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CAPITULO Il

CARACTERIZACION DEL MODELO SOCIAL
Y SU CONEXION CON LOS DERECHOS HUMANOS

1) EL MODELO SOCIAL

“Una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras
que una incapacidad para entrar a un edificio debido a que la
entrada consiste un una serie de escalones es una discapa-
cidad”.

JENNY MORRIS

J

“Nada sobre nosotros sin nosotros.”

Activistas del movimiento de vida independiente.

Podria afirmarse que el origen, el desarrollo y la articulaciéon del modelo
bajo analisis se han generado basicamente a través del rechazo a los fun-
damentos expuestos anteriormente.

Los presupuestos fundamentales del modelo social son dos. En primer
lugar, se alega que las causas que originan la discapacidad no son ni religio-
sas ni cientificas, sino sociales o al menos, preponderantemente sociales.’
Segun los defensores de este modelo, no son las limitaciones individuales
las raices del problema, sino las limitaciones de la propia sociedad, para

197 La utilizacién del término social en este caso pretende remarcar que las causas que
originan la discapacidad no son individuales —de la persona afectada—, sino sociales —por
la manera en que se encuentra disefiada la sociedad—.
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prestar servicios apropiados y para asegurar adecuadamente que las nece-
sidades de las personas con discapacidad sean tenidas en cuenta dentro
de la organizacion social.’® En cuanto al segundo presupuesto —que se
refiere a la utilidad para la comunidad— se considera que las personas con
discapacidad tienen mucho que aportar a la sociedad, o que, al menos,
la contribucion sera en la misma medida que el resto de personas —sin
discapacidad—. De este modo, partiendo de la premisa de que toda vida
humana es igualmente digna, desde el modelo social se sostiene que lo que
puedan aportar a la sociedad las personas con discapacidad se encuentra
intimamente relacionado con la inclusién y la aceptacién de la diferencia.

Estos presupuestos generan importantes consecuencias, entre las que
se destacan las repercusiones en las politicas a ser adoptadas sobre las
cuestiones que involucren a la discapacidad. Asi, si se considera que las
causas que originan la discapacidad son sociales, las soluciones no deben
apuntarse individualmente a la persona afectada, sino mas bien que deben
encontrarse dirigidas hacia la sociedad. De este modo, el modelo anterior
se centra en la rehabilitacion o normalizacion de las personas con disca-
pacidad, mientras que el modelo bajo analisis aboga por la rehabilitacion o
normalizacién de una sociedad, pensada y disefiada para hacer frente a las
necesidades de todas las personas. Ahora bien, partiendo de los presupues-
tos mencionados, y a los efectos de una mejor comprension del modelo a
describir, podrian identificarse las siguientes caracteristicas:

La vida de una persona con discapacidad tiene el mismo sentido que
la vida de una persona sin discapacidad. En esta linea, las personas con
discapacidad remarcan que ellas tienen mucho que aportar a la sociedad,
pero para ello deben ser aceptadas tal cual son, ya que su contribucion
se encuentra supeditada y asimismo muy relacionada con la inclusion y la
aceptacion de la diferencia. El objetivo que se encuentra reflejado en este

98 Esto no significa negar al problema de la discapacidad, sino situarlo dentro de la so-
ciedad.
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paradigma es rescatar las capacidades en vez de acentuar las discapaci-
dades.

Conforme a dicha idea, las nifias y nifios con discapacidad deben tener las
mismas oportunidades de desarrollo que las nifias y nifios sin discapacidad,
y la educacion debe tender a ser inclusiva —adaptada a las necesidades
de todos y todas— como regla, reservandose la educacion especial como
ultima medida. En cuanto a los métodos de subsistencia de las personas
con discapacidad, desde el modelo bajo analisis se plantea como métodos
idéneos a la seguridad social y el trabajo ordinario, y solo excepcionalmente
se acepta el protegido. De todos modos, cabe resaltar que la connotacion
que tenia el trabajo como medio exclusivo de integracion social en el modelo
rehabilitador, es cuestionada por el modelo social, desde el cual se sostiene
que el empleo no es la Unica manera de inclusion dentro de la sociedad.®
Por ultimo, en lo relativo a las respuestas sociales, se basan en la busque-
da de la inclusion a través de la igualdad de oportunidades. Se vera que a
dichos fines se presentan una serie de medidas, entre las que se destacan
la accesibilidad universal, el disefio para todos y todas, la transversalidad
de las politicas en materia de discapacidad, entre otras.

Como se ha destacado en la introduccion del presente trabajo, el modelo
social se presenta en cierto modo en la actualidad como un reclamo, una
aspiracion, un ideal a alcanzar. Por ende, ciertos presupuestos que han sido
plasmados en el ambito del Derecho, aun no podria llegar a afirmarse que
rijan en el ambito de la dimensidn social. Es por ello que las caracteristicas
descritas anteriormente han sido deducidas de ciertas demandas sociales y
sus recepciones normativas, pero no son una descripcion exacta de lo que

% En este modelo se resalta la importancia de que el fenédmeno de la discapacidad sea
abordado desde un enfoque holistico. Asi, el ocio, la cultura, los deportes, entre otras, son ac-
tividades que permiten que las personas con discapacidad puedan participar en la vida social,
a la vez que desarrollar sus inquietudes. Por ello se otorga tanto importancia a la accesibilidad
—como requisito previo— para el disfrute de dichas actividades, en igualdad de condiciones
que los demas.
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sucede en el escenario socioldgico actual. Ello trae aparejadas ciertas con-
secuencias que afectan al modo de presentacion del modelo, que si bien se
intentara plasmar de manera similar a los anteriores, merece en esta etapa
una breve reflexion sobre sus antecedentes inmediatos y sobre el modo en
que la teoria filosdéfica que lo justifica se fue formando.

1.1) Origenes y caracterizacion

Es posible situar el nacimiento del modelo social —o al menos el mo-
mento en que emergen sus primeros sintomas— a finales de la década de
los afos sesenta del siglo XX. Su situacion geografica debe ser situada en
Estados Unidos e Inglaterra.?®® Como ha sido comentado, en las sociedades
occidentales, durante la mayor parte del siglo veinte, la discapacidad venia
siendo considerada como un cuerpo o una mente defectuosa. La diversidad
funcional individual o anormalidad implicaba dependencia de la familia y de
los servicios de asistencia social, muchos de los cuales debian brindarse en
instituciones especializadas. La discapacidad implicaba una tragedia personal
para las personas afectadas y un problema para el resto de la sociedad.

No obstante, desde finales de la década de los afios sesenta, dicha
consideracion ortodoxa comenzé a ser el blanco de campanas a través de
Europa y Estados Unidos. Las personas con discapacidad —en particular
aquellas que vivian en instituciones residenciales— tomaron la iniciativa e
impulsaron sus propios cambios politicos.?°! Los activistas con discapacidad y

200 Sj bien posteriormente las ideas emergentes iban a tener influencias mas alld de sus
propias fronteras, el origen del modelo debe situarse en las Naciones mencionadas; por lo que
se considera oportuno el abordarlo en este apartado; sobre todo teniendo en cuenta la carencia
bibliografica existente en espafiol sobre el tema que nos ocupa, y la utilizaciéon corriente del
término «modelo social» por parte de politicos, organizaciones de personas con discapacidad,
e incluso plasmaciones legislativas, sin contar en realidad con demasiada informacién sobre
su origen ni —sobre todo— su significado.

201Vid. BARNES, C. y MERCER, G., Disability, op. cit., capitulo 1, ABBERLEY, P. , “The
concept of oppression and the development of a social theory of disability”, Disability, Handicap
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las organizaciones de personas con discapacidad se unieron para condenar
su estatus como “ciudadanos de segunda clase”. Reorientaron la atencion
hacia el impacto de las barreras sociales y ambientales, como el transporte
y los edificios inaccesibles, las actitudes discriminatorias y los estereotipos
culturales negativos, que —segun alegaban— discapacitaban a las personas
con discapacidad.?®? De este modo, la participacion politica de las personas
con discapacidad y sus organizaciones abrié un nuevo frente en el area de
los derechos civiles y la legislacion antidiscriminatoria.

Destaca Colin Barnes que el énfasis sobre los derechos en las politicas
de discapacidad surgio inicialmente en Estados Unidos, donde ha existido
una larga tradicion en campafas politicas basadas en los derechos civiles,
que fueron teniendo influencia en las actividades de las organizaciones de
personas con discapacidad. La lucha por los derechos civiles de las personas
negras, con su combinacién de tacticas de lobby convencional y acciones
politicas de masas, proveyd un mayor estimulo a un emergente “movimiento
de derechos de las personas con discapacidad”. Las piedras angulares de
la sociedad americana —capitalismo de mercado, independencia, libertad
politica y econdmica— fueron reproducidas en el enfoque del movimiento
de vida independiente. Esto acentudé —entre otras cuestiones— los derechos
civiles, el apoyo mutuo, la desmedicalizacion, y la desinstitucionalizacion.?*®
Asi, se vera que el denominado “movimiento de vida independiente” se opuso
al dominio profesional y a la provision burocratica de los servicios sociales y
su escasez, mientras demandaba oportunidades para que las personas con

and Society, Vol. 2., Nro. 1, pp. 5-19.

202 [dem. En la misma época y por contraste —como sefiala Colin Barnes— la literatura
académica continuaba aceptando el punto de vista ortodoxo que consideraba a la discapaci-
dad como una cuestion médica e individual. A pesar de que el género y la raza fueran desde
1980 reconocidos como causas caracteristicas de opresion social, no sucedié o mismo con
la discapacidad.

23 BARNES, C., Y MERCER, G., Disability, op. cit., p. 33. Se aclara que los términos des-
medicalizacién y desinstitucionalizacion son la traduccion que se considera mas literal, tenien-
do en cuenta los que utilizan los autores en inglés: demedicalization, y deinstitutionalization
respectivamente.
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discapacidad desarrollaran sus propios servicios en el mercado. De modo
mas general, los enfoques desde el modelo de vida independiente abogaban
por servicios de rehabilitacién sobre la base de sus propios objetivos, méto-
dos de reparto, y direccién propia de programas. La eleccion y el control del
consumidor fueron acentuados, fijando la direccién relativa a la orientacion
y el cuidado personal en las propias personas con discapacidad, en claro
contraste con los métodos tradicionales dominantes.?*

Por otro lado, el movimiento de personas con discapacidad en el Reino
Unido se ha concentrado en alcanzar cambios en la politica social y en la
legislacion de derechos humanos. La prioridad estratégica ha sido realzar
la existencia de los sistemas patrocinados por el Estado de bienestar, para
cubrir las necesidades de las personas con discapacidad. Ello porque en el
ambito europeo el Estado de bienestar es considerado esencial para superar
las desventajas y las elevadas barreras experimentadas por las personas
con discapacidad. Asi, en el Reino Unido, las organizaciones de personas
con discapacidad movilizaron inicialmente la opinidn contra su categorizacion
tradicional como un grupo vulnerable necesitado de proteccion. Reivindica-
ron el derecho a definir sus propias necesidades y servicios prioritarios,
y se proclamaron contra la dominacion tradicional de los proveedores de
servicios.?%

Como quizas pueda intuirse a esta altura, a pesar de presentar muchas
similitudes, ciertas diferencias entre el modelo inglés y el norteamericano
—relativas al origen y la justificacion—, requieren una aproximacién por
separado. No obstante, resulta necesario adelantar que, mas alla de los ma-
tices, ambos han tenido importantes influencias en el ambito internacional. Al

204 \/id: DEJONG, G., The Movement for Independent Living: Origins, Ideology and Implica-
tions for Disability Research, East Lansing: Michigan State University Press, 1979; SHAPIRO,
J. No Pity, op. cit.; GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), El movimiento de vida independiente. Expe-
riencias Internacionales, Fundacion Luis Vives, Madrid, 2003.

25Vid. BARNES, C., OLIVER, M.y BARTON, L. (eds.), Disability Studies Today, Polity Press,
Oxford, 2002, capitulo 1.
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mismo tiempo, el movimiento de vida independiente podria ser considerado
el antecedente inmediato del nacimiento del modelo social, que —como se
verd— luego evolucionaria tomando su propio vuelo.

1.1.1) El movimiento de vida independiente

En opinion de Shapiro, el nacimiento del movimiento de vida independien-
te podria situarse cronolégicamente el dia en que Ed Roberts —un alumno
con discapacidad— ingreso en la Universidad de California, Berkeley.?%® Des-
taca el autor citado que fueron muchas las dificultades que tuvo que superar
Roberts para ingresar a la Universidad —las que de algun modo pueden
considerarse coherentes con el modelo rehabilitador de tratamiento de la
discapacidad imperante por aquél entonces—. Como tenia una discapacidad
denominada “severa”, desde sus primeros afios de vida su entorno familiar y
médico habia considerado que —como consecuencia de su diversidad fun-
cional— no le seria posible aspirar a determinados proyectos vitales (como
casarse, asistir a la universidad, u obtener un empleo). A pesar de dicho
pronéstico, Roberts logré tomar clases y culminar sus estudios de secundario
—aunque superando muchas barreras—.2° En la etapa siguiente pudo asistir
asimismo al College, donde se prepard para ingresar a la Universidad. En
dicho momento las personas con movilidad reducida solo podian aspirar a
ingresar a cuatro Universidades en Estados Unidos —que cumplian con los

26 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 41 “El movimiento de vida independiente nacié el dia
que Ed Roberts llegd al Campus de Berkeley”. En este mismo sentido, Vid: DEJONG, G., The
Movement for Independent Living: Origins, Ideology and Implications for Disability Research, op.
cit. p; GARCIA ALONSO, J.V. (Coor.), EI movimiento de vida independiente, op. cit.

207 Durante mucho tiempo, como consecuencia de no poder asistir personalmente, tomo las
clases via telefénica. No obstante, al finalizar el high school, tuvo problemas para obtener el
diploma, ya que el Director del Colegio alegaba no poder otorgarlo debido a que Roberts no
habia superado la asignatura de Educacion Fisica. Luego de una lucha burocratica, consiguié
que las sesiones de rehabilitacion fueran consideradas equivalentes a dicha asignatura y asi
obtuvo su diploma. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 42.
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requisitos de accesibilidad—.2® Sin embargo, Roberts decidié presentar su
solicitud a la Universidad que consideraba la mejor para el desarrollo de su
proyecto académico, sin supeditar ni restringir su eleccién a la accesibilidad.
De este modo, presentd su solicitud su admision a la Universidad de Califor-
nia, Berkeley, en la licenciatura de Ciencias Politicas.?®® Derribando muchas
barreras —arquitecténicas y mentales—, Roberts fue admitido, y se alojé
—al no poder hacerlo como el resto de estudiantes en la Residencia— en
la enfermeria de la Universidad.?'

A partir de la revolucionaria experiencia de Roberts —quien logré en-
contrarse totalmente integrado en la sociedad estudiantil— la Universidad
comenzo a recibir solicitudes de admision de otras personas con movilidad
reducida. Poco a poco se fue formando un grupo de estudiantes con disca-
pacidad que comenzaria a abogar por ciertos cambios en las estructuras de
la propia uniersidad.?'" Durante este tiempo, entre otras cuestiones Roberts
se dedico a estudiar el nacimiento del movimiento feminista, por encontrar
analogias entre la situaciéon de las mujeres y la de las personas con disca-
pacidad. Asi, advirtié que las mujeres rechazaban que la “anatomia impusiera
el destino” y que se habia puesto mucho énfasis por alcanzar el control de

208 | as cuales se encontraban pensadas y disefiadas para dar cabida a los veteranos de
guerra de la Segunda Guerra Mundial.

209 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 44 y ss. Los problemas de accesibilidad de dicha Uni-
versidad no eran pocos. Las aulas no eran accesibles para una persona en silla de ruedas,
ni tampoco la Biblioteca, y hasta la cafeteria tenia escalones en la entrada. No obstante, el
mayor problema que se le presentd se encontré relacionado con el sitio donde vivir. Ningun
dormitorio dela residencia era capaz de soportar en su estructura el peso de las 800 libras
—aproximadamente 400 kilos— que pesaba el pulmén de acero que necesitaba. Frente a ello,
Roberts logré que el Director del Servicio de Salud para Estudiantes le permitiera instalarse
en una de las habitaciones.

210 Como Roberts necesitaba asistencia para moverse, asearse, vestirse y comer, muchas
veces aceptaba la ayuda de sus amigos, pero mayormente apelaba a la contratacién de asis-
tentes. Este servicio se pagaba con fondos estatales. idem.

211 Cfr. CHAVA WILLIG, L., A People History of the Independent Living Movement, Lawrence,
Kans: Research and Training Center on Independent Living, University of Kansas, 1988, pp.
11y ss.
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sus propios cuerpos. Roberts advertia que las personas con discapacidad
también estaban cuestionando la medicalizacion de sus propias vidas.?'?

Mientras tanto, termind la Licenciatura en Ciencias Politicas, superé el
titulo de Master en Ciencias Politicas y comenzé a trabajar en su tesis doc-
toral. Por el afio 1967 habia doce estudiantes con discapacidad considerada
severa viviendo en la Enfermeria de la Universidad de Berkeley. Las sillas
de ruedas significaban el mayor obstaculo para su independencia, dado que
habian sido disefiadas para que las personas viviesen en casas o en insti-
tuciones; no obstante, ello se fue superando gracias a nuevos disefios. Sin
embargo, el hecho de residir en el Hospital estigmatizaba a estas personas,
quienes ocupaban el rol de estudiantes de dia y pacientes de noche.Y esa
ultima, precisamente, era la imagen que Roberts y sus compafieros querian
modificar, resaltando que, mas alla de sus diversidades funcionales, ellos se
encontraban tan sanos como el resto de estudiantes del campus. De este
modo, se comenzod a buscar una solucion a los fines de que los estudiantes
con discapacidad pudieran residir en igualdad de condiciones que el resto
de estudiantes —sin discapacidad—. Ello significaba entre otras cuestiones
tener la oportunidad de poder tomar sus propias decisiones respecto de
dénde, con quién y como vivir. Y, en este sentido, ellos recalcaban que no
querian pasar el resto de sus vidas viviendo juntos como compafieros en
una especie de residencia fraternal de personas con discapacidad.?'

Fue asi como se presentd una gran oportunidad a través de una vieja
conexion de Roberts —Jean Wirth— (su consejera en San Mateo, el College
al cual habia asistido), quien habia comenzado alli un programa tendente a

212 Como se vera en la Parte |, autoras como Jenny Morris apelan a similares fundamen-
tos. Vid. MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit.,
p. 21.

213 No obstante, el encontrar un piso que pudiera hacerse accesible constituiria una tarea
mayuscula. A pesar de ello, con su nuevo sentimiento de poder colectivo, comenzaron a pla-
near constituir un grupo de apoyo para ayudar a cada uno a lograr una vida independiente.
Cfr. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.
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disminuir la alta taza de desercion escolar que presentaban personas negras
e hispanas. Tradicionalmente, la desercién venia siendo considerada como
un problema académico. Sin embargo, Wirth comprendié que por lo general,
en el caso de sus estudiantes pertenecientes a minorias, eran los problemas
de la vida diaria los que generaban el fracaso escolar.?' El programa de
Predisposicion Universitaria de Wirth funcioné tan bien que un funcionario
federal de educacion le pidié que fuera a Washington para intentar repetirlo
a nivel nacional. En 1966, Roberts vol6é a Washington a los fines de ayudarle
a disefar las disposiciones para incluir a los estudiantes con discapacidad
en la lista de minorias.?'

Como primera medida, Wirth y Roberts dejaron claro que los programas
antidesercion para estudiantes con discapacidad debian —siempre que fuera
posible— ser llevados adelante por personas con discapacidad.?'® Para la
primavera de 1970, El Physically Disabled Student’s Program, PSDP —Pro-
grama para Estudiantes con Discapacidad Fisica—, abri6 sus puertas en una
nueva oficina en el Campus de Berkeley, equipada con rampas. Roberts y
sus companeros se fijaron en sus propias experiencias para disefiar lo que
se necesitaba para vivir independientemente, y se elaboré un programa para
estudiantes que fue revolucionario.?”” Hasta dicho momento —segun los
parametros utilizados desde la filosofia imperante en el modelo rehabilitador

214 [dem. Por ello, cred un programa en el que se encargaba a otros estudiantes que fun-
cionaran como consejeros. Si un estudiante perteneciente a una minoria estaba por abandonar
los estudios por falta de transporte para ir al colegio, entonces su consejero se ocupaba de
conseguirlo. Si un estudiante no podia afrontar los gastos del colegio, entonces su consejero
le ayudaba a conseguir trabajo.

215 [dem.

216 | a propuesta fue recibida favorablemente en Washington, y el Departamento de Edu-
cacion, Salud y Acciéon Social, otorgé 81.000 dolares de ayuda. Este hecho tuvo muchas
trascendencia, dado la importancia que el movimiento de vida independiente luego otorgaria
a la participacion de las propias personas con discapacidad en las decisiones y consecuentes
ejecuciones en lo que respecta a asuntos que las involucre, y que se ha volcado en el lema
“nada sobre nosotros sin nosotros”. Ibidem.

277 En particular, el PEDF era el programa antidesercion para estudiantes pertenecientes
a una minoria de Wirth, pero aplicado a los estudiantes con discapacidad. El PEDF contratd
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de la discapacidad— la independencia de una persona con discapacidad
era evaluada sobre la base de cuan lejos podia caminar después de una
enfermedad o cuanto podia doblar las piernas luego de un accidente. Pero
Roberts redefinid el concepto de independencia como el control que una
persona tiene sobre su propia vida. La independencia debia ser medida —no
en relacion con cuantas tareas pueden ser realizadas sin asistencia—, sino
en relacién con la calidad de vida que se podia lograr con asistencia.

Frente al sistema de cuidado de salud, que solo ofrecia ayuda protectora,
se abogaba por un innovador sistema de ayuda mutua y de organizacion
grupal. Fue asi como las propias personas con discapacidad —el autodeno-
minado “movimiento de vida independiente”— asumieron que quienes mejor
conocian las necesidades de las personas con discapacidad no eran los
médicos o enfermeras, sino las propias personas con discapacidad.?'® Y que
el mayor deseo de estas personas era estar integradas en sus comunidades
—desde el colegio al trabajo—. De este modo, se establecian algunos de los
nuevos principios que les iban a guiar: independencia, autosuficiencia, trans-
versalidad —y sobre todo— la discapacidad como un problema social.?'

Relata Shapiro que, luego de la experiencia de la Universidad, los lideres
del Programa de Estudiantes con Discapacidad Fisica, discutieron el modo
de implementar un programa similar pero para no estudiantes.??® Sefalaron
que debian existir ciertos servicios para que las personas con discapacidad

consejeros con discapacidad que luego buscarian pisos disponibles y accesibles para personas
en sillas de ruedas. Ibidem.

218 Hasta dicho momento, las personas con discapacidad habian sido representadas en
publico o ante el Congreso principalmente por médicos, académicos y trabajadores de la cari-
dad. No obstante, cuando se juntaron por primera vez como un grupo minoritario y empezaron
a desarrollar y a pasar sus propios mensajes, se fortalecieron enormemente, asombrando al
mismo tiempo a un publico que nunca se habia encontrado con este fenomeno.

219 Cfr. SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.

220 Aunque los estudiantes con discapacidad eran capaces de moverse de algin modo
por el campus de la Universidad, una vez que Roberts y sus compafieros de promocién se
graduaron, advirtieron que no podian vivir en un Berkeley inaccesible sin cambios importantes
de la infraestructura fisica y programatica de esa comunidad.
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pudieran vivir independientemente en sus comunidades.??' Asi nacié la idea
de un Centro de Vida Independiente, el que fue inaugurado en el afio 1972.222
El funcionamiento de dicho centro se plante6 basandose en los mismos
principios que el programa de estudiantes. Se encontraba dirigido por perso-
nas con discapacidad, abordaban sus problemas como cuestiones sociales,
trabajaban con la mas amplia gama de discapacidades,?? y apuntaban a la
integracion en la comunidad como su principal objetivo. La independencia
era evaluada en relacion con la capacidad individual de tomar las propias
decisiones y con la disponibilidad de la asistencia necesaria para alcanzar
dicho control.?>* Tres afios mas tarde, Roberts seria nombrado Director del
Departamento de Rehabilitacién de California, y su primer objetivo fue en-
carar la modificacién del sistema de rehabilitaciéon de dicho Estado.??®

Unos afnos mas tarde —en 1978— el Congreso, luego de escuchar su
testimonio, otorgd a la Comisién de Servicios de Rehabilitacién el poder
discrecional de otorgar dinero a los Centros de Vida Independiente. Ello ase-

221 Esta fue la primera vez que personas con diferentes tipos de discapacidad se unieron
en un grupo para empezar a defenderse por ellas mismas, experimentar con diferentes plan-
teamientos de organizacion de la comunidad y ensefar estas habilidades a otras personas
con discapacidad.

222 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 53.

223 Cabe destacar que, si bien la primer accién del movimiento de ayuda independiente se
concentré en temas de apoyo para las personas con discapacidad fisica, el mismo ha evolu-
cionado hasta abarcar medidas encaminadas a la inclusién de otros grupos, como a personas
sordas, ciegas o a personas con discapacidad cognitiva o mental.

224 Por la misma época se desarrollaron a lo largo y ancho del pais una serie de iniciativas,
entre las que se destaca una iniciativa colectiva de auto—ayuda en Boston, un grupo que
exploraba tendencias de cooperacion para la vida asistida en Houston, un grupo que expe-
rimentaba la vida fuera de las instituciones en St. Louis, y un grupo similar, en Denver, que
trabajaba para preparar a las personas en condiciones de dejar las instituciones. Segun indica
Joseph Shapiro, en 1977 habia sélo 52 Centros de Vida Independiente en los Estados Unidos.
En el transcurso de una década habria cerca de 300 aportando todos ellos el mismo fervor a
la defensa y al activismo de grupo.

225 Comenzo6 a buscar ayudantes para asistir a las personas con discapacidad en las tareas
diarias —desde comer hasta vestirse—. En California toda persona con discapacidad seria
ayudada sin importar cuan severa fuera su discapacidad.
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gurd un apoyo financiero para que las personas con discapacidad tuvieran
un papel importante en el disefio de sus propios programas. La proliferacion
de los Centros de Vida Independiente difundié la nueva filosofia de derechos
civiles a las personas con discapacidad, sus familias, y los profesionales.
Fue proclamado un nuevo ideal de autonomia. Desde los centros se ense-
fAaba que nadie —ni siquiera los médicos o terapeutas— conocian mejor los
deseos y necesidades de las personas con discapacidad que las propias
personas con discapacidad mismas. Esta premisa se veia reflejada en la
propia organizacion de los centros, en donde se ofrecia un modelo de per-
sonas con discapacidad que tomaban sus propias decisiones, y disefiaban
Sus propios programas.??®

El movimiento de vida independiente fue de este modo extendiendo su
filosofia por todo el pais, para luego traspasar las fronteras nacionales. Ha
tenido una enorme influencia en paises como Suecia, Canada, Inglaterra; e
incluso desde hace unos afos Espafia.?””

En lo que atafie el ambito norteamericano, tuvo mucha influencia en el
desarrollo de politicas legislativas sobre discapacidad. Una de ellas fue la
Seccién 504 de la Ley de Rehabilitacion de 1973 —la primera ley de de-
rechos civiles para las personas con discapacidad norteamericana—. Esta
norma, en realidad, no habia sido solicitada por las personas con discapaci-
dad.??® Comenta Shapiro que, cuando se estudio la historia legislativa de la
Ley se advirtid que ningun congresista podia recordar quien habia sugerido
esta proteccién de derecho civil. Sin embargo, el lenguaje se encontraba
claramente inspirado en la Ley de Derechos Civiles de 1964 que prohibia
la discriminacién en los programas federales sobre la base de la raza, color
o nacionalidad. En realidad, el Presidente Nixon crey6 estar aprobando un

226 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 62.

227 \/id. PALACIOS, A. y ROMANACH, J. El modelo de la diversidad. La bioética y los de-
rechos humanos como herramienta para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcio-
nal, Diversitas, 2007, pp. 60 y ss. Para mayor informacion: http://es.groups.yahoo.com/group/

vidaindependiente/
228 SHAPIRO, J. No Pity, op. cit., p. 64.
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Proyecto de Ley sobre gasto publico. Pero en la parte final de la Ley fueron
agregadas cuatro clausulas desapercibidas, de las cuales la mas significativa
fue la Seccién 504, que convertia en ilegal que cualquier organismo federal,
universidad publica, contratista federal o cualquier otra instituciéon o actividad
que recibiera fondos publicos discriminara contra cualquiera solo en razén de
su discapacidad.??® Esto fue particularmente importante debido a que, por
primera vez, se prohibid la discriminacién contra personas con discapacidad
en cualquier programa financiado por el gobierno federal.

A pesar del desarrollo que representaba, la seccion 504 no fue debatida.
Los miembros del Congreso norteamericano la ignoraron, o la consideraron
un tépico para un grupo simpatico. Los profesionales y grupos caritativos
representantes de personas con discapacidad apuntaron a los fondos y
tampoco advirtieron la nueva legislacion de derechos civiles. Sin embargo,
al momento de aplicar la ley, los gobiernos locales y federales fueron re-
nuentes a implementar la Seccién 504. Basicamente lo que sucedié fue que
se advirti6 que muchas de las adopciones de medidas antidiscriminatorias
a favor de personas con discapacidad —a diferencia de lo que pudo haber
sucedido por ejemplo con las adoptadas a favor de las personas negras o
las mujeres— podian requerir grandes inversiones de dinero.

Esa renuencia gener6 una gran movilizacion por parte de las personas
con discapacidad. Al mismo tiempo, fue creciendo el recurso a las batallas
legales que perseguian reparaciones por la negacion de sus derechos cons-
titucionales.?*° Ello atrajo una atencién considerable por parte de los medios
de comunicacion, lo que derivd en una mayor conciencia publica respecto
de las luchas por los derechos de las personas con discapacidad.?®' Lo que

29 | a Ley también promocioné la accesibilidad del entorno, servicios mas comprensivos,
oportunidades laborales, y un incremento del nimero de Centros de Vida Independiente.

20 Sin embargo, destaca Shapiro que las Cortes, que habian sido tan cruciales para el
avance de los derechos civiles del movimiento negro, fueron menos hospitalarias las personas
con discapacidad.

%1 Todo este proceso culminaria afios después en la promulgacion de Ley de Americanos
con Discapacidad de 1990.
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llamoé mas aun la atencion de los medios de comunicacion fue la lucha que
plantaron luego de las promesas incumplidas respecto de la Reglamentacion
de la Ley.?*2 Parte de esta lucha se bas6 en manifestaciones, la toma de
un edificio y acciones del estilo, lo que de algun modo modificé la imagen
paternalista que se tenia hasta el momento de las personas con discapa-
cidad. Teniendo en cuenta el éxito de esta estrategia, se formé un grupo
de derechos para la discapacidad con el objeto de presionar al gobierno
y a los suministradores de transporte privado, y conseguir transporte pu-
blico accesible. Este grupo se llamé ADAPT, y llevd a cabo numerosas
manifestaciones y medidas radicales. A principios del afio 1990, este mis-
mo grupo cambid su objetivo para conseguir un programa nacional de cui-
dados de asistencia para mantener a las personas fuera de las clinicas.
Debe destacarse que la desobediencia civil es todavia una de las tacticas
con mas éxito de ADAPT.?*® Finalmente, toda esta influencia culminaria
en la recepcion normativa de muchos de los principios filoséficos esbo-
zados desde el mismo movimiento, a través de la Ley de Americanos con
Discapacidad —American With Disability Act 1990—, que rige en la ac-
tualidad.?*

232 Describe Martinez que, en el afio 1977, después de afios de promesas incumplidas por
los Presidentes Nixon y Ford, los defensores de los derechos civiles empezaron a presionar
a la Administracion de Jimmy Carter para que firmara regulaciones para la recientemente
adoptada Ley de Rehabilitacion. “Carter habia nombrado a Joseph Califano, su Secretario de
Salud, Educacién y Bienestar Social. Califano se negd a tramitar las reglamentaciones de la
Ley, hasta que recibié un ultimatum estableciendo la fecha limite el 4 de abril de 1977. Al dia
siguiente del vencimiento del ultimatum, se realizaron manifestaciones de personas con disca-
pacidad en diez ciudades del pais. Al final del dia, éstas concluyeron en nueve ciudades, con
excepcion de San Francisco, donde los manifestantes se negaron a dispersarse. Los revoltosos,
mas de 150 personas con discapacidad, tomaron el edificio de la oficina federal y se negaron
a abandonarlo. Se quedaron alli hasta el 1 de mayo. Califano tramité las regulaciones el 28
de abril pero los manifestantes se quedaron hasta la revisiéon y aprobacion de las mismas. Vid.
MARTINEZ, K., “El movimiento de Vida Independiente en Estados Unidos”, en E/ movimiento
de vida independiente. Experiencias internacionales..., op. cit., p. 154 y ss.

233 Para mayor informacion: www.adapt.org

24 Para mayor informacion: http://www.dol.gov/esa/regs/statutes/ofccp/ada.htm
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1.1.2) EI modelo social —o de barreras sociales—.

El nacimiento del movimiento de vida independiente representé un cam-
bio significativo en la percepcion de las personas con discapacidad dentro
de Estados Unidos, que asimismo actué como una guia para la legisla-
cion antidiscriminatoria en otros paises.?® En especial, ello tuvo grandes
repercusiones en el Reino Unido. Precisamente desde la década de los
afios setenta, las organizaciones britanicas —controladas y dirigidas por
personas con discapacidad— venian aspirado a similares objetivos que
sus homologos norteamericanos. Destaca John Evans que la situacion
paternalista a la que se encontraban sometidas las personas con discapaci-
dad en el Reino Unido, condujo a que buscaran informarse acerca de la
vida independiente, lo que consecuentemente les llevo a visitar Estados
Unidos. De este modo, un grupo estratégico de personas con discapaci-
dad —con ciertos rasgos de liderazgo— consiguio viajar para explorar las
posibilidades del movimiento de vida independiente en dicho pais.?®® A
diferencia de sus comparferos norteamericanos, quienes iniciaron su vida
independiente mientras estudiaban en la universidad, el primer objetivo
perseguido en el Reino Unido se centré en permitir que las personas con
discapacidad pudieran elegir salir de las instituciones. En dicho momento,
las personas con discapacidad que no tuvieran familias que les apoyasen,
o no dispusieran de dinero para pagar de forma privada el apoyo que

25 Incluyendo la Ley australiana de Discriminacion por Discapacidad de 1992, la inclusion de
discriminacion por discapacidad dentro de la Ley de Derechos Humanos de Nueva Zelanda en
1993, y la Ley de Discriminacion por Discapacidad de Reino Unido de 1995. También Canada
incluyo la discapacidad como una cuestion de derechos humanos en la Carta Canadiense de
Derechos y Libertades de 1985. Finalmente, la legislacion espafiola adopté una normativa an-
tidiscriminatoria a través de la Ley 51/2003 de Igualdad de Oportunidades, No discriminacién y
Accesibilidad Universal de las Personas con Discapacidad. (BOE num. 289, de 3 de diciembre,
RCL 2003, 2818).

26 Entre estas personas se incluian: Vic Finkelstein (activista radical, sociélogo y fundador
de la UPIAS), Rosalie Wilkins (activista y presentadora de un programa de television sobre
discapacidad) y John Evans (actual Presidente de la Red Europea de Vida Independiente).
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necesitaban, carecian de otra alternativa que estar encerradas en una
institucion.®’

Al regresar de Estados Unidos, trayendo consigo las ideas y la experiencia
obtenida en el movimiento de vida independiente norteamericano, las perso-
nas con discapacidad en el Reino Unido se propusieron aplicar las ideas y
principios de la vida independiente en el contexto britanico.z® Esto significd
que —como los sistemas sociales y politicos de los dos paises eran diferen-
tes—, las personas con discapacidad en el Reino Unido tuvieron que adaptar
un sistema de vida independiente que se ajustara al modelo de Estado de
Bienestar vigente.?® No obstante, el movimiento de vida independiente no

7Vid. EVANS, JOHN, “El Movimiento de vida independiente en el Reino Unido”, en la obra
El movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales, op. cit. pp. 191 y ss.

28 Destaca Colin Barnes, que los primeros exponentes de la vida independiente se aliaron
con el «consumismo radical» de los afios sesenta y setenta. Consecuentemente, el concepto de
vida independiente tiene un atractivo particular para los proponentes ideolégicos del desarrollo
capitalista, tales como la libertad econdémica y politica, la soberania del consumidor y la auto—
confianza. Esta reflexion provocd que algunas criticas sugirieran que la filosofia y las politicas
del movimiento de vida independiente favorecerian solo a una parte relativamente pequefia de
la poblacion de las personas con discapacidad: hombres notables, jovenes intelectualmente
capaces, blancos de clase media. Incluso, en vista de los peligros de la mala interpretacion,
algunos activistas con discapacidad, en particular en Gran Bretafia, donde el modelo de pen-
samientos social es especialmente influyente, han adoptado los términos de «vida integrada» o
«vida inclusiva» en lugar del original de «vida independiente». Tales términos tienen un mayor
atractivo para los simpatizantes de centro-izquierda dentro del movimiento de personas con
discapacidad del Reino Unido, quienes reconocen que los humanos son por definicion seres
«sociales» y que todos los seres humanos, independientemente del grado y naturaleza de su
discapacidad, son interdependientes y, por tanto, que es inconcebible un estilo de vida verda-
deramente “independiente”.Desde esta perspectiva, las ideologias y practicas que justifican la
opresion sistematica de las personas con discapacidad dentro de la sociedad capitalista son
similares a aquellas que legitiman la opresion de otros grupos de la poblacion en exclusion
social, tales como mujeres, grupos de minorias étnicas, homosexuales y personas mayores.
idem, p. 66.

2% EVANS, JOHN, “El Movimiento de vida independiente en el Reino Unido”, en la obra E/
movimiento de vida independiente. Experiencias internacionales, op. cit. pp. 193 y ss. Fue asi
como se organizaron dentro del denominado «Proyecto 81» y comenzaron a aplicar ciertos
principios defendidos por la vida independiente. Entonces fueron capaces de negociar con
el gobierno un paquete econdémico que les permiti6 mudarse desde las instituciones a la
comunidad. Lo consiguieron llegando a un acuerdo social y econdémico con las autoridades
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actuaria de forma exclusiva en la formacién del nuevo modelo, ya que en
el Reino Unido los activistas con discapacidad venian desde tiempo atras
abogando por un cambio paradigmatico. Un grupo de activistas y académicos
con discapacidad —integrado basicamente por socidlogos y psicélogos— ya
venia desde hace algun tiempo preparando un terreno fértil para estas nuevas
ideas. Relata Hasler que, en el afo 1976, la Union de Personas con disca-
pacidad Fisicas contra la Segregacion, Union of Physically Impaired Against
Segregation —UPIAS, segun sus siglas en inglés— propuso un conjunto de
ideas a las que denomind “Principios Fundamentales de la Discapacidad”.
Mas tarde, el activista y académico Mike Oliver presentd estas ideas como
el Modelo Social de la discapacidad.?*

Como se vera a continuacion, el analisis propuesto por la UPIAS fue
construido sobre la base de una clara distincion entre deficiencia y discapa-
cidad.?*' Asimismo, se establecia que el fendmeno de la discapacidad debe
ser abordado holisticamente. Aunque uno de los principales obstaculos a

correspondientes, que les era subvencionando para vivir en las instituciones. De este modo,
se les entregd una cantidad de dinero, acordada a través de una valoracion, a los fines de
que ellos mismos la pudieron utilizar para pagar el apoyo que necesitaban, empleando a sus
propios asistentes personales.

240 Vid. HASLER, F., “Vida independiente: vision filoséfica”, en la obra El movimiento de vida
independiente. Experiencias internacionales, op. cit., p. 57 y ss. Asimismo, Vid. en especial:
OLIVER, M., Social Work with Disabled People, Macmillan, Basingstoke, 1983; OLIVER, M.,
The Politics of Disablement, op. cit. p; OLIVER, M., Understanding Disability, op. cit.

241 Union of Physically Impaired Against Segregation, Fundamental Principles of Disability,
1975. Lamentablemente, si bien la definicién brindada por la UPIAS tuvo enorme influencia en
el movimiento asociativo tanto local como internacional, no se vio reflejada en la Ley britanica,
la cual establece lo siguiente: “Una persona tiene una discapacidad si se encuentra afectada
por una deficiencia fisica o mental que le provoca un efecto adverso prolongado y sustancial
sobre su capacidad para llevar a cabo actividades diarias normales”. Ley de Discriminacion
por Discapacidad de 1995, seccion 1 (1). Sin embargo, puede considerarse que esta ley salva
de algun modo en un aspecto la omision, cuando —en la seccion y anexo 2— incluye bajo su
amparo a personas que hayan tenido discapacidad en el pasado. Evidentemente, con esto se
pretende proteger de cualquier tipo de discriminacion a personas que —por haberse encon-
trado afectadas por una diversidad funcional— sufren la estigmatizacion y el prejuicio como
consecuencia. Un claro ejemplo de ello seria una persona que haya tenido una diversidad
funcional psiquica, y a pesar de no tenerla en el presente sigue enfrentando barreras de indole
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los que se enfrentan las personas con discapacidad sea la pobreza, no es
suficiente centrarse en los ingresos. Aunque muchas personas con discapa-
cidad se encuentren desempleadas, no es suficiente centrarse en el empleo.
En el ambito de la discapacidad, todos los aspectos de exclusién deben ser
considerados como un todo. Los “Principios Fundamentales” también enfatiza-
ban la importancia de que las personas con discapacidad tomasen el control
respecto de sus propias vida. En este sentido, el documento condena la se-
gregacion y la institucionalizacion, que considera son violaciones directas de
los derechos humanos de las personas con discapacidad, y se aboga porque
los gobiernos elaboren legislaciones que protejan los derechos humanos de
la gente con discapacidad, incluyendo la igualdad de oportunidades.?*?

Destaca Colin Barnes que este modelo no consiste mas que en un énfasis
en las barreras econémicas, medioambientales y culturales, que encuentran
las personas a las que otros consideran con algun tipo de diversidad funcio-
nal. Estas barreras incluyen inaccesibilidad en la educacién, en los sistemas
de comunicacién e informacion, en los entornos de trabajo, sistemas de
beneficencia inadecuados para las personas con discapacidad, servicios de
apoyo social y sanitarios discriminatorios, transporte, viviendas y edificios
publicos y de entretenimiento inaccesibles y la devaluacion de las personas
etiquetadas como discapacitadas por la imagen y su representacion nega-
tiva en los medios de comunicacion —peliculas, television y periédicos—.
Desde esta perspectiva, las personas con discapacidad son discapacitadas
como consecuencia de la negacién por parte de la sociedad de acomodar
las necesidades individuales y colectivas dentro de la actividad general que
supone la vida econdmica, social y cultural.*

sociales. En este sentido, Vid. BELVEDERE, C., De sapos y cocodrilos. La légica elusiva de la
discriminacion social, Biblios, Buenos Aires, 2002.

242 Se destaca que no trata de hacer el bien a las personas con discapacidad o de propor-
cionarles asistencia social. Se trata de asegurar que las personas con discapacidad puedan
ejercer sus derechos humanos y civiles de igual modo que las personas sin discapacidad.

23 Vid., en este sentido: BARNES, C., Disabled People in Britain and Discrimination, op. cit.
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Ahora bien, partiendo entonces desde dichos planteos, y desde los dos
presupuestos mencionados anteriormente —en cuanto al origen social de
la discapacidad y el aporte a la comunidad de las personas con discapa-
cidad en igual medida que el resto de personas—, y a los fines de una
posible comparaciéon con los modelos descritos anteriormente, el modelo
social podria ser caracterizado a través de los rasgos que se comentan a
continuacion.

1.2) Concepto de persona con discapacidad

La nocion de persona con discapacidad desde este modelo se basa, mas
alla de la diversidad funcional de las personas, en las limitaciones de la propia
sociedad. De este modo, se realiza una distincion entre lo que comunmente
se denomina “deficiencia”®* y lo que se entiende por discapacidad.

Como se ha mencionado, el modelo social nacié apuntalando la filosofia
de vida independiente, pero acompafiada de unos Principios Fundamenta-
les que describen la discapacidad como una forma especifica de opresion
social. Estos principios hacen una distincion entre deficiencia —la condicion
del cuerpo y de la mente—y discapacidad —las restricciones sociales que
se experimentan—. El manifiesto, elaborado por la UPIAS, afirmaba que la
sociedad discapacita a las personas con discapacidad. La discapacidad “es
algo que se emplaza sobre las deficiencias, por el modo en que las per-
sonas con discapacidad son innecesariamente aisladas y excluidas de una
participacion plena en sociedad.”?

De este modo, el andlisis de la UPIAS es construido sobre la base
de una clara distinciéon entre deficiencia y discapacidad. Es adoptada una
definicion de la deficiencia fisica —que posteriormente fue extendida para

24 Diversidad funcional, para quien escribe.
245 Union of Physically Impaired Against Segregation, cit.

122



Caracterizacion del modelo social y su conexion con los Derechos Humanos

incluir formas sensoriales y cognitivas—, en contraste a una definicion de
discapacidad en términos socio—politicos, definida como «el resultado de
una relacion opresiva entre las personas con discapacidad y el resto de la
sociedad».

Segun el citado documento?4:

— Deficiencia es la pérdida o limitacién total o parcial de un miembro,
organo o mecanismo del cuerpo.

— Discapacidad es la desventaja o restriccion de actividad, causada por
la organizacion social contemporanea que no considera, o considera en forma
insuficiente, a las personas que tienen diversidades funcionales, y por ello las
excluye de la participacion en las actividades corrientes de la sociedad.

Es decir, la deficiencia —o diversidad funcional— seria esa caracteristica
de la persona consistente en un érgano, una funcién o un mecanismo del
cuerpo o de la mente que no funciona, o que no funciona de igual manera que
en la mayoria de las personas. En cambio, la discapacidad estaria compuesta
por los factores sociales que restringen, limitan o impiden a las personas
con diversidad funcional, vivir una vida en sociedad. Esta distincion permitié
la construccién de un modelo que fue denominado «social» o «de barreras
sociales» de discapacidad. De este modo, si en el modelo rehabilitador la
discapacidad es atribuida a una patologia individual, en el modelo social se
interpreta como el resultado de las barreras sociales y de las relaciones de
poder, mas que de un destino bioldgico ineludible. Por lo tanto, explica Jenny
Morris, “una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que una
incapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada consiste un una
serie de escalones es una discapacidad. Una incapacidad de hablar es una
deficiencia pero la incapacidad para comunicarse porque las ayudas técnicas
no estan disponibles es una discapacidad. Una incapacidad para moverse es

246 \/id. “Union of the Phisically Imapired Against Segregation”, Documento disponible en el
sitio web: http://www.leeds.ac.uk/disability-studies/archiveuk/UPIAS/UPIAS.pdf
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una deficiencia pero la incapacidad para salir de la cama debido a la falta
de disponibilidad de ayuda apropiada es una discapacidad.”?*

Esta distincién tiene suma importancia, ya que al tomarse conciencia
de los factores sociales que integran el fendmeno de la discapacidad, las
soluciones no se elaboran apuntarse individualmente a la persona afectada,
sino mas bien que se encuentran dirigidas hacia la sociedad, o teniendo muy
presente el contexto social en el cual la persona desarrolla su vida. A partir de
dichas premisas, el modelo social redefine la rehabilitacion o normalizacion,
estableciendo que éstas deben tener como objeto el cambio de la sociedad,
y no de las personas. Desde esta perspectiva, ciertas herramientas, como el
disefio para todos y la accesibilidad universal cobran una importancia funda-
mental como medio de prevencién de situaciones de discapacidad.?®

Sumado a ello, se acentua el hecho de que el propio concepto de persona
con discapacidad es variable, segun los contextos, segun las épocas y segun

27\id. MORRIS, J., Pride against prejudice. A Personal Politics of Disability, Women’s Press
Ltd., London, 1991, p. 17.

28 La accesibilidad universal se plantea, de este modo, como una condicion ineludible para
el ejercicio de los derechos —en igualdad de oportunidades— por todas las personas. Desde
el modelo social, el problema de la “falta de” accesibilidad deja de ser abordado desde la toma
de medidas especiales dentro de un proceso de rehabilitacion, pasando a serlo desde la bus-
queda de respuestas adecuadas, en condiciones de igualdad, a las necesidades de todas las
personas. Por otra parte, es importante destacar que el desarrollo que ha tenido la comprension
de lo que significa la accesibilidad universal no solo ha tenido consecuencias en cuanto a su
percepciéon desde el punto de vista de la discapacidad, sino que en la actualidad esta siendo
—desde un marco tedrico y legislativo— considerada desde una vision mucho mas amplia, que
no se restringe ni relaciona exclusivamente con la discapacidad. Como se ha mencionado, el
modo en que se disefa las sociedades, teniendo presente solo las necesidades de una persona
considerada “estandar”’, genera barreras para gran parte de las personas, entre las que se en-
cuentran los nifios, las personas mayores, las personas con sobrepeso, las personas de muy alta
o baja altura, las personas con discapacidad, e incluso las supuestas personas “estandar” que
se encuentran temporalmente fuera de esa categoria por encontrarse en una situacion particular
—como por ejemplo la fractura de una pierna, un embarazo, o simplemente llevar consigo una
maleta pesada—. Por ello, la accesibilidad es un asunto que concierne a todas las personas, y
no solo a una minoria. Cfr. DE ASiS ROIG R., y otros, La Accesibilidad Universal en el Derecho,
Cuadernos Bartolomé de las Casas, n° 42, Dykinson, Madrid, 2007, pp. 64 y 65.
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las culturas. Asi, se ha dicho que intentar universalizar la categoria “discapa-
cidad” enfrenta problemas conceptuales de la mas diversa indole, entre ellos:
¢cudles son las caracteristicas significantes de una persona? ¢la capacidad
individual? ¢ser miembro de una comunidad? ¢la familia?. Algunos autores
responden que no existe una simple respuesta para cada cultura, ni existe
una lista de prioridades universal. Para muchas sociedades ser miembro de
una familia y tener hijos es mas importante que el aspecto o la apariencia
0 que ser una persona con capacidad para trabajar, por ejemplo.?*°

Un punto que se considera importante destacar —precisamente por su
correspondencia con las consideraciones apuntadas anteriormente— se en-
cuentra relacionado con el valor asignado a la vida de una persona con
discapacidad. Ello nos conduce a abordar algunas reflexiones relacionadas
con el aborto, en los casos de legislaciones que lo prohiben, o posiciones
que lo rechazan —por considerar al feto una persona por nacer—.

Debe aclararse que la eleccion de abordar el tema en este apartado no
significa la adopcion de postura alguna en lo relativo a la cuestion del aborto,
ya que ello ni se encuentra relacionado ni es objeto del presente trabajo. Lo
que se pretende simplemente es destacar que —incluso dentro del discurso
del modelo social, ya sea en su dimensién dikelodgica?® o normolégica®'—,

29Vid. INGSTAND, B. y REYNOLDS WHITE, S. (Ed.), Disability and Culture, op. cit.,
p. 5y ss. Los autores sostienen que el concepto de discapacidad es una construccion cultural,
relativa, y que varia segun los contextos histéricos y sociales. llustran con un ejemplo, en el
que dos investigadores intentan describir aquellas cualidades de un individuo que pueden inhibir
la capacidad de jugar un rol normal entre el Kel Tamasheq. Ellos explican la nocién de falta
o defecto segun el tamashek, y lo ejemplifican citando la vejez y la inmadurez (que producen
dependencia fisica), el nacimiento ilegal (que produce una anomalia social) y la fealdad (que
dificulta las posibilidades de matrimonio). Entre las fallas o defectos de los tamashek estan la
sordera, las pecas excesivas, la distraccion, la flojera y las piernas demasiado cortas. Mucho
de dichas “deficiencias” no se encuentran previstas en la lista de la OMS, y algunas —como
el nacimiento ilegitimo— son problemas sociales y no organicos. Otros son organicos, pero sin
embargo nunca serian vistos como “deficiencias” por autoridades biomédicas. Se volvera sobre
el tema en el capitulo siguiente.

20 Esto es, en el ambito de los valores.

1 Es decir, en el ambito del Derecho positivo.
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existen ciertas contradicciones que deben ser remarcadas si se parte de la
idea de que las vidas de las personas con discapacidad tienen el mismo
valor que las vidas del resto de personas.?®? Y que esta posibilidad que se
plasma en determinadas legislaciones, o los planteos defendidos desde di-
versas posturas, son coherentes, y, a mi entender, corresponden ser enmar-
cadas dentro de un modelo de prescindencia, en su version del submodelo
eugenésico. Asi, en los paises cuya legislacion prohibe el aborto, es comun
la despenalizacion en ciertas circunstancias. Una de ellas es el caso de la
persona por nacer a quien se detecta una diversidad funcional. Esto puede
ser la consecuencia de diferentes justificaciones, desde que la persona
se considera una carga para sus padres y para la misma sociedad, hasta
que no tiene mucho sentido hacer nacer a una persona en esa condicion,
debido a que se presupone que su vida no sera lo suficientemente digna
para ser vivida, o que no encontrara demasiados caminos para su desarrollo
como sujeto moral. Aunque, sin duda alguna, se trata de un caso polémi-
co, es importante destacar que dicha respuesta legislativa, probablemente
encubra una practica mas bien tipica del modelo de prescindencia. Se da
por supuesto que la vida del nifio o nifia con discapacidad no tendria nada
que aportar a la sociedad, ni seria una vida lo suficientemente digna como
para merecer la pena los esfuerzos que implicarian su nacimiento y poste-
rior desarrollo. Debe aclararse que no se pretende mediante este planteo
abordar la polémica sobre la utilizacion del término «persona» en este caso,
sino que solo se sigue la terminologia utilizada en ciertos paises, como
Argentina, que establece en el articulo 63 del cddigo civil que se considera
personas por nacer las que no habiendo nacido estan concebidas en el
seno materno,?® y que —de manera coherente con dicha consideracion—
formula una reserva al articulo 1 de la Convencion de Derechos del Nifo,
declarando que la norma debe interpretarse en el sentido que se entiende

52 \id. LEMA ANON, C., Antes de Beatriz. Cuestiones de legitimidad y regulacién juridica
en la seleccion de sexo, Comares, Granada, 2003, pp. 118 y ss.
253 Codigo Civil de la Republica Argentina, Libro |, Titulo 1ll, Articulo 63.
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por nifio todo ser humano desde el momento de su concepcion y hasta los
18 anos de edad.?**

Frente a estos casos, desde la filosofia defendida por el modelo social
podria alegarse que existe una gran incoherencia en el discurso, ya que si se
considera que la vida de las personas con discapacidad es igualmente digna
que la del resto de personas —en los casos en que se sostiene que se esta
hablando de personas— no deberia permitirse el aborto en razén de la diver-
sidad funcional. Asi, algunos autores consideran que las pruebas prenatales y
el aborto selectivo se enraizan en la opresion existente de las personas con
discapacidad, y la perpetuan. Por ejemplo, Jenny Morris sostiene que en el
supuesto de que la diversidad funcional sea motivo suficiente para el aborto,
dicha solucion se basa, fundamentalmente, en prejuicios que consideran que
vivir con una diversidad funcional no merece la pena. Morris afirma que nadie
tiene derecho a juzgar la calidad de vida de otra persona en el sentido de que
sea tan mala que no merezca la pena vivirla. A juicio de la autora, permitir el
aborto sobre la base de este juicio, ademas de devaluar a todas las personas
con discapacidad es, de por si, al menos cuestionable.?*

En la misma linea —aunque desde una vision algo mas tajante— sostiene
Davis que “si la sociedad de cuerpos capacitados —ablied—bodies—acepta
que aquellos con discapacidad son iguales en cuanto a su calidad de seres
humanos con derechos, entonces tendra que abandonar la nociéon que con-
sidera que el ocultamiento y el aborto son beneficiosos para la sociedad, y
gue el asesinato de una persona con discapacidad es mejor para todos”.?%

254 ey 23.849 de Aprobacion de la Convencion de Derechos del Nifio, Articulo 2: «Con
relacion al articulo 1 de la Convencion sobre los Derechos del Nifio, la Republica Argentina
declara que el mismo debe interpretarse en el sentido que se entiende por nifio todo ser hu-
mano desde el momento de su concepcion y hasta los 18 afios de edad».

%5 MORRIS, J. (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, op. cit., p.
25 y ss. Vid. asimismo: REINDERS, HANS, S., The Future of the Disabled in Liberal Society.
An Ethical Analysis, University of Notre Dame Press, Notre Dame, Indiana, 2000.

256 \Vid. DAVIS, A., “Women With Disabilities: Abortion or Liberation”, Disability, Handicap and
Society, Vol. 2, Nro. 3, 1987, p. 287.
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El autor critica que se haya dado por supuesto que una diversidad funcional
supone una peor calidad de vida, tanto para el nifio o nifia como para la
madre. En este sentido, Ruth Bailey pone de manifiesto las consecuencias de
las pruebas prenatales de personas con discapacidad a la luz de los avan-
ces mas recientes de la genética, cuestionando las perspectivas adoptadas
tanto por el movimiento feminista como por el de personas con discapacidad.
Destaca que “es muy considerable el alcance de las ideas opresoras de la
normalidad y de lo que constituye al ser humano... a la hora de informar
los procesos de decision politicos, cientificos y médicos relacionados con la
nueva tecnologia genética...”. %’

No cabe duda de que los planteos esbozados representan, al menos, una
postura coherente con los presupuestos del modelo social; especialmente
con aquél que considera que todas las personas son iguales en dignidad,
mas alla de cualquier caracteristica personal. Por ende, como se vera en el
capitulo Ill de este trabajo, desde la filosofia del modelo social se defiende
que el aborto en razén de discapacidad es claramente discriminatorio.

1.3) Nifos y nifas con discapacidad

Desde el modelo bajo analisis se aboga porque nifias y nifios con dis-
capacidad puedan tener acceso a las mismas oportunidades de desarrollo
que los nifios y nifias sin discapacidad. Esto incluye muchas areas —como
la educacion, pero también las actividades de ocio, juegos, deportes y de-
mas— que deben encontrarse en condiciones de poder ser aprovechadas
por nifias y niflos con discapacidad, en igualdad de condiciones que el resto.
Es decir, todas aquellas actividades que resultan ser imprescindibles para
el desarrollo tanto fisico, como psicoldgico, y social de las nifias y los nifios
—con o sin discapacidad—. Ello se encuentra intimamente relacionado con
el principio de accesibilidad universal, que requiere que todos los productos,

27\id. Bailey, R., en la obra Encuentros con desconocidas..., op. cit., p. 48 y ss.
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