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Editorial

;Diversidad funcional
o discapacidad?: reflexiones
para el debate

La semdntica peyorativa que contiene el término discapacidad ha sido el
centro de discusion en muchos contextos, ya que esta palabra estd nece-
sariamente asociada con ideas y conceptos discriminatorios, limitantes
y, a veces, despectivos. El grupo de hombres, mujeres, nifios y nifias que
pertenecen a esta categoria comparte el sufrimiento relacionado con la
discriminacion y la inequidad de otros colectivos, como las personas afro,
la comunidad LGBTTI, los inmigrantes, los desplazados, los reinsertados,
entre otros. El editorial de este nimero pretende revisar el origen del
concepto diversidad funcional y revelar por qué es importante para las
politicas publicas, incluida la diversidad funcional visual.

LA HISTORIA DE RAMON SAMPEDRO

Considero que un tetrapléjico es un muerto crénico que tiene su
residencia en el infierno. Alli —con el fin de evitar la locura—
hay quien se entretiene pintando, rezando, leyendo, respirando o
haciendo algo por los demds. Hay gustos para todo!

Yo me he dedicado a escribir cartas.

Cartas desde el infierno. (1)

Eiste texto, extraido del libro Cartas desde el infierno, de Ramén Sampedro,
escrito con base en su propia condicién fisica e inmortalizado en la pelicula
Mar adentro, de Alejandro Amendbar —conmovedora pelicula premiada
por la Academia en el 2004; el director, en algunas escenas, intenta rescatar
la primacia de la vida sobre la muerte, a partir de los instantes de interaccion
del protagonista con las otras personas, quienes procuran convencer a Sam-
pedro de la esperanza y la dignidad que significan vivir—, es el claro ejem-
plo de la connotacién negativa que tienen las personas sobre la diversidad
funcional fisica —en este caso, la situaciéon de discapacidad fisica, segin
Sampedro—. En particular, la tetraplejia se percibe como una “muerte en
vida”, unasituacién en la que la persona es una carga para la sociedad, para
la familia y para si mismo, quien no tiene otra escapatoria que la muerte.
El propio Sampedro tomé la decision de cometer un suicidio asistido. Su

consigna, poderosa pero reductible, es: “vivir es un derecho, smorir lo es?”.
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;Qué motivaciones, ademds de su condicion fisica,
tuvo para considerarse absolutamente prescindible
para la vida? La respuesta, quizd, estd en inferir que
la diversidad funcional es un constructo social. C.
Wright Mills (2) lo refiere en su obra Power, Politics
and People:

Los hombres y mujeres no suelen entender o
definir los problemas que estdn atravesando en
términos de cambios histéricos [...] no suelen
relacionar su situacién, los cambios que suce-
den en sus vidas, con los cambios que se estdn
produciendo en la sociedad en que viven. Ape-
nas conscientes de las relaciones complejas que
anudan sus propias vidas al curso de la historia
mundial, la inmensa mayoria de hombres y mu-
jeres desconocen lo que implica esta relacion
para el tipo de hombre y mujer que se es y que
se estd haciendo, y para el tipo de procesos his-
téricos en los que estd participando. No tienen
ese talante, esa disposicion mental necesaria para
captar la interrelacién entre hombre/mujery la
sociedad, entre su biografia y la historia, entre

su personalidad y el mundo.

Sin embargo, antes, “Emile Durkheim ya expli-
caba el origen social del suicidio, y como este es
consecuencia, no solo de una decisién intimay a
veces consciente, sino que deriva de unas fuerzas

sociales que lo definen” (3).

El caso Sampedro es un claro ejemplo de la rela-
cién entre el modelo de los determinantes socia-
les de la salud y la comprensién de la diversidad
funcional. Y lo es, porque Sampedro, sumer-
gido en una inequidad social que él interpret6
como merecida por su condicién fisica, se vio
a si mismo como una carga social: vive en una
sociedad que discrimina la diversidad funcional,
sin otra salida que la muerte.

LA HISTORIA DE JAVIER ROMANACH

Quizd quien ha interpretado la diversidad funcio-
nal como una oportunidad para exigir a la sociedad

una reconstruccion del concepto discapacidad es
Javier Romanach Cabrera. Nacido en la ciudad
de Manresa, capital de la comarca del Bages, en
la provincia de Barcelona, comunidad auténoma
de Cataluifia, en 1962, fue quien construyo6 el
concepto vertebral de este editorial. Romarfiach
es licenciado en Informdtica y, a consecuencia
de un accidente de trafico en 1991, tiene una le-
sion medular (mds alta y grave que la de Ramén
Sampedro); este suceso lo ayudé a darse cuenta
de que algo “no funcionaba bien en el mundo”
para las personas con diversidad funcional, por
lo que reorient6 su carrera hacia el estudio de la
tecnologia y la discapacidad. Desde entonces, es
uno de los miembros mds activos del Foro de Vida
Independiente, el cual promueve el movimiento de
la vida auténoma: es una comunidad constituida
por personas de toda Espaiia y de otros paises que
han construido un espacio de reflexién filoséfica
y de lucha por los derechos de las personas con
diversidad funcional. Desde el foro, se impulsa el
cambio radical de la vision que la sociedad tiene

de este colectivo.

“En los medios somos gente enferma que hay que
curar”, dice Romariach y aniade: “en realidad solo
somos diferentes y estamos siendo discriminados
por nuestra diferencia”. Fue en este mismo espacio
donde se acufi6 el término diversidad funcional
(mujeres y hombres que tienen un funcionamiento
distinto), después de “darnos cuenta de que en el
propio lenguaje nos estibamos discriminando”.
Romaniach ha escrito libros y numerosos articulos,
imparte conferencias y participa en congresos y en

diversos proyectos relacionados con la tecnologia
y la discapacidad (4).

DISCAPACIDAD COMO SENTIDO
LEGITIMADO DESDE LAS CIENCIAS
DE LA SALUD

La discapacidad como sentido socialmente “le-
gitimo” proviene de las ciencias de la salud: la
discapacidad procede de una secuela de un ac-

cidente o es de naturaleza congénita. Al asumir
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que dicha condicién es “anormal”, la discapacidad
se representa como una categoria normativa, la
cual se aleja de los promedios establecidos co-
mo “normales”. La medicalizacién se ha cefiido
a las curvas estadisticas que definen de forma
cuantitativa los pardimetros de normalidad; asf,
peso, talla, agudeza visual, entre otros, forman
parte de un aparato regulador y normativo del
cuerpo. Al estar desterrada en las “colas” de la
curva de distribuciéon normal, la discapacidad
supone una insuficiencia derivada de su consti-
tucion bioldgica imperfecta, un cuerpo no apto
para llevar a cabo las funciones que haria una

persona normal.

Una lesién grave bilateral de la retina producird
discapacidad visual, la cual automdticamente im-
pedird el desempenio en actividades ajustadas para
personas sin problemas visuales. Los individuos
que nacen invidentes experimentan una clara
limitacién de sus posibilidades de desenvolvimien-
to; de esta manera, se comprende como una con-
dicién natural de su propia existencia imperfecta.
En consecuencia, se circunscribe en la 16gica de
la rehabilitacién: para el pleno reconocimien-
to de su condicién de persona con discapacidad
—reconocimiento necesario que permite el acce-
so a recursos especificos institucionales y ayudas
econémicas— necesitard el aval de un diagnés-
tico clinico que evalie su condicién y grado de
discapacidad: un diagnéstico y evaluacién op-
tométricos y oftalmoldgicos, en este caso. Una
vez diagnosticado, el individuo se someterd a los
diversos procedimientos considerados adecuados
para tal condicién y grado de discapacidad, lo que
supondrd la adaptacién de anteojos o lentes de
contacto, la terapia y rehabilitacién visual o la
adaptacion de ayudas magnificadoras especiales
(telescopios, telemicroscopios), en un drea deno-
minada baja visién, antes llamada con el término

peyorativo visién subnormal.

Es en este momento cuando el individuo disca-
pacitado cae en la logica de la rectificacién. La
rectificacién es una especie de adiestramiento

social, en la que el Estado, las instituciones y

los profesionales de la salud aplican técnicas de
adiestramiento corporal, con el fin de intentar co-
rregir y mitigar al maximo el desvio anémalo de la
discapacidad, y, asi, ubicarla dentro del rango de
normalidad. Precisamente, los agentes ejecutores
que asisten a las personas con discapacidad son
los profesionales de la salud, por cuanto poseen
las competencias para cumplir la promesa de re-
normalizacién y su valor simbélico principal: la
legitimidad. “Esta promesa constituye el capital
simbdlico segin el cual hace pertinente dicha
legitimidad otorgada por las ciencias de la salud,
de un cuerpo limitado no legitimo, a la consecu-
cién de otro legitimado” (5).

En efecto, esa limitacién ha favorecido la emer-
gencia de una “sociedad compasiva”, en la cual el
Estado propende al bienestar, la proteccion social,
la atencién social y las organizaciones benéficas
y filantrépicas, para eliminar barreras como la
inaccesibilidad a la educacion y los sistemas de
informacién y comunicacién, asi como al trabajo,
al transporte, la vivienda, los edificios piblicos y
los establecimientos de entretenimiento, con el
fin de mitigar la negacién de dicha sociedad y
acomodar las necesidades individuales dentro de
la actividad general que supone la vida econémica,
cultural, académica y social.

DIVERSIDAD FUNCIONAL

El colectivo de personas con diversidad funcio-
nal que pertenecen al Movimiento de Vida In-
dependiente adopté una nueva nomenclatura,
la cual mostré aquello que los define: “personas
que funcionan de una manera no habitual, en
vez de aquella acepcidn segin la cual carecen
de capacidades”. Esta reflexion permitié el sur-
gimiento del concepto diversidad funcional. Las
personas con diversidad funcional pueden efectuar
las mismas acciones que cualquier persona, pero
lo hacen de manera diferente a lo considerado ha-
bitual: no carecen de nada, simplemente pueden
hacer lo mismo que cualquier otro, pero de un
modo distinto (4).

O

Editorial

CIEN. TECNOL. SALUD. VIS. OCUL. / VOL. 15, No. 2 / JULIO-JUNIO DEL 2017 / PP. 7-11 / ISSN: 1692-8415 / 1SSN-€: 2389-8801



—_
)

Jiménez Barbosa [

DIVERSIDAD FUNCIONAL VISUAL

Ferreira (5) hace un acertado comentario desde
la salud visual para ilustrar el concepto diversidad
funcional:

Les sucede exactamente lo mismo que a cual-
quier persona con miopia, hipermetropia o as-
tigmatismo: esas personas poseen una deficiencia
fisiolégica que implica una visién defectuosa;
sin embargo, no se las considera discapacitadas
porque la tecnologia optométrica les provee de
ciertos instrumentos para que puedan ejercer
la funcién visual con la misma capacidad que
cualquier persona que no tenga esa deficiencia,
solo que de un modo distinto. ;Por qué a ellas no
se las considera discapacitadas y a alguien que
va en silla de ruedas si? Porque la situacion es
andloga: una persona que va en silla de ruedas
puede desplazarse (misma funcién) al igual que
una persona que no necesite su uso, pero lo hace
de un modo especial, con la silla, no andando.
Exactamente lo mismo le sucede a un nifio o
una nifia con sindrome de Down: no carecen de
capacidad intelectual, en absoluto, lo tinico que
sucede es que su capacidad intelectual la aplican
con un ritmo y una cadencia que no son las ha-
bituales. Si nos adaptamos a su forma de pensar
y seguimos ese ritmo y esa cadencia, en lugar de
tratar de imponerles las que se supone “norma-
les”, veremos que su funcionalidad es perfecta-

mente apta para desenvolverse en un entorno

social. (5)

POLITICAS PUBLICAS Y DIVERSIDAD
FUNCIONAL VISUAL

La diversidad funcional visual, como punto ini-
cial para una reflexién de legitimidad politica,
deberia partir de la inclusion del concepto diver-
sidad funcional en la normatividad colombiana,

no simplemente como un tema semdntico, sino

como todo un reconocimiento positivo sobre el
concepto negativo de discapacidad. La vida inde-
pendiente y la equidad son el punto comun sobre
el cual deben orbitar las relaciones construidas y
las acciones esperadas.

Dentro de los aspectos relevantes para garantizar
los derechos de las personas con diversidad fun-
cional visual se encuentra la corresponsabilidad
para el cuidado, entendida como aquel cuidador-
mediador de la vida independiente. La indepen-
dencia en la vida cotidiana se consigue mediante
el acceso a la educacion incluyente y al sistema
de salud, asi como a los servicios publicos, la
infraestructura, el ocio, las ayudas tecnoldgicas,
entre otras, para promover la autodeterminacién
y evitar iniciativas compasivas. Los elementos que
deben trabajarse desde la sociedad, en funcién
de la diversidad funcional, se relacionan con la
igualdad: generar oportunidades para familias,
cuidadores y cuidadoras, que reduzcan las so-
brecargas sociales, emocionales y econémicas.
Dicha iniciativa propende a la inclusién social de
cuidadores-mediadores formados especificamente
para las necesidades de la persona con diversidad
funcional visual y sus familias, capaz de orientar
interdisciplinariamente ese niicleo y fortalecerlo.
Al mitigar las inequidades, se busca promover el
aprendizaje de capacidades de las personas con
diversidad funcional visual, para su desarrollo
personal; asi mismo, se pretende fomentar el re-
conocimiento de estos individuos como diferentes
y no como discapacitados y la idea de que dicha
diferencia no es limitante para la construccién y el
cumplimiento de su proyecto de vida. La resigni-
ficacion de dis-capaz a di-ferente implica acciones
que deberian considerarse dentro de la agenda
politica nacional: la modificacion explicita de las
politicas hacia una diversidad funcional visual,
fisica, auditiva, cognitiva y social que transforme
una sociedad acostumbrada a que sus miembros

se ajusten a ella y no lo contrario.
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