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No se deja arrebatar el cielo de la objetividad sino que reacciona ante ella.
Maria Zambrano

El articulo plantea, desde una perspectiva onirica, un cercamiento al
campo de la discapacidad en su proyeccidon hacia el horizonte del afio
2021. Para ello explora cuatro perspectivas (antropolégica, social, politica
y econdmica) que permiten dialogar con las posibilidades y suefios en rela-
cion al trato de calidad hacia las personas con discapacidad intelectual.
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The article raises, from dream perspective, an approach to the field of the
disability in its projection towards the horizon of year 2021. For it explores
four perspectives (anthropological, social, political and economic) to allow
engaging in a dialog with the possibilities and dreams in relational treat-
ment of quality towards the people with intellectual disability.
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ensonaciones sobre la discapacidad. una aproximacién onirica al campo de la diferencia

Ya sabemos -hasta llegar casi a la exte-
nuacion a través de un meticuloso ejerci-
cio de repeticion- que los suefios no for-
man parte de las diferentes epistemolo-
gias y que la ciencia (toda ciencia) no con-
templa esa forma de aproximarse y apre-
hender la realidad. A pesar de ello nos
hemos lanzado a explorar el campo de la
discapacidad desde esa atrevida e irracio-
nal forma de comprender y proyectar la
realidad. Este trabajo es fruto de la parti-
cipacion en un Congreso organizado por
FEAPS al cual asisti en condiciéon de “invi-
tado para sofiar” sobre el campo de la
discapacidad en el aino 2021'. Lo mas facil
habria sido renunciar a dicha invitacion
argumentando cuestiones formales
(como por ejemplo que la aproximacion
onirica a la realidad no forma parte del
catdlogo de formas estandarizadas de
estudiarla) y seguir con lo nuestro. Tal
vez, bajo un estado de obnubilacién y de
falta de sentido comun acepté lanzarme
a ese desconocido mundo de los suefios,
de los deseos, de las pasiones proyecta-
das hacia el futuro. Tal vez, la perspectiva
antropolégica que concibe al hombre
como ser de proyecto (con esa radical
capacidad de proyectar hacia el futuro
otras formas posibles de existencia) nos
movié a proyectar nuestros propios sue-
flos, nuestras pasiones y nuestros deseos.
También es cierto que no negaré mi rela-
cién particular con el campo de la disca-
pacidad y en especial mi experiencia per-

sonal de la discapacidad visual desde que
he sufrido un desprendimiento de reti-
na?. Por estas y por muchas otras cosas me
atrevo a compartir con el lector las pagi-
nas que siguen y que circulan por el terri-
torio de la Discapacidad.

Supongo que el suefio es de esas cosas
que nadie o casi nadie pueden controlar,
ni nosotros mismos ni los otros. Por eso es
importante que no abdiquemos de nues-
tra capacidad de sofar. Sofar es un acto
de disidencia, un ir mas alla de las cues-
tiones establecidas de forma hegemoéni-
ca, es transitar por la parte poética de la
vida, es navegar por un espacio descono-
cido.

Me he pasado los 15 ultimos anos
haciéndome preguntas (muchas pregun-
tas) sobre algunas categorias que defi-
nen, connotan y dan forma a la
Discapacidad. Para ello he realizado dife-
rentes ejercicios que han consistido en
plasmar en el papel las miradas que dife-
rentes sociedades, en diferentes momen-
tos histoéricos, han realizado sobre las
personas con discapacidad. Desde
Shanidar hasta los modelos neo-eugené-
sicos® actuales han ocupado (y me han
preocupado) ese tiempo de reflexién e
investigacién. He pensado, discutido y
escrito sobre el trato que reciben las per-
sonas con discapacidad en nuestra socie-
dad asi como las formas como creo que

"Este congreso llevaba por titulo 5 Encuentro de Buenas Practicas FEAPS: 10 afios comprometidos con la excelencia; tuvo
lugar los dias 13, 14y 15 de 2011 en Alcudia (Mallorca). Las otras personas que participaron en dicho ejercicio de enso-
nacion fueron: Laura Cerrato (usuaria de un proyecto de FEAPS Baleares), Maria Antonia Alonso (madre de un nifio con
autismo y miembro de la Junta directiva de FEAPS), Miguel Angel Verdugo (Catedratico de Psicologia de la Discapacidad
de la Universidad de Salamanca), Vicente Martinez-Tur (Catedratico de Psicologia Social de la Universidad de Valencia),
Jaume Garau (Consejero de Bienestar Social del Consejo de Mallorca) y Fernando Rey (Gerente de la asociacion AMADIP).

2 "L a vision nos da una perspectiva muy concreta —no siempre clara- del mundo que nos rodea. Ver de forma nitida es una
cosa, y otra muy diferente el ver sin precision y con algunas formas borrosas. Creo que en el campo de la vision es facil
que a lo largo del ciclo vital, la discapacidad haga mella en nuestras vidas, explote, se anuncie (o tal vez se presente sin
anunciarse) y modifique nuestras vidas y nuestras formas relacionales para con el mundo. A veces, en los momentos que
menos nos esperamos llegamos a cruzar esa linea imaginaria (pero también muy real) que alguien tuvo la osadia de dibu-
jar entre los mundos normales y paralelos”, Jordi Planella, “Notas sobre mi desprendimiento de retina”, Diarios Personales
2009-2010 (Material no publicado).

*Si bien es posible comprender determinadas posturas alejadas en el tiempo de algunas sociedades para con las personas
con discapacidad, no sucede lo mismo con posiciones actuales poco éticas.



deberian ser tratadas. Ello me ha llevado
a “cruzar la frontera”, la maldita fronte-
ra que nos han impuesto entre un mundo
y el otro, entre la normalidad y la anor-
malidad, tal vez para mantener la con-
ciencia tranquila de aquellos que se sien-
ten seguros bajo el epitome de “norma-
les”. La tirania de la normalidad (como
me gusta llamarlo) esta ahi, marcando el
ritmo de vida de muchas sociedades, para
gusto y disfrute de las posiciones hege-
monicas, para la seguridad de aquellos
que creen que nunca (ni ellos ni los suyos)
cruzaran ese estado de separacién ficti-
cia. iNo! Creo que debemos gritar bien
alto que todos somos candidatos a cru-
zarla y que ese fraudulento ejercicio de
“discapacitaciéon” que entre todos reali-
zamos se encuentra al filo de no respetar
a la persona, a sus derechos y sus posicio-
nes. Se trata, al decir de Cassell, que “en
estos momentos, la bandera de la medici-
na centrada en la persona ondea sobre el
tejado de la mayoria de las facultades de
medicina y de los hospitales estadouni-
denses, pero la medicina que se practica
en sus plantas sigue estando centrada en
la enfermedad” (2009: 13). Para muchas
de esas preguntas no he encontrado res-
puestas, pero de manera insistente sigo
haciéndomelas. Algunas de ellas tienen
que ver con el tema que nos ha convoca-
do hoy aqui, en Alcudia, y que intentaré
responder en las paginas siguientes.

En todo caso quiero centrar mi breve
ejercicio de ensofaciéon sobre como sera
el trato hacia las personas con discapaci-
dad intelectual en el afo 2021. Lo haré a
partir de cuatro movimientos. Un primer
movimiento centrado en la mirada antro-
poldégica, un segundo movimiento en la
social, un tercero en la politica y un cuar-
to en la econdmica. Empecé a sonar

“Una pelicula de Joshua y Rebekah Weigel.
*Una pelicula del director Rolf de Heer.
®Una pelicula de Jean Pierre Sinapi.

’Una pelicula de Alex de la Iglesia.

mirando cuatro peliculas que me han
acompanado en los suefios. Dichas peli-
culas son:

e The Butterfly Circus*

e Dance Me to My song®
* Nationale 7°

e Accion mutante’.

Las imagenes de esas peliculas me han
acompafado, de forma real y simbdlica,
en ese ejercicio de funambulismo enso-
fnador.

Mmiradu untropoldyicy m m m

Suefio, sin reprimirme, que el sujeto, la
persona, ha sido descolonizada, ya no
tiene yugos ni lastres que la minen, que
la reduzcan, que la disminuyan (1492 ha
calado hondo mucho mas alla del descu-
brimiento de las Américas). Los profesio-
nales a menudo hemos colonizado al
otro con nuestras mascaras, con nuestras
profesiones, nuestros diagndsticos, técni-
cas, miradas, intervenciones, institucio-
nes, etc. ¢Es posible un trato, un buen
trato, con calidad mas alla de una accidon
colonizadora? ;Es posible un trato mas
alla del ejercicio de posturas paternalis-
tas? Las practicas paternalistas se justifi-
can porque “el principio de limitacién de
la libertad justifica la coaccién del Estado
para proteger a los individuos de dafos
que se podrian infligir a si mismos, o en la
version extrema, para guiarlos -les guste
0 no- hacia su propio bien” (Feinberg,
1973). Pero aunque este tipo de practicas
dominen el panorama general del campo
de la discapacidad, otras -mucho mas cer-
canas y favorables a las personas- emer-
gen con fuerza. Es aqui donde insisto en
mi suefio: acompafar a la persona, dejar-
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la ser ella misma, con todos los elementos
que confluyen en sus decisiones, posicio-
nes y preocupaciones. Es lo que propone
M de 50 aios: “para mi, ser autbnomo, es
organizar mi ayuda, con varias personas,
con el respeto y la consciencia del otro.
En consecuencia, lo que yo deseo es estar
acompanado en todos los actos de mi
vida por un equipo limitado de personas
que me conocen, en mis aspectos perso-
nales, y que dominan las técnicas com-
pensatorias que yo necesito, cumpliendo
con las cosas que he escogido en ese
momento” (Nuss, 2007:48).

La idea del acompafamiento (de una
relacién con el otro no colonizada) la
suefio, y creo que nunca he dejado de
sofarla desde que empecé a trabajar en
un Centro Ocupacional hace 20 afos.
Para que el otro pueda existir, crecer,
hacerse y mantenerse yo debo replegar-
me, encogerme, aguantarme. Tal vez, un
poco o mucho, dejar de ser profesional
para pasar a ser mas, mucho mas, perso-
na. Recuperar algunas de nuestras esen-
cias, que habiamos olvidado, que nos
habian hecho olvidar, para poder estruc-
turar una relacién persona a persona, Yo
y TU. Esta idea tiene su base en la esencia
de la subjetividad, del yo con el tu, sin
pasar por los filtros de las mascaras que
esconden (y enmascaran) la esencia de las
personas. Stevens dice lo siguiente en
relacion con este tema: “apreciar a una
persona, el hecho de que tenga valor, sig-
nifican para mi esta igualdad: aunque
Unica, una persona no es excepcional, es
igual en mi; tampoco yo soy excepcional
pero aun asi soy Unica y valgo” (Stevensy
Rogers, 1980:37).

Sofar que ya no hay discursos oficiales
sobre lo que es o deberia ser la discapaci-
dad. Que ya no hay hegemonias que dic-
ten los caminos a seguir sino que cada
persona es su propia agencia, su propio
actor en el escenario de la vida. Que exis-
ten acompanantes pero que no ocupan el

lugar del otro, que no le usurpan su espa-
cio, su vida, sus demandas, sino que le
dejan ser, existir, crecer y desarrollarse.

Miradu socicl mm m

Suefio que no existen mundos parale-
los como los ha descrito Desjardins
(2002), ejercicios que promueven el como
si (como si fuera verdad que nos integra-
mos, como si fuera verdad que trabaja-
mos, como si fuera verdad que existe una
dimension sexual libre, etc.). Suefio que
no hacemos como si las personas con dis-
capacidad fueran normales pero en reali-
dad sin hacer nada. Suefo que es posible
otra forma de concebir y recibir en la
sociedad la cuestiéon de la diferencia.
Muchas veces hemos construido mundos
paralelos, espacios de vida al otro lado de
la calle, de la pared, a través de una visi-
ble o a veces invisible frontera que se
levanta entre nosotros/ vosotros/ ellos.
Suefo que no existe esa separacion de
mundos ni un espacio, que podamos lla-
mar, por ejemplo, purgatorio, que es
donde colocamos a algunas personas con
discapacidad intelectual, en una situacién
de liminaridad.... que no estan ni dentro
ni fuera de la sociedad sino en sus limites
y fronteras, en una tierra de nadie. La
liminaridad (ese espacio fronterizo que
sirve a su vez para incluir y excluir) es uno
de los elementos clave para entender la
mirada social a la discapacidad. Y muchas
personas siguen alli sin saber como entrar
o salir de él. Unas formas de manifesta-
cion de la discapacidad que en palabras
de Gémez nos trasladan a pensarla como
si “pareciera que no se podian manifestar
sino bajo la proteccion de un sistema
médico-social que habia extendido a su
alrededor una red que les separaba del
mundo de los vivos” (1999: 54).

Sueio que tiene lugar un desplaza-
miento de posiciones jerarquicas a posi-
ciones participativas, que ya no hace falta
gue nadie se ajuste a las normas estadis-



ticas, que se ha roto, ya definitivamente,
la categoria normal. Mi sueio pasa por
revisar esa discapacidad “instituida” y
pensarla de otras formas, menos menos-
cabadoras para el sujeto. Me ayudan en
este suefio aquellos que rompen y rom-
pemos esas barreras como sefial, tal vez,
de que el suefio empieza a realizarse.

Sueio, finalmente, que las personas
con discapacidad pueden transitar por los
espacios comunes, sin limitaciones, ni
imposiciones, ni categorias sociales a las
cuales ajustarse una y otra vez. Que tran-
sitan por la vida sin quedar relegados a la
categoria simbdlica de menores de edad,
de niflos eternos. Que de la ciudad con
barreras la convierte en algo asi como la
DiscapaCiudad.

miradu politica mm m

Llevar escrito, como si del apellido se
tratara, la palabra discapacidad en la
frente termina, en muchos casos, convir-
tiéndose en parte de nuestra ontologia,
de lo que nos define y rige, y que nos pre-
senta y da forma frente a los otros. De
alguna manera, el bosque de la discapa-
cidad no nos permite ver al arbol de la
persona, pues una ensombrece a la otra.
El rol de “discapacitado”, de nifio “eter-
namente nifo discapacitado”, forma
parte del conjunto de roles que la socie-
dad impone y promueve. Pero también
los profesionales mismos demasiado a
menudo caemos en el topico proteccio-
nista-paternalista fundamentado en la
pedagogia frankensteriana, que no per-
mite al otro ser él mismo y hacerse él
mismo a imagen de su propio proyecto.
Quizas, sbélo haria falta mirar al otro
como hombre, como mujer, como nifo,
como anciano, etc. Nos empefiamos en
ponerle otros nombres; perdemos el
tiempo haciendo vagas clasificaciones
justificadas con extrafas terminologias
que parecen querer decir muchas cosas; y
acabamos por olvidar que detras de la

palabra discapacitado o discapacidad se
encuentra (escondida o secuestrada) la
palabra persona. Las clasificaciones, los
estigmas, las taxonomias, no nos pueden
deslumbrar; hay que mirar al centro de la
persona.

Es necesario repensar la independencia
del sujeto, o si se quiere su capacidad de
autodeterminacién para contrastar la
efervescencia de la categoria “persona
con discapacidad”. Algunas preguntas
acompafian mi suefio: ;Existe la discapa-
cidad? ;La construimos los que nos defi-
nimos como no discapacitados? ¢Nos
sirve para reafirmarnos en la supuesta
categoria de normalidad?

Mi suefio quiere romper con ello, por-
qué ello ni es cierto ni es justo. No somos
la discapacidad y ello no tiene porqué
definir la totalidad de nuestras vidas.
Cientos de derechos, creo yo, siguen sien-
do pisoteados en este terreno. Suefio que
los colectivos de personas con discapaci-
dad intelectual se organizan directamen-
te, se erigen en activistas de sus propias
vidas, redefinen sus definiciones y anun-
cian, a nosotros profesionales, teodricos,
administradores, padres y sociedad, sus
deseos, sus necesidades, sus suefos.
Frente al paternalismo de muchas practi-
cas, suefio que las personas se erigen
desde la disidencia de sus historias de
vida, de sus trayectos, y desde esa posi-
cién promueven relaciones simétricas y
cercanas.

Nos hablan de nuevas formas politicas
de tomar la palabra, de decir y hablar
que permiten pensar y hacer un mundo
diferente; un mundo desde las personas
mismas, con nuestro apoyo pero sin pro-
yectar, Unicamente, nuestros deseos,
nuestras formas de pensar y entender el
mundo. Nuevas formas de ejercer la disi-
dencia a través de ejercicios de contesta-
cién y ruptura. Mientras el otro, la perso-
na con discapacidad, se encuentre en
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situacion de opresién, hara falta que
ejerzamos la disidencia, como método y
herramienta para liberarlo.

Mmiradu econdmicu m m =

La crisis, toda crisis, pero en especial la
econdmica, se traduce en rupturas, res-
quebrajos sociales, vidas rotas y penas
que emanan de todos nosotros. Centros
Especiales de Empleo que han visto sus
contratos con administraciones y empre-
sas hechos aficos; Asociaciones que ven
disminuir sus ingresos por los recortes de
las administraciones o de las obras socia-
les de las Cajas de Ahorros; familias que
esperan ingresos y apoyos relacionados
con el despliegue de la Ley de Promocién
de la Autonomia. Estaremos de acuerdo
que las crisis frenan la autonomia de las
personas con discapacidad intelectual por
muchos motivos, pero especialmente por-
que dejamos de apoyar proyectos necesa-
rios para incentivarla y quedan los de
“mantenimiento”, aquellos mas basicos.
La discapacidad y sus posibilidades de
emancipacion quedan difuminadas por
las roturas sociales. Si analizamos lo que
ha sucedido con los Centros Especiales de
Empleo -que generan buena parte del
empleo para personas con discapacidad-
veremos que se han visto asaltados por
nuevas formas de economia a las que
estd costando adaptarse. La tendencia
del discurso se encamina a situar los pues-
tos de trabajo de baja calificacién como
los mas vulnerables, y a esto cabe afadir
que las nuevas tecnologias tienden a con-
seguir una reduccion de este perfil de tra-
bajador y aumentar otros perfiles.

Suefio que un futuro 2021 emergera
con politicos y personas mas transparen-
tes y responsables, con un proyecto de
comunidad compartida, y que les impor-
tara saber si invierten o no el dinero en
proyectos de Autonomia y de Calidad de

Vida. Suefio que nuevas oportunidades
laborales emergeran atravesando la crisis
y las formas excluyentes del mercado
laboral de las personas con discapacidad.
Creo, de forma firme, que existen nuevas
formas para pensar el empleo y el acceso
a una vida digna de todas las personas.
Para ello nos hace falta apoyo econdmi-
co, pero sobre todo dejar fluir los suefios
para inventar otras formas —mas creati-
vas- de acercar esas posibilidades a las
personas con discapacidad.

findl para empezar de nuevo W m =

Sueino, despierto ahora, que he cruza-
do esta invisible frontera de los mundos
paralelos. Sueio que lo que transmitimos
a nuestros estudiantes en la Universidad
—en relacién con la Discapacidad y las
Buenas Practicas- también empieza a dar
sus frutos y las cosas empiezan a cambiar
junto a padres, administraciones, colecti-
vos, federaciones, personas. Sofiar en un
futuro diferente, evidentemente un futu-
ro mejor, implica pensar en cambios radi-
cales, en utopias que guian nuestro pen-
sar y nuestro sofiar, en caminos que
hablan en definitiva, de liberacién, pues
tal y como decia Paulo Freire (1970:45):

La liberacion es un parto,

es un parto doloroso.

El hombre que nace de él es un hom-
bre nuevo

hombre que solo es viable por la supe-
racion

de la contradiccién opresores-oprimi-
dos que,

en ultima instancia, es la liberacion de
todos.

Paulo Freire, Pedagogia del oprimido.

Suefio, al final de todo, que la palabra
dependencia deja paso a las palabras
acompafiamiento y autonomia.
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