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Alterar la discapacidad es un ejercicio arriesgado pero necesario y que no puede darse sino en situaciones de contracorriente.


Han pasado más de diez años desde que proyectamos la película de Alex de la Iglesia Acción Mutante, a un grupo de estudiantes de educación social. Pusimos en práctica con ellos un ejercicio de disidencia y resistencia profesional. No se trataba, únicamente, de nosotros si no especialmente de ellos, que estaban presentes pero sin estarlo ya que en realidad, estaban ausentes. El todo-sobre-vosotros-pero-sin-vosotros era (y todavía es) el lema de la praxis profesional de edu¬cadores, trabajadores sociales, psicólogos, psicopedagogos o neuropediatras de la dis¬capacidad.”
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Prólogo


Este libro, expresamente condensado con el objetivo (cumplido) de la economía y la eficacia, representa una importante aportación al estudio evolutivo de la discapacidad en nuestro país, que no puede dejar indiferente a nadie que, por vinculación personal o familiar o por desempeño profesional, tenga relación con ese entorno. Es el resultado de un nuevo trabajo, riguroso y ciertamente provocador, realizado por ese colectivo (Zotikos) que pretende generar miradas críticas, desde dentro y desde fuera, sobre los temas relacionados con la discapacidad.


Comparto con los autores múltiples referencias y proximidades, tanto vitales (propias de la práctica dilatada de la profesión), como conceptuales (propias de la reflexión, la revisión y la autocrítica periódicas en el ejercicio de la misma). Referencias y proximidades que he visto reflejadas en muchas de sus páginas, salpicadas de nombres, datos y formulaciones que me resultan en extremo familiares. Familiares en sentido amplio y en sentido estricto: amplio, porque compartimos vecindad y desempeño en Barcelona (ciudad pionera y plaza fuerte del movimiento asociativo que ha vertebrado la mayor parte de los servicios y propuestas que mejor fundamentan el derecho de ciudadanía de las personas con discapacidad); y estricto, porque, ciertamente, esos Martínez de Foix, que mencionan de finales de los oscuros 50, son, en realidad, mis padres. Los mismos que alojaron en su domicilio familiar a la primera asociación de padres de Barcelona (la entonces reivindicativa ASPANIAS), los mismos que asistieron a aquella reunión en la franquista Diputación provincial, convocados por su noble y comprometido presidente, el Ilustre Sr. Marcet. Los mismos que asistieron a la constitución de la Confederación FEAPS y que fundaron (y todavía lideran) el Taller Escola Barcelona (hoy Grupo Cooperativo TEB).


No es extraño, así, que los nombres y las referencias a Lluís Maria Folch i Torres, Alzina y Melis, Emili Mira o Jeroni de Moragas, y a la escuela Vilajoana, el Instituto Torremar o el Centro Piloto San Gabriel, constituyan parte de un imaginario que me retrotrae a mi primera infancia (Joan, mi hermano con discapacidad, es el mayor de mis hermanos, o sea que, para mi, desde siempre, convivir con la discapacidad ha sido tan natural, como entrañable) y forme parte de mis referentes conceptuales actuales que, lamentablemente (cosas de la historia de este país), son poco conocidos y compartidos por la mayoría mis compañeros profesionales, para los cuales (y debe ser verdad, por cuanto representan un punto de inflexión determinante) los antecedentes más próximos e influyentes se remontan a los 70 (y posteriores), años fructíferos en Declaraciones Universales (Naciones Unidas, 1971 y 1975), en intercambios de conocimientos y experiencias (los memorables Minusval, en especial 1974), en la llegada (y eclosión) de nuevos paradigmas y conceptos, de donde arranca la definitiva influencia, que ha tenido en todos nosotros, las formulaciones de la AAMR.


Más personal aún (“familiar” decía) resulta la coincidencia en admiración y afecto hacia autores menos leídos, al menos, por el común de los profesionales del sector. Debo reconocer que, personalmente, me ha sorprendido el reconocimiento y valoración que Óscar Martínez y Jordi Planella hacen de alguno de mis héroes particulares: desde Fernand Deligny (“Los vagabundos eficaces” o “La gran cordada”, escritos en los albores de los 50, pero que llegaron un par de décadas más tarde a nuestras facultades y “Escuelas Normales”) o del mucho más actual, absolutamente contemporáneo, Tomás Castillo (AMICA), compañero de tantas cuitas, proyectos y pasiones.


La recopilación breve, pero fundamentada y rigurosa, de hitos, referencias, postulados y autores que hace el libro, destila conocimiento y honestidad. Resume el conocimiento y los dilemas que entre todos hemos tenido que abordar y resolver. Y los que no están resueltos, los que constituyen el panorama actual, también. Deshilvana una evolución no lineal, multidimensional y, seguramente, en parte un poco local (sino no acierto a explicarme mi entusiasta identificación con determinados parajes) pero tan cierta como real, del abordaje colectivo que, respecto a la discapacidad, hemos hecho en este país.


Seamos sinceros: sobretodo, hemos aprendido trabajando y las personas con discapacidad intelectual (y sus familias) para las que hemos trabajado, han sido, a la vez, nuestro banco de pruebas y nuestros mejores maestros. El entusiasmo inicial de aquellos padres y madres, que se asociaron hace décadas y se aliaron con aquellos doctores y profesionales (de los que somos, en el mejor de los casos, herederos) comprometidos con sus “esperanzas, ilusiones y ganas de hacer alguna cosa diferente para sus hijos”, es el punto de partida de un cambio fabuloso, que solo podemos evaluar si miramos atrás sin ira ni acritud. Claro, hemos aprendido, también (y mucho), del entorno más autorizado y avanzado (en particular, europeo y norteamericano) y la progresión actual de formulaciones no podría entenderse sin esa aportación. Hemos aprendido, como ocurre en todos los ámbitos del conocimiento y la actividad humana, unos de otros.


Será por eso que libros como éste son necesarios. Porque para todo estudioso de este cambio fabuloso, trascendente y extraordinario, que se ha producido en los últimos 50 años, es necesario identificar y reflexionar acerca de las principales innovaciones y propuestas, a partir de la cuales, una parte tan importante de la población ha pasado de la exclusión más indigna y humillante, a la participación activa y progresiva en todos los ámbitos de la vida ciudadana. En otro sentido un cambio tan formidable como el que ha significado para la mayoría de nuestra sociedad, pasar del brasero de carbón bajo la mesa camilla, a la pantalla TFT (sobre la misma mesa) y el facebook. Y aún así, mostrarse insatisfechos.


Será por eso que el libro abunda sobre aspectos centrales, que resultan claves en la capacidad de tener y realizar un proyecto personal de vida, como son el derecho a la vivienda (a la que se ha tenido un acceso tan escaso en cantidad, como limitado en repertorio) o al empleo (ahora amenazado por una crisis tan generalizada, como poco democrática: siempre afecta más a los más débiles)


Será, también, por eso que este libro abre más preguntas que respuestas, pero contagia confianza en las personas con discapacidad, en los profesionales que trabajan con ellos y en las organizaciones que, representando a unos y encuadrando a los otros, tienen la honestidad y la lucidez de repensar el panorama del conocimiento y de los logros actuales, de sus principales aciertos, debilidades y dilemas, y se esfuerzan en clarificarlos y resolverlos.


Francesc Martínez de Foix i Llorens
Director Gerente
Grupo Cooperativo TEB
Entidad asociada a AFEM (Asociación FEAPS para
el Empleo de las Personas con Discapacidad Intelectual)
y APPS (Federación Catalana, miembro de FEAPS)




Introducción


Alterar la discapacidad es un ejercicio arriesgado pero necesario y que no puede darse sino en situaciones de contracorriente. Han pasado más de diez años desde que proyectamos la película de Alex de la Iglesia Acción Mutante, a un grupo de estudiantes de educación social. Pusimos en práctica con ellos un ejercicio de disidencia y resistencia profesional. No se trataba, únicamente, de nosotros si no especialmente de ellos, que estaban presentes pero sin estarlo ya que en realidad, estaban ausentes. El todo-sobre-vosotros-pero-sin-vosotros era (y todavía es) el lema de la praxis profesional de educadores, trabajadores sociales, psicólogos, psicopedagogos o neuropediatras de la discapacidad. La tecnocracia de la discapacidad ha apostado por el modelo biomédico (con clara incidencia en el cuerpo y en las características del sujeto) y ha obviado, hasta bien entrado el siglo XX, el modelo social de la discapacidad. En un anterior trabajo hemos puesto de manifiesto esta perspectiva que dificulta el ejercicio de la ciudadanía por parte de las personas con discapacidad1.


El proyecto de investigación del que presentamos los resultados nació con la idea de crear las bases del CEDISCAP (Centro de Estudios sobre la Discapacidad)2. Los caminos, hasta el momento, no han permitido forjar las bases de dicho centro, pero el Colectivo Zotikos sigue trabajando de forma insistente en la misma dirección y con los mismos propósitos, de igual manera que Hans Küng anuncia que sigue trabajando duro, intentanto ir siempre por delante de la Inquisición. La discapacidad, en el contexto de la sociedad de la información, toma nuevas formas y se configura a partir de parámetros que han variado sustancialmente de otros periodos o momentos históricos. Será con el surgimiento de los Disability Studies (y en especial de los trabajos impulsados desde el Center for Disability Studies de la Universidad de Leeds) que el cuestionamiento y la mirada crítica a las configuraciones científicas de la discapacidad han aumentado tangencialmente. De forma paralela se ha producido un giro de la Tecnología Asistencial hacia el Acompañamiento Sociodigital3. De los modelos tecnológicos en los que la persona con discapacidad es asistida de forma pasiva hemos pasado a modelos donde la persona con discapacidad es el centro del proceso, es la protagonista. La institucionalización de la discapacidad ha entrado en crisis a pesar de los actos de resistencia de muchas “instituciones de la discapacidad”. De hecho, podemos hablar de una discapacidad instituida que es necesario revisar y más aún en un contexto social marcado per la nueva Ley de Promoción de la Autonomía ¿Realmente es posible instituir y potenciar la dependencia? ¿Dónde quedan los movimentos de vida independiente? En este sentido, las aportaciones de algunos autores que hablan de la extitución permiten tener otros frameworks para estudiar la discapacidad. Esta mirada puede permitir, precisamente, la centralidad de la persona con discapacidad y las tecnologías pueden jugar un papel relevante en su impulso. La presencia de lo que podemos denominar tecnopolítica de la discapacidad abre muchas posibilidades para que los sujetos se organizen de forma autónoma más allá de las categorías, de los profesionales y de las instituciones ajenas a ellos y a su vivencia de la discapacidad.


En el contexto que acabamos de describir es necesario repensar la independencia del sujeto, o si se quiere, su capacidad de autodeterminación o del ejercicio de su autonomía moral, para contrarestar la efervescencia de la categoría persona dependiente. En la investigación que presentamos los miembros del Colectivo Zotikos nos han guiado un conjunto de preguntas que de una u otra forma han servido para cuestionar las categorías mismas de dependencia y discapacidad¿Existe la discapacidad? ¿La construímos los que nos definimos como no discapacitados? ¿Nos sirve para reafirmarnos en la supuesta categoría de normalidad? ¿Qué entendemos por persona dependiente? ¿Existe dignidad en la categoría de dependencia? ¿El objetivo es conseguir el estatuto o la categoría de dependencia o una vida independiente? ¿No es la autonomía, moral o física, el ideal de todo proceso de humanización?


Como sucede con muchas profesiones del sector social y educativo, el sentido común y la visualización de la persona que atendemos, será la base para poder hacer un trabajo ético al margen de los conocimientos técnicos y específicos en los campos de la psicopedagogía, la psicología, la pedagogía, la logopedia, la medicina, la enfermería, el trabajo social, la educación especial o la educación social. Asimilar los contenidos técnicos básicos es fundamental y hace falta tenerlos presentes, pues es una responsabilidad del profesional conocerlos para poder intervenir en base a ellos. El problema se da cuando organizamos nuestras formas de intervención a partir de una mirada tecnológica, en el sentido de la aplicación de una técnica aprendida y extrapolable a diferentes contextos y sujetos, y negamos las dimensiones humanas de nuestro quehacer profesional. Esto nos lleva a ser profesionales antes que personas y conlleva la construcción del otro a partir de sus patologías, sus problemas sociales o sus dificultades, antes que en base a su persona.


En la formación universitaria que capacita para ejercer en el campo de la educación se destacan muchos aspectos técnicos que vamos a dar por sabidos para centrarnos en otros menos comunes en la literatura psicopedagógica y socioeducativa, pero que consideramos que hace falta explicitar, ya que partir de su obviedad nos lleva, como sucede en muchas ocasiones, a un callejón sin salida. Y es que en el trabajo con personas con discapacidad damos muchas veces por supuestos determinados aspectos relevantes y pensamos que son de puro sentido común, pero la experiencia nos dice que aquello aparentemente más sencillo o lo que consideramos que está muy claro, es necesario explicarlo para poder profundizar en las formas constitutivas de relaciones no opresoras, de relaciones que permiten poner en juego la fórmula person to person de Barry Stevens y Carl Rogers.


 


1. Planella, J. Subjetividad, disidencia y discapacidad. Prácticas de acompañamiento social. Fundación ONCE, Madrid, 2006.
Este libro se ha redactado en el marco del proyecto Controversias Tecnocientífi cas y Participación Ciudadana en torno a las Políticas de Atención a la Dependencia -CONDEPCIU- CSO 2008-6308 - C02-02/SOCI


2. CEDISCAP fue pensado como un centro de estudios sobre la discapacidad formado por investigadores, profesores de universidad, estudiantes, profesionales, personas con discapacidad, etc. El proyecto se encuentra en fase de latencia.


3. Martínez, O. y Planella, J. «Pedagogia i tecnologia de l’esperança». Quaderns d’Educació Social, 2008. En relación con estos temas, pero de forma más específi ca nos remitimos a Sach, T.H. Paediatric Cochlear Implantation. Whurr Publishers, Londres, 2005.




Capítulo I


Los archivos de la discapacidad: categorías, clasificaciones e intervenciones.


«El archivo es constantemente una carencia, [...] la carencia opone una presencia enigmática a la abundancia de documentos. Las frases que el escribano copió producen la ilusión de que se puede conocer todo y es una equivocación, su profusión no es sinónimo de conocimiento, [...] el archivo creó un vacío y una carencia que ningún saber podrá colmar.»


Arlette Farge


1.1 Escribir y registrar la vida de los otros


Podemos llegar a pensar a los sujetos de la educación social como aquéllos sobre los cuales se escriben y se registran informaciones de sus vidas cotidianas. Si la mirada contemporánea registra estas situaciones convencionales, no ha pasado lo mismo al analizar la perspectiva histórica de las personas con discapacidad. Ellas se han quedado al margen de su propia historia y en su lugar han emergido prácticas y saberes que las han pensado y definido, categorizado y normalizado. Pero a pesar de ello es imprescindible traer a colación lo que decía Foucault: «[...] llamaré archivo no a la totalidad de textos que han sido conservados por una civilización, ni al conjunto de trazos que han podido ser salvados del desastre, sino al juego de reglas que determinan en una cultura la aparición y la desaparición de los enunciados, su remanente y su desaparición, y la existencia paradójica de hechos y cosas4». Buscar en los archivos de la discapacidad y especialmente en los dispositivos que la han definido y sitiado es un ejercicio que debe iniciar cualquier posible discurso crítico en torno a ella. Tal como dice Alfredo Fierro «quien no conoce la historia, está condenado a repetirla. Lo que es peor, está condenado a repetirla precisamente en sus errores5».


Ya desde finales del siglo XIX han existido instituciones y formas específicas para el tratamiento de las personas con discapacidad. Muchas de ellas han consistido en ocultarla, en apartar a los sujetos portadores de la diferencia, de alteridad de los núcleos de las ciudades, del ágora de toda comunidad definida como normal. Dicho ejercicio respondía a la finalidad de preservar la tan preciada categoría de “normal”. Seguramente se encuentra acorde con lo que Carasa nos cita en relación a las formas de de tratamiento de la diferencia: «[...] creemos que todo acto de caridad, beneficiencia o de asistencia social, tiene un componente decisivo y primordial de control social6». Es evidente, sin embargo, que el formato y la concepción de la persona con discapacidad era sustancialmente diferente de cómo lo es actualmente. El modelo de tratamiento, especialmente durante el siglo XIX, seguía a rajatabla algunas de las descripciones que tanto Foucault como Goffman hacen en sus trabajos. Foucault, a lo largo de su obra ha enfocado en diferentes momentos y desde diferentes perspectivas el tema del tratamiento de la diferencia. En Historia de la locura en la época clásica7 dice a propósito del la práctica de internamiento y aislamiento de los sujetos diferentes de la sociedad:
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