im-
portante de personas que militan en el movimiento de personas disca-
pacitadas se ha incorporado a él tras haber sufrido ese tipo de expe-
riencias o al descubrir la existencia de éstos y otros vinculos entre
diversas clases de opresion.

Por otra parte, diferentes grupos sociales pueden experimentar dis-
tintas pautas de minusvalias por una serie de razones sociales y biologi-
cas. Por ejemplo, en el caso de las mujeres, es mas probable que la mi-
nusvalia se asocie con el dolor crénico, la enfermedad o la vejez
(Morris, 1994, pp. 210-212). La exclusion de las implicaciones de la
minusvalia puede reducir la relevancia del modelo social de la discapa-
cidad para determinados grupos sociales. Por ejemplo, la causa mas co-
mun de minusvalia entre las mujeres es una dolencia crénica, la artritis,
cuya manifestacion principal es el dolor. A menos que el modelo social
de la discapacidad reconozca las pautas de minusvalia que experimen-
tan los distintos grupos sociales, no acertara a desarrollar unos servicios
adecuados.

Otros factores externos, no necesariamente discriminatorios, que
pueden ser fisicos, psicologicos o conductuales, también pueden influir
en la minusvalia. Las diferencias de enfoque cultural e individual del
dolor y de la enfermedad, por ejemplo, pueden influir significativa-
mente en la forma de percibir y reaccionar ante el dolor de una per-
sona. El estudio del control del dolor ha revelado que es posible dismi-
nuir de manera apreciable el dolor a través de un conjunto de medidas
como ayudar a los individuos a controlar sus propios programas de tra-
tamiento o mediante la alteracion de los estados menales relacionada
con la meditacion o la concentracion en la actividad. Sin embargo, la
remota posibilidad que tienen muchas personas de acceder a estos me-
dios de los que podrian beneficiarse hace que la discapacidad se ex-

tienda a estas situaciones.
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Los factores sociales pueden definir, en el plano mas fundamental,
lo que se perciba como minusvalia. La percepcion de la norma y la di-
ferencia varia cultural e histéricamente. Cuando cambian las ideas al
uso, cambian las definiciones de las personas en cuanto minusvalidas o
no. Por ejemplo, muchas personas consideradas «enfermas mentales» se
limitan a no ajustarse a las normas contemporaneas de conducta. Otras
desigualdades pueden contribuir a la consideraciéon de minusvalia. Por
ejemplo, las clasificaciones racistas de los servicios psicologicos escola-
res han llevado a que haya un nimero desproporcionadamente alto de
nifios negros, en comparacion con el de blancos, en unidades segrega-
das para los que padecen «trastornos emocionales y conductuales»,
mientras que, hasta hace relativamente poco, se definia oficialmente la
orientacion sexual de las lesbianas y los homosexuales como «enferme-
dad mental».

Las ideas vigentes tienden a ensanchar los limites de la minusvalia.
El resultado logico del movimiento de personas discapacitadas es la re-
duccion de lo que se considera minusvalia. La ausencia de discapacidad
supone la aceptacion generalizada de la individualidad, mediante el de-
sarrollo de una nueva norma que transmita la idea de que el conjunto
de atributos de una poblacién sera mayor. Con el fin de las discapaci-
dades, muchas personas que, en la actualidad, se consideran minusvali-
das estaran dentro de la norma. La minusvalia s6lo se definird como tal
s, en si misma, se traduce en inconvenientes como el dolor, la enferme-

dad o la reduccion de opciones.

Conclusion

Estoy de acuerdo con las preocupaciones manifestadas por algu-
nas personas discapacitadas respecto a que algunos argumentos que
he presentado antes pueden utilizarse fuera de su contexto para res-
paldar el modelo médico de la discapacidad, para apoyar la idea de
que la experiencia de la minusvalia no es mas que una tragedia per-
sonal. Sin embargo, la supresion de nuestras experiencias subjetivas de
la minusvalia no es la respuesta adecuada para afrontar estos riesgos; si
puede serlo participar en los debates y profundizar para aclarar mas
las cosas.
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Sostengo que debemos reconocer las consecuencias de la minusva-
lia. No apoyo las perspectivas tradicionales sobre la discapacidad y la
minusvalia ni defiendo la reduccién de las energias que dedicamos a la
eliminacién de la discapacidad. El reconocimiento de nuestras expe-
riencias personales de la minusvalia no desprecia en absoluto el peso
tremendo de la opresion ni rompe nuestra alineaciéon con otros movi-
mientos en pro de los derechos civiles. De ninguna manera debe debi-
litar nuestra resolucion a favor del cambio. La discapacidad sigue siendo
nuestra principal preocupacion y a su lado esta la minusvalia.

La integracion de estos factores clave en el uso que hagamos del
modelo social es fundamental para entender plenamente de qué modo
operan la discapacidad y la minusvalia. Este modelo social renovado de
la discapacidad amplia y fortalece el modelo social al uso, llevandolo
mas alla de la gran teoria a la vida real, porque nos permite incorporar
una idea global de nuestras experiencias y del potencial de cambio.
Esta idea tiene que influir en la estructura de nuestro movimiento: en
la forma de organizarlo y de promover campanas, en el modo de in-
cluir y apoyar a cada uno. El enfoque renovado del modelo social es
fundamental, tanto en el plano individual como en el colectivo, para
desarrollar unas estrategias verdaderamente eficaces para convivir con
nuestras minusvalias y afrontar la discapacidad. Los aprendizajes que
hagamos y el apoyo que recibamos en nuestros propios grupos politi-
cos y de autodefensa, de los consejos entre companeros, de la forma-
cion y de las artes nos permitiran afrontar las dificultades con las que
nos encontremos, derivadas tanto de la discapacidad como de la mi-
nusvalia. Todo esto nos permite seguir trabajando del modo mas eficaz
hacia el principio basico de igualdad que subyace en el movimiento de
personas discapacitadas.

La idea del orgullo de la discapacidad, que ha llegado a ocupar un
lugar tan central en nuestro movimiento, se apoya en este modo de
hacer frente a la discapacidad y a los distintos aspectos de la minusva-
lia. Nuestro orgullo no se deriva del hecho de «estar discapacitados» ni
del de «tener una minusvalia», sino de nuestra respuesta a ambas situa-
ciones. Estamos orgullosos del modo en que hemos conseguido com-
prender la opresion que experimentamos, de nuestro trabajo contra la
discriminacidn y los prejuicios y del modo de vivir con nuestras mi-

nusvalias.
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El enfoque renovado del modelo social también es relevante para
nuestro trabajo con las personas no discapacitadas, particularmente en
la formacion para la igualdad del discapacitado. La mayoria de quienes
impartimos esos cursos hemos evitado hablar de la minusvalia en nues-
tro trabajo, preocupados por la posibilidad de que ese reconocimiento
confirmara los estereotipos relativos a la «tragedia» de la minusvalia o
porque complicase excesivamente los problemas. Sin embargo, a mu-
chas personas no discapacitadas la negacion de la relevancia de la mi-
nusvalia no les parece real: si, por definicion, el dolor hace dafo, ;como
vamos a dejarlo de lado? Tenemos que ser sinceros acerca de nuestras
experiencias de minusvalia, sin infravalorar la abrumadora escala de la
discapacidad. Esto no significa presentar la minusvalia como una expli-
cacion total, mostrando a los participantes informacién médica o pi-
diéndoles que se imaginen una minusvalia a través de ejercicios «de ex-
periencia». En cambio, es posible establecer una distincidn clara entre
discapacidad y minusvalia, insistiendo en la necesidad de eliminar las
barreras discapacitantes.

La llamada del movimiento de personas discapacitadas a proteger y
promover nuestros derechos civiles y humanos mediante la elimina-
ci6n de las barreras discapacitantes de la discriminacion y los prejuicios
ha conseguido un apoyo publico importante en los Gltimos afios. Este
modelo social de discapacidad subyace en la legislaciéon sobre derechos
civiles por la que hemos luchado y los derechos civiles siguen siendo el
centro de nuestra atencidn politica.

En un momento en el que tantas personas —discapacitadas y no
discapacitadas— estan haciendo suyas estas ideas, tenemos que ser ab-
solutamente claros respecto a la distincion entre la discapacidad y la
minusvalia. La clave sigue estando en que las personas discapacitadas
demuestren la discriminacién y atin habra intentos de refutar nuestras
afirmaciones utilizando las ideas tradicionales sobre la minusvalia. Para
reforzar nuestros argumentos, tenemos que eliminar las tapaderas y
comprender la complejidad de la forma de operar de la discapacidad y
la minusvalia, de manera que nuestros alegatos sobre la discriminacién
sean transparentes. Esto es necesario para nuestras campanas actuales
reclamando unos derechos civiles plenos y seguira siéndolo cuando pi-
damos justicia al amparo de la legislacion que, inevitablemente, seguira
a nuestras campanas.
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Esta encrucijada de la historia de las personas discapacitadas es el
momento de aplicar este enfoque renovado del modelo social. La dis-
capacidad sigue siendo una creacién social, sigue siendo 1naceptable y
no ha cambiado, pero, si incluimos la minusvalia en nuestra idea gene-
ral, reconociendo la totalidad de nuestras experiencias subjetivas, con-
seguiremos la mejor via para el cambio, la Gnica ruta hacia un futuro
que nos incluya a todos.
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