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Resumen

La discapacidad ha sido concebida a lo largo del tiempo de diferentes modos, lo cual
fue ocasidon para que algunos autores construyeran modelos para explicar ciertas
praxis en torno al tema. Este articulo traza un recorrido desde el primer modelo hasta
la actualidad. A su vez propone un nuevo, el Modelo de Comunicacién y
Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad (MCRLD), el cual se caracteriza por un
cambio de paradigma: pasar de la inclusién al reconocimiento. Para fundamentar esto,
se presentan sus tres categorias: reconocimiento, distancia y vulnerabilidad. También
se expondran las diferentes teorias y conceptos que lo sustentan. El propdsito del
MCRLD es profundizar en la idea del empoderamiento de las personas con
discapacidad como parte de la diversidad de la sociedad, acortando brechas

histéricamente construidas y aln vigentes.
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Abstract

Disability has been perceived over time in different ways, which was the reason for
some authors to build models to explain certain social approaches to the subject. This
article traces a journey from the first model to the present. In turn, it proposes a new
one: the Model of Communication and Legitimate Acknowledgement of Disability
(MCLAD), which is characterized by a paradigm shift: moving from inclusion to
acknowledgment. To substantiate this, its three categories are presented:
acknowledgment, distance and vulnerability. The different theories and concepts that
support it will also be presented. The purpose of the MCLAD is to deepen the idea of
empowering people with disabilities as part of the diversity of society, closing gaps

historically constructed and still in force.

Palabras claves: personas con discapacidad; reconocimiento; empoderamiento;
vulnerabilidad; distancia.
Keywords: people with disabilities; acknowledgement; empowerment; vulnerability;

distance.

Introduccioén

El presente articulo pretende aportar un nuevo paradigma para pensar la
discapacidad, lo cual puede aplicarse a otros colectivos sociales, histéricamente
invisibilizados y cuyos derechos han sido vulnerados. El Modelo de Comunicaciéon y
Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad (MCRLD) intenta romper con la l6gica de
seguir sumando términos y eufemismos en torno al tema. Nosotros proponemos una
nueva linea para pensar las relaciones en las sociedades democraticas. Dar el paso
de la inclusion al reconocimiento no implica otro modo de nombrar la discapacidad,
sino atender al problema desde practicas concretas. Para llegar a la propuesta del
MCRLD, primero discutiremos por qué es necesario cambiar el paradigma
cuestionando el término “inclusion” y proponiendo el uso del término “reconocimiento
legitimo”. Luego haremos un recorrido que aborde como se ha entendido la

discapacidad a lo largo de la historia segun el estudio de diferentes autores, hasta hoy,
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cuando llegamos al Modelo que aqui se propone. Finalmente, abordaremos las
implicaciones del MCRLD y compartiremos nuestras reflexiones finales.

¢Por qué es necesario cambiar el paradigma?

Para entender lo que propone el MCRLD, primero es necesario explicar por qué
cuestionaremos el término “inclusiéon” y por qué proponemos como alternativa el
“reconocimiento”.

Desde un punto de vista etimoldgico, la palabra “inclusion” deriva del latin
includere, que significa poner adentro, encerrar, insertar. El término esta compuesto
por la preposicion in (dentro, adentro) y el verbo claudere (encerrar, confinar, hacer
inaccesible). La inclusién podria entenderse como la accién de traer algo/alguien
adentro (dictionary.com; etymonline.com). El adjetivo “social” proviene del latin
socialis, que significa pertenecer, estar dedicado, convivir, unirse a otros. Se compone
del sustantivo soci (socios, becarios, camaradas), y se agrega el sufijo alis para
convertir el sustantivo en un adjetivo (Sandoval Alvarez, 2016).

En este sentido, cabe preguntarse si es real que algunas personas estan fuera
de la sociedad y deberian ser incluidas. ¢Como puede tener lugar realmente esta
division interior/exterior? En términos concretos, toda persona constituye una
sociedad; todos somos miembros de la sociedad, la Unica diferencia es que muchas
personas participan en condiciones desfavorables (Sen, 2000). Es dificil imaginar que
las personas estén “fuera” de la sociedad o completamente fuera de la vida social y
econdémica. Lo mismo ocurre con la inclusion: es muy dificil que las personas estén
completamente “incluidas” (Mascarefio y Carvajal, 2015). Es por ello que el Banco
Interamericano de Desarrollo (BID, 2007) agrega signos de interrogacion al titulo de su
informe ¢Los de afuera?, ya que hablar metaféricamente de los de afuera y los de
adentro no permite una conceptualizacion clara de inclusién social. Por su parte, la
definicion que da el Banco Mundial hace referencia a la sociedad al sefalar que la
inclusion social es “el proceso de mejorar la habilidad, la oportunidad y la dignidad de
las personas que se encuentran en desventaja debido a su identidad, para que puedan
participar en la sociedad” (BM, 2013: 7).

Algunos autores (Levitas, 2003; Mascarefio y Carvajal, 2015; Sandoval Alvarez,
2016; O'Reilly, 2005; Young, 2000, entre otros) han investigado la inclusion social
desde diferentes perspectivas, lo que da cuenta de la elasticidad del concepto. A los

fines de hacer concreto el andlisis y la fundamentacion del cambio de paradigma, en
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este articulo tomaremos principalmente los aportes de Sandoval Alvarez (2016) y de
Young (2000), y luego explicitaremos por qué el mismo MCRLD hace aportes propios
a la fundamentacion del cambio de paradigma.

Siguiendo a Sandoval Alvarez (2016), se puede decir que existe una vaguedad
conceptual relacionada con la inclusion social. Sus dimensiones, sus elementos y su
nacleo conceptual constitutivo no han sido claramente definidos. No hay mucha
claridad sobre qué distingue la inclusién social de otros procesos o situaciones, por
ejemplo, la integracién o la cohesion social. ElI concepto en cuestion no define con
precisién a qué tipo de situaciéon o proceso se refiere ni tampoco establece dénde se
debe incluir a las personas. Desde la perspectiva de las politicas publicas, lo anterior
ha dificultado el establecimiento de criterios para comparar y evaluar diferentes
politicas de inclusion. También ha dificultado determinar los alcances, propositos y
diferencias entre las politicas de inclusion, y entre estas y cualquier otra politica
publica. Desde el ambito académico o de la investigacién social, la pluralidad de
concepciones vy los diferentes problemas relacionados con el concepto de inclusion
han dificultado la investigacion tedrica y su uso para la investigacién empirica.

En relacion con lo anterior, segin Young (2000), la inclusion social no solo
aborda problemas de exclusién social, sino también muchos otros, como el desempleo
juvenil, el racismo, la intolerancia cultural y la explotacion econémica, que no pueden
ser considerados estrictamente como exclusién y deben distinguirse de ella.

Para Sandoval Alvarez (2016), una forma de entender el proceso de inclusion
social es sefialar que implica la incorporaciéon de personas o grupos en diferentes
mecanismos articulados o interdependientes de redistribucién y reconocimiento, ya
gue la forma desventajosa o0 no significativa en la que estas personas participan en la
sociedad se debe principalmente a reglas y normas (instituciones y cultura), y a la
privacion material y simbdélica, ya sea individual o colectiva, que estas reglas y hormas
producen, que conducen a la pobreza y/o falta de respeto. Ademas de esto, existen
factores individuales (como falta de apoyo familiar, falta de redes sociales, vejez,
género, color de piel, enfermedad crénica, discapacidad, preferencia sexual,
pertenencia a una cultura diferente, etc.) que, cuando son percibidos y valorados
desde la perspectiva de las instituciones y la cultura dominantes, resultan en la
participacion desventajosa de estas personas o grupos en los diferentes ambitos de la
sociedad.

Sandoval Alvarez define los mecanismos de redistribuciéon y reconocimiento
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como aquellas politicas, programas, planes, leyes, normas, instituciones y otros
instrumentos administrados por el Estado que, de manera articulada, canalizan y
cambian la forma en que los recursos materiales (redistribucién) y los recursos
simbdlicos (reconocimiento) se distribuyen a aquellos colectivos que, por la falta o la
privacion sistematica de estos medios y herramientas, participan en la sociedad de
manera desfavorable o insignificante.

Esta ultima concepcion de los “mecanismos de redistribucién y reconocimiento”
nos permite constatar que el término inclusion en si mismo sigue siendo ambiguo y
requiere de otros componentes para concretarlo. Al mismo tiempo, permite una
apertura para pensar en el reconocimiento vinculado a la inclusion.

También se puede considerar que, si bien el término “inclusion” admite
diferentes concepciones y practicas que deben ser valoradas y aplicadas (por ejemplo,
politicas de inclusion), no profundiza en la cuestion del empoderamiento de las
personas con discapacidad a nivel personal, con todo lo que eso implica.

Si bien el objetivo principal de este articulo no es seguir ahondando en las
distintas visiones y concepciones de la inclusion social, en este apartado hemos
guerido aportar algunas perspectivas que nos permitan entender que el término
inclusion es ambiguo. Nuestra propuesta de un cambio de paradigma basado en el
reconocimiento ya implica la inclusién (con su concepcién proporcionada por el Modelo
Social que explicaremos mas adelante), y nos permite interpretar el reconocimiento
legitimo teniendo en cuenta los tres ejes —persona-sociedad-Estado— que
interactian permanentemente con las tres categorias —reconocimiento,
distanciamiento y vulnerabilidad.

Por su parte, la propuesta de autoconocimiento (explicada mas adelante en el
eje de la persona y la categoria de reconocimiento dentro del MCRLD) es central para
entender que la inclusibn no es posible sin el autoconocimiento. Asimismo, que el
verdadero reconocimiento legitimo comenzara cuando la persona con discapacidad se
perciba a ella misma como un miembro activo con derechos y responsabilidades,
cuando la sociedad valore a todos sus miembros y cuando el Estado cumpla
efectivamente su rol, convirtiendo las leyes en practicas concretas medidas, evaluadas

y difundidas publicamente.

Descripcion general de los modelos de la discapacidad

Es importante aclarar que si bien se presentaran los distintos modelos segun la
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secuencia cronoldgica de como se fueron definiendo en el tiempo, todos ellos ain hoy
conviven, en muchas ocasiones de forma hibrida y naturalizada en las practicas
sociales.

Para facilitar la comprensién de los modelos, hemos creado una tabla que

muestra las siglas que corresponden a cada uno:

SIGLAS DE CADA MODELO
Modelo de la Prescindencia o Demonolagico MP
Modelo Médico o Rehabilitador M
Modelo Social MS
Muodelo Bio Psicosocial MBPS
Modelo de la Diversidad MD
Modelo de Comunicacion y de Reconocimiento Legitimo MCRLD

El Modelo de la Prescindencia o Modelo Demonoldgico (MP) fue el primero en ser
identificado, y su origen dataria del siglo V a. C. Esta caracterizado por entender que
las causas de la discapacidad son religiosas, es decir que quien nace o adquiere una
discapacidad esta siendo castigado por los dioses (Palacios, 2008). Esta condena
legitima que las Personas con Discapacidad (en adelante PCD) sean segregadas,
apartadas del resto de las personas que no tienen discapacidad, porque se vuelven
innecesarias e incapaces de aportar algo Util para la sociedad. La marginacién puede
darse por desconocimiento, por miedo y/o por una exaltacién de los parametros de
belleza. Concebir la idea de un cuerpo perfecto, como si esto fuera posible, lleva a
creer gque las personas que condicen con dicho ideal son superiores a las que no lo
hacen. Esto ha derivado en la aplicacién de politicas eugenésicas para forzar “lo
normal”’, entendiendo que las PCD son anormales. Son tipicas las actitudes de
asistencia y caridad hacia las PCD, vistas como sujetos/objetos pasivos. La
resignacion como estado emocional es parte de uno de los sentimientos que pueden
atravesar las PCD bajo este modelo.

Para ofrecer una descripcién en detalle de donde se parte cuando se piensa
este modelo, como se explica el comportamiento de las PCD y hacia ellas, es que
tomaremos un texto publicado por la Fundacién Céatedra Iberomericana® sobre la

concepcion de la discapacidad en las antiguas culturas.

“Los espartanos de la antigua Grecia arrojaban desde el Monte Taigeto a las
personas con discapacidad, pues no querian que «en su bella y floreciente
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civilizacion» existieran personas diferentes y en Grecia del siglo IV a. C. el
eminente fildsofo Aristételes tratd de interpretar algunas desviaciones. Existen
registros de estudios de las diferencias fisicas y mentales realizados por
Di6genes, Hipdcrates y Galeno, quienes estudiaron la epilepsia [y] la demencia,
entre otras formas atipicas.

En las antiguas culturas primitivas se abandonaba y dejaba morir a los nifios
deformes o discapacitados. En algunas sociedades de la Antigledad, el destino de
las personas con discapacidad era la muerte. Era normal el infanticidio cuando se
observaban anormalidades en los nifios y nifias. Si eran adultos se los apartaba
de la comunidad: se los consideraba incapaces de sobrevivir una existencia
acorde con las exigencias sociales establecidas (Ferraro, P., 2001).

Existen datos recogidos en el Antiguo Testamento enel S. Xll a. C.;enel S. V. a.
C. [...] se caracteriz6 la época por la fuerza fisica, por lo tanto, una persona con
limitacion fisica era considerada poseida o inservible.

[...]
Los antiguos Hebreos creian que los defectos fisicos eran una marca del pecado”.
(Di Nasso, 2004, sin paginacién)

Desde nuestra concepcion, y en consonancia con otros autores, consideramos que
este modelo cuenta con varias limitaciones. En primer lugar, la discapacidad entendida
como resultado de pecados histéricos o castigos recibidos acentta el sentimiento de
culpa y de pasividad, a la vez que cuestiona la dignidad de la persona, lo que disiente
con la Declaracion Universal de Derechos Humanos, para la cual lo central es la
persona, sus derechos y su dignidad. En segundo lugar, en este modelo no se
incluyen factores ambientales, sociales y culturales que permitan entender la
discapacidad mas alla de la persona “apartada” (Marefio Sempertegui y Masuero,
2010). Creemos que al atribuirse “causas religiosas”, actualmente se centra la mirada
en una idea antigua, desactualizada y obsoleta —al menos en lo que se refiere la
cultura cristiana—, que hoy cuenta con numerosos documentos y expresiones
papales? en pos del reconocimiento de las PCD, su dignidad y un llamado a amar a
todos por igual.

Por ultimo, cabe sefalar que el Modelo Demonolégico sigue vigente cuando a
las personas con discapacidad se les niegan derechos fundamentales, como el de
poder tomar decisiones o formar una familia.

El Modelo Médico o Rehabilitador concibe a la discapacidad como una
enfermedad que hay que curar, enfatizando el déficit de la persona. Es decir, el
“problema” esta en el individuo. Las causas que se atribuyen son del tipo cientifico y
se busca “medicalizar la vida y rehabilitar la anormalidad”, pretendiendo incluso su
desaparicion.

Si bien este modelo se consolidé en la segunda mitad del siglo XX con la

creacion de la Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades vy
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Minusvalias (CIDDM), siguiendo lo propuesto por Di Nasso (2004), la concepcion de
asistir y resguardar ya estaria presente desde el judaismo:

“[...] el Judaismo, precursor del Cristianismo al elevar la dignidad de la persona
humana, hizo que se convirtiera en deber la atencion a las personas con
discapacidad. Constantino cre6 instituciones: los Nosocomios, una especie de
hospital donde se brindaba techo, comida y ayuda espiritual.

[...]

Hecho importante en esta etapa lo constituye la aparicion del Cristianismo, que, en
principio, consigue la integracion fraternal de todos los hombres en una sola
comunidad. Esto da origen a la creacién de instituciones para la atencion del
discapacitado, que culminan con los “nosocomios” del emperador Constantino”.

(Di Nasso, 2004, sin paginacién)

Las consecuencias de la enfermedad en las distintas dimensiones de la vida han sido
objeto de diversos intentos de clasificacion y sistematizacion a lo largo de la historia.
Segun el andlisis que realizaron Carlos Egea Garcia y Alicia Sarabia Sanchez (2001),
en 1972, Esther Cahana disefié un proyecto de clasificacion, destinado a la medicion a
escala comunitaria de datos estadisticos, que fue presentado a la OMS. Mas tarde, el
Centro de Clasificacién de Enfermedades de Paris, dependiente de la OMS, elaboré
un trabajo que distinguia entre las deficiencias y las consecuencias funcionales y
sociales mediante el establecimiento de varias series de clasificaciones paralelas, una
para cada una de estas categorias. Puesto que el esquema presentado por el Centro
de Paris se contradecia con el sistema de la Clasificacion Internacional de
Enfermedades (CIE), la OMS encargé a Phillips H. N. Woods la elaboracion de un
sistema compatible entre ambas clasificaciones, lo que dio lugar a la creacion de la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias (CIDDM).
Esta tuvo como objetivo aunar criterios y establecer un catalogo de consecuencias de
la enfermedad, mas alla de recopilar cuéles son sus causas.

La nueva clasificacion incide en tres aspectos fundamentales: en primer lugar,
tenemos la terminologia, ya que era necesario redefinir de manera sistematica los
procesos que ocurren como consecuencia de una enfermedad; en segundo lugar,
porque luego de lograrse la clasificacion de las enfermedades, sus consecuencias
debian ser ordenadas comprendiendo los procesos estudiados; y tercero, por la
medicidén, ya que a posteriori de esta reestructuracion se realizaron estadisticas,
investigaciones, planificaciones de servicios y distintas evaluaciones de las propuestas
planteadas (Egea y Sarabia, 2001).

A partir de la CIDDM, se entendi6 la discapacidad como toda restriccion o
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ausencia —debida a una deficiencia— de la capacidad de realizar una actividad en la
forma o dentro del margen que se considera normal para un ser humano (OMS, 1983).

El Modelo Médico o Rehabilitador esta caracterizado por la normalizacién y
podemos decir, junto con Marefio Sempertegui y Masuero (2010), que es
exclusivamente patolégico ya que al pensar la discapacidad como resultado de una
enfermedad la abstrae de toda circunstancia socio-cultural. Su concepcién de
discapacidad, como condicion y atributo personal, instala “la dificultad” en el individuo,
ya que no puede adaptarse a las necesidades y exigencias del sistema social en el
cual esta inserto. Sus posibilidades de interaccion y participacion social son definidas
como una responsabilidad netamente individual, y se encuentran supeditadas a las
probabilidades de rehabilitacion médica. Ademas, el eje de andlisis de este modelo se
centra en el cuerpo, en sus desviaciones y deterioros; por ende, podemos plantear que
es un enfoque basado en parametros normalizadores y biologicos (Marefio
Sempertegui y Masuero, 2010).

Dicha perspectiva integra, pero no incluye ni reconoce, la diversidad como valor
per se. Esta puede verse en el sistema de salud, caracterizado por una atencién
especializada y tecnificada, predominando las prestaciones y agentes especializados
sobre las personas usuarias de dichos servicios. También se puede analizar en el
sistema educativo. Mas alla de que las aulas estan disponibles para que los
estudiantes asistan a clases, suele suceder que la planificacion docente, la cual esta
ligada al curriculo que se debe dictar en cada nivel, puede quedar como inflexible y
poco creativa. Ocurre también que la falta de reconocimiento de que las aulas han sido

heterogéneas desde siempre no posibilita una real inclusion.

Cambio de paradigma: el Modelo Social

Desde nuestra lectura, creemos que el Modelo Social (MS) puede ser entendido en
dos etapas. La primera de ellas, entre 1980 y 2005; la segunda, desde 2006 hasta la
actualidad. A este modelo lo han explicado diversos autores. Nosotros tomamos
algunos de ellos y aportamos nuevas interpretaciones (Palacios y Romafiach, 2006;
Rodriguez Diaz y Ferreyra, 2010).

En la primera etapa, se atribuye que quien propuso este modelo fue el
sociologo inglés Michael Oliver, a inicios de la década de 1980, a partir de los aportes
y la influencia de activistas en situacion de discapacidad y sus organizaciones

(Movimiento de Vida Independiente, entre los 60 y 70; y en 2001 Foro de Vida
147



ISSN-1668-7515

- emao® A28

Independiente y Divertad, entre otros). La principal causa del nacimiento del MS y del
cambio de paradigma fue denunciar la situacion de opresién social que vivian las PCD.
Se hablaba del “fracaso de la interaccién de las PCD con el entorno”. EI MS entiende
la discapacidad “como el resultado del fracaso de la sociedad al adaptarse a las
necesidades de las personas discapacitadas” (Abberley, 1998: 78). En este sentido, se
hablaba de “opresion social”, lo cual no dista mucho de las lineas de pensamiento que
proponian los modelos anteriormente mencionados.

Efectuar una nueva perspectiva es no poner el énfasis en el individuo, al que se
asume como “el que padece el problema”. No hay que ser ingenuos, la discapacidad
es una construccion social y los sentidos que adquiere son mutables.

Asi como en el Modelo de la Prescindencia o Demonoldgico se hablaba de
segregacion y en el Modelo Médico o Rehabilitador de integracion, el término por
excelencia que abandera este modelo es el de la inclusiébn. Ademas, el MS se
caracteriza por reivindicar la autonomia de las PCD.

La segunda etapa del MS estd marcada por la creacion de la Convencién
Internacional de los Derechos de las Personas con Discapacidad (CDPCD). Esta
constituye un instrumento de marco legal sumamente importante por haber participado
en la redacciéon de sus articulos los mismos beneficiarios; es decir, diferentes
colectivos de PCD. La CDPCD fue motivada por todo lo que en la primera etapa el MS
venia proponiendo. Su redaccion no fue inmediata. Entre 2002 y 2006, se llevaron a
cabo ocho reuniones entre miembros y delegaciones de diferentes paises, hasta lograr
el documento definitivo aprobado por la Asamblea General de las Naciones Unidas, el
13 de diciembre de 2006, en su sede de Nueva York.

Esta segunda etapa resalta que las PCD son personas con derechos civiles,
politicos, econdmicos, sociales y culturales. A su vez, realza los aportes que ellas
pueden hacer a la sociedad.

La idea que prima en este modelo es que cuantas mas barreras se eliminen,
mas oportunidades se pueden generar y, por ende, menos situaciones de
discapacidad existiran. Es decir, el MS resignifica la discapacidad como una situacion
social creada por los hombres, diferenciandola del concepto de “deficiencia”, que alude
a una condicion biolégica, y que consiste en toda pérdida o anormalidad de una
estructura o funcion. Por ello, el MS es cuna del Disefio Universal y de términos® como
accesibilidad e inclusion.

Si bien el cambio de paradigma que el MS propone es sumamente necesario y
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positivo, encontramos algunas cuestiones que no quedan del todo claras o abarcadas.
En primer lugar, consideramos que la limitacibn en algunas capacidades que la
persona realmente experimenta a diario queda invisibilizada. No contemplar esa
realidad puede generar frustraciones. En segundo lugar, supone que la poblacién con
discapacidad conforma un todo homogéneo, desconociendo las heterogeneidades
existentes al interior de este sector social. Y en tercer lugar, promueve los derechos de
las PCD, pero no habla de deberes, lo cual imposibilita un real empoderamiento y
contemplar desde alli sus aportes a la sociedad.

De la CIDDM a la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la

Discapacidad y la Salud: el Modelo Biopsicosocial

Tras rigurosas investigaciones, la OMS comenz6 a promover el enriquecimiento de las
politicas sanitarias en todo el mundo, poniendo énfasis en los grupos sociales mas
desfavorecidos, entre los que se encuentran las personas con discapacidad. Se
propuso pasar de un esquema causal y lineal, donde habldbamos de enfermedad,
deficiencia, discapacidad y minusvalia, con representaciones predominantemente
negativas, a un enfoque multidimensional (funcionamiento, discapacidad, salud). A la
vez, se establecia un marco conceptual con lenguaje unificado y estandarizado, con
representaciones neutrales, donde las variables de las interacciones en todas estas
dimensiones (anatomicas, fisioldgicas, psicoldgicas, contextuales y sociales a nivel
macro), resultarian mas o menos discapacitantes. Asi es que en 2001 surge la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud (CIF), la
cual proporciona contribuciones a los sistemas de prevencién y promocion de la salud,
donde cada componente se estructura en sistemas dinAmicos y en permanente
interaccion. La CIF reemplaza a la CIDDM.

En este contexto, se enmarca el Modelo Biopsicosocial. Es un modelo
multidimensional que define los siguientes componentes de salud, estructurados a su
vez en dos categorias. La primera de ellas es Funcionamiento y Discapacidad:
funciones y estructuras corporales, actividades, participacion. La segunda es Factores
ambientales y personales: los primeros representan el entorno mas inmediato y social,
mientras que los segundos aluden tanto a las caracteristicas como a los estilos de vida
de las personas.

En sintesis, la CIF proporciona a este modelo estrategias y metodologias

sistematizadas para evaluar y valorar las condiciones de salud de una persona, y lo
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gue la persona tiene posibilidades de hacer, de acuerdo a sus caracteristicas de salud
y a sus interacciones a nivel social (OMS, 2001).

Segun el Modelo Biopsicosocial (en adelante MBPS), los factores ambientales
ejercen una influencia positiva o negativa en el nivel y extension del funcionamiento de
las personas, que se configuran en barreras cuando a través de su ausencia o
presencia limitan el funcionamiento y generan discapacidad; o en facilitadores si, al
contrario, mejoran el funcionamiento de una persona y reducen la discapacidad.

De esta manera, la discapacidad es explicada como la resultante de la
interaccion entre un individuo (con deficiencias) y los factores ambientales que
constituyen el ambiente fisico, social y actitudinal en el que una persona vive y
conduce su vida.

Este modelo podria entenderse como una sintesis entre el Modelo Social con el
Modelo Médico, lo que presenta —segun nuestro andlisis— ciertas limitaciones. Por
un lado, a pesar de que la CIF intenta generar cambios en las miradas segregadoras
al proponer nuevos términos del tipo ‘“restricciones en la participacion”, sigue
conservando y defendiendo conceptos propios del Modelo Médico, que, como vimaos,
centra la causa de la discapacidad en la persona, desconociendo el entorno, lo cual
sesga el vinculo persona-contexto. Por otro lado, pese a que la CIF actualmente
constituye el sistema conceptual oficial para describir, interpretar y clasificar el
funcionamiento humano y la discapacidad, es escasamente aplicado —al menos en
Argentina—, quizas por la complejidad que presenta su nomenclatura, sus
componentes y su esquema de codificacién, quedando restringido a algunos

profesionales de la Medicina (Marefio Sempertegui y Masuero, 2010).

De lainclusién a la aceptacion de la diversidad: el Modelo de la Diversidad

El Modelo de la Diversidad (en adelante MD) esta basado en los postulados del
Movimiento de Vida Independiente. Surge a finales de 2005, en Espafia, impulsado
por Javier Romanach* y Manuel Lobato. En 2006, Romafiach junto con Agustina
Palacios® lo retoman y actualizan.

El MD articula la Bioética y los fundamentos de los Derechos Humanos como
herramientas para alcanzar un cambio social profundo, necesario e imprescindible
para la plena igualdad de oportunidades y la no discriminacién de la poblacién en
situacion de discapacidad (Marefio Sempertegui y Masuero, 2010). En ese sentido,

surge como modelo superador de los anteriores, que encontraron limitaciones para
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abordar las situaciones de discriminacion historicas. Postula que la sociedad esta
conformada por individuos diferentes, pero iguales en dignidad.

A partir del Foro de Vida Independiente y Divertad®, desarrollado en Espafia en
2001, se comienza a acunar el término “Diversidad Funcional” para nombrar a las
Personas con Discapacidad, modificando esta concepcion a “personas con diversidad
funcional”. Este viraje se fundamenta en el reconocimiento de que la diversidad es un
atributo inherente al ser humano. Por lo tanto, las personas con diversidad funcional
tienen cuerpos u 6rganos que operan de manera distinta, lo que posibilita que realicen
las tareas habituales de un modo diferente al convencional. Este planteo constituye un
sustancial cambio conceptual, no solo terminolégico: la diversidad humana es
concebida como una caracteristica inherente y constitutiva del hombre y la sociedad.
La Bioética, la dignidad humana y la nocién de diversidad son los ejes centrales de
este modelo.

Desde el MD se afirma que las personas con diversidad funcional son
discriminadas por su condicién bioldgica y/o por su corporeidad diferente a la de la
mayor parte de la poblacién, lo que no les permite realizar las mismas funciones que
esa mayoria. Ademas, se alerta sobre su no reconocimiento como personas, lo que
lleva a una discriminacién que se expresa en segregacion, exclusion e inferiorizacion,
y que, al encontrarse naturalizada en el imaginario social, no es percibida por el resto
de la sociedad, e incluso por muchos miembros del mismo colectivo.

El MD cuestiona enfaticamente la nocion de “normalidad”, definiéndola como
una “ficcion estadistica”, dado que la sociedad no ha considerado la posibilidad de
contemplar plenamente la diversidad en todos sus ambitos. Por el contrario, en la
construccion del entorno social, fisico y mental ha primado la discriminacion de todo
aquel que es diferente. Esta idea impulsa derribar “el mito del cuerpo perfecto, del
cuerpo completo”, proclamado por el saber médico occidental. Otra critica que hace el
MD es a la idea del pensamiento humanista de dignidad ligada al sujeto “capaz’
(“capacitismo”), donde la autonomia fisica y la moral son interdependientes.

Resulta interesante, dentro de este modelo, la diferenciacién que se plantea
entre dignidad intrinseca y dignidad extrinseca. La primera hace referencia al igual
valor de todos los seres humanos por el simple hecho de serlo, al valor de la vida
humana. La segunda alude a que todas las personas tienen los mismos derechos,
reconocimiento y garantia de derechos, y su posibilidad de ejercicio.

Otra idea central dentro del enfoque del MD es que destaca el interrogante de
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por qué las personas con diversidad funcional no han sido tenidas en cuenta,
positivamente, en debates de Bioética, tales como aborto, eutanasia y nueva genética.

Ademas, hay diversos autores que plantean que la Diversidad Funcional
deberia respetarse y tenerse en cuenta, al igual que la diversidad cultural, por ejemplo.

Si bien el MD realiza grandes aportes en el campo de la discapacidad, y
coincidimos en su critica a como el Modelo Social alberga cierta mirada paternalista, lo
cual involuntariamente anula la autonomia moral, encontramos algunas limitaciones
gue a continuacion detallaremos. En primer lugar, la funcionalidad sigue anclada en la
presunta normalidad organica. Es decir, semanticamente el concepto “diversidad
funcional” no es del todo pertinente para referirse a la discapacidad. Podria pensarse
en una nocion como “funcionalidad diversa”, ya que no solo existe una diversidad de
funciones sino que lo destacable es que esa funcionalidad es multiple.

En segundo lugar, el modelo plantea la diversidad como caracteristica de toda
la sociedad, pero creemos que en ella se “desdibuja” a las PCD. A su vez, en esa
misma ldgica, el colectivo como tal queda invisibilizado. Ademas, hay una expresa
diferenciacion entre “hombres” y “mujeres” con diversidad funcional. En ese sentido, se
sugiere usar el término “personas” que engloba a ambos y alude a lo propuesto por la
Convencién Internacional de Derechos de Personas con Discapacidad.

Cabe destacar que el concepto “diversidad funcional” para referirse a las
personas con discapacidad no esta legitimado a nivel mundial. En parte porque
“personas con discapacidad” es el que fue acufiado y legitimado segun la CDPCD, a la
cual se han adherido muchos paises de diferentes continentes y con distintas culturas.
Si bien hay una especie de tendencia o necesidad de muchas PCD de imponer
distintas formas de denominacion, resulta interesante también considerar el marco
tedrico, fundamentacién, metodologia y aspectos legales de toda propuesta.

Teniendo en cuenta lo expuesto, consideramos que no basta con construir
nuevos nombres para llamar a la discapacidad, sino que hay que resignificar,

profundizando en la connotacion positiva, el existente (persona con discapacidad).

Hacia un nuevo cambio de paradigma: el Modelo de Comunicaciéon vy

Reconocimiento Legitimo

El Modelo de Comunicacion y de Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad (en
adelante MCRLD) surge en 2014 (Argento Nasser, 2014 y 2019), pero a lo largo del

tiempo se ha ido actualizando’ hasta su version actual, de la cual explicaremos sus
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lineamientos generales®.

Como fundamento de este viraje, hemos analizado diferentes corrientes y
teorias que aportan luz al modelo y permiten comprender su propuesta en
profundidad, lo cual llevara a reconciliar algunas ideas, histéricamente concebidas, en
torno al tema. En ese sentido, se sustenta en tres categorias —reconocimiento,
distancia y vulnerabilidad— y toma aportes de algunas teorias y corrientes de grupos
vulnerados, sus luchas y configuraciones en distintos niveles. Algunos de ellos son: la
Teoria del Reconocimiento, de Axel Honneth, y la Teoria del Reconocimiento Mutuo,
de Paul Ricoeur. Ademas, analizaremos los aportes de Miriam Barreras Contreras
sobre la “Fenomenologia del entre”, lectura que es sustancial para el MCRLD. A su
vez, han sido importantes ciertas concepciones de la Ontologia del Lenguaje y el
concepto de “vulnerabilidad” (desde el marco antropoldgico, social y biografico) para
fundamentar que la limitacion es parte del ser humano, ya que todas las personas
tenemos limites, algunos mas manifiestos que otros.

Como primer punto de analisis, nos parece interesante aclarar algunos
aspectos acerca del nombre del modelo, respondiendo a las dos preguntas que
pueden surgir. La primera es ¢por qué incluimos el término "comunicacion" en el
titulo?

Nuestro modelo concibe el lenguaje como constructor de realidades y la
Ontologia del Lenguaje® nos ilumina sobre ello, ya que propone el papel central que
ocupa el lenguaje en la formacion de nuestras vidas, nuestras identidades y los
mundos en los que participamos.

El MCRLD establece que es fundamental conocer lo que las personas con
discapacidad dicen y comunican sobre si mismas; qué dice la sociedad y cémo se
refiere a la discapacidad; y cémo el Estado se comunica sobre el tema y articula
practicas en torno a él. El lenguaje construye realidades, configura escenarios y
posibilita acciones y politicas publicas. El uso del lenguaje no es inocente ni imparcial.

A lo largo de la historia hemos escuchado —y aldn escuchamos— el término
“discriminacion positiva” (por negligencia o desconocimiento) contra personas con
discapacidad, por ejemplo, en el caso de eufemismos como “capacidades especiales”,
o términos como “discapacitados”, “invalidos”, “retrasados”, entre otros. Sin embargo,
en la era de las nuevas tecnologias y el boom de la comunicacion a través de
diferentes plataformas, cuesta entender cémo es posible seguir informando y

utilizando conceptos que distorsionan el significado de frases y hechos (por ejemplo, a
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la hora de hablar del valor de las personas con discapacidad, no deben ser llamadas
invalidas o discapacitadas). El hecho se agrava cuando quienes estan comunicando
son profesionales de la comunicacién social y del periodismo.

Para el reconocimiento de las personas con discapacidad —y de cualquier otra
persona— es fundamental entender que, en toda convivencia social, el lenguaje
importa y que los conceptos y términos utilizados para nombrar y “etiquetar” pueden
abrir posibilidades o dificultarlas.

La segunda pregunta que responderemos es ¢por qué hablamos de
reconocimiento ‘egitimo™?

El MCRLD plantea un tipo de reconocimiento especifico: es uno que debe ser
legitimado por practicas concretas. En este sentido, nuestro modelo adopta la
distincién de Honneth (2003) entre dos formas de lo que él llama reconocimiento, que
definimos como reconocimiento ideoldgico (una “promesa evaluativa” en el nivel
discursivo) y reconocimiento legitimo (una “evaluacion material”, la cristalizacién de
esa promesa). En este sentido, podemos decir que las leyes que garantizan los
derechos de las personas con discapacidad en sociedades democraticas implican
Unicamente un reconocimiento discursivo (ideolégico) y, por lo tanto, cuando no se
legitiman con politicas y practicas especificas no constituyen un reconocimiento
legitimo.

Ademads, el fildsofo aleman concibe que el reconocimiento implica no solo la
comunicacion linglistica sino también la comunicacion desde un sentido racional y
moral, que se orienta hacia un objetivo comun. Esta lucha por el reconocimiento puede
conducir a lo que Honneth llama “transformacién social consensuada” (Honneth, 2003:
210), que genera respeto por uno mismo, confianza en uno mismo y autoestima. En
este sentido, es importante que las personas con discapacidad se consideren una voz
auténoma que pretende ser reconocida social, ideolégica y, sobre todo, legitimamente
como ciudadanos de derechos —y de deberes—frente al Estado.

Profundizando en su teoria, Honneth distingue un sentido positivo de
reconocimiento®. Una de las premisas que lo sustentan es que un acto de
reconocimiento no debe reducirse a lo simbdlico, a meras palabras. Por el contrario, es
a través de comportamientos y acciones que se gana credibilidad; es decir, mediante
actos concretos de reconocimiento. A su vez, su vision positiva se refleja cuando
expresa que “el reconocimiento debe ser considerado como la naturaleza de diferentes

formas de conductas practicas en las que cada vez se refleja el significado primario de
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una determinada afirmacién hacia otra persona” (Honneth, 2006: 135). Estos
comportamientos tienen un caracter indudablemente positivo porque al receptor se le
permite identificarse con sus cualidades y asi lograr una mayor autonomia. Esto es
clave en el reconocimiento de cada individuo. Continuando con lo propuesto en el
punto anterior sobre la Ontologia del Lenguaje y la razén por la cual el modelo
considera la comunicacion como instrumental, podemos sostener que, ademas de las
‘meras palabras”, las acciones hacia las cuales se dirigen las palabras son
fundamentales en el reconocimiento. La metacomunicacién, los gestos, los sonidos,
las expresiones, todo lo que acompafa a los conceptos, también configura escenarios
y crea praxis. El simple reconocimiento discursivo no es suficiente.

Para Honneth, existen tres formas de reconocimiento reciproco que dan vida a
la justicia y que constituyen formas de progreso social donde el individuo es
reconocido y alcanza la autorrealizacion: (1) EI amor, que busca asegurar el bienestar
del otro y permite la seguridad afectiva; (2) La ley o el reconocimiento legal, dado que
desde la perspectiva normativa de un “otro generalizado”, podemos reconocernos
como personas con derechos, libres e iguales; (3) La estima social, porque la
valoracién de las cualidades y las capacidades de los individuos es lo que da sentido
de solidaridad, ya que la humillacién o la devaluacién ponen en peligro la identidad.
Estas tres categorias permiten el respeto por uno mismo, la autoestima y la confianza
en uno mismo (Honneth, 2003).

Cada wuna de estas tres formas de reconocimiento reciproco
(amor/derechos/estima  social) arroja luz sobre la triple correlacién
(Persona/Sociedad/Estado) y las tres categorias (Reconocimiento, Distancia y
Vulnerabilidad) que aporta el MCRLD. De las tres propuestas planteadas por Honneth,
entendemos que el amor es el que guia a los demas, asi como la categoria de
reconocimiento es la base del MCRLD. Todo acto de amor implica un acto de

reconocimiento legitimo.

Las tres categorias y ejes del MCRLD

Comenzaremos a describir las tres categorias que el MCRLD propone:
reconocimiento, distancia y vulnerabilidad. A su vez, en cada una de ellas, se da una
vinculacion entre tres ejes: persona con discapacidad/sociedad/Estado. Analizar la
dinamica de estas relaciones nos brindaré los elementos necesarios para comprender

el viraje propuesto.
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Con respecto al reconocimiento y al eje “persona”, consideramos que la misma PCD
debe realizar un proceso de autoconocimiento y reconocimiento de sus capacidades y
limitaciones. La posibilidad de hacer todo lo que se desea no es real; sin embargo, la
limitacion es absoluta. Es necesario descubrir y redescubrir los talentos, los suefios y
las aspiraciones. Esto llevara al autorreconocimiento, autorrespeto y autoconfianza.

En la relacion “reconocimiento-sociedad”, es esta Ultima la que debe valorar a
las personas con discapacidad como parte de ella. Ellas la conforman y son miembros
de la diversidad que la caracteriza. Reconocer a las PCD requiere visibilizarlas y
eliminar cualquier barrera que impida la accesibilidad, de cualquier indole.

Por su parte, el Estado esta obligado a reconocer a las PCD no solo
discursivamente en las leyes —reconocimiento ideoldégico—, sino en practicas y
politicas concretas —reconocimiento legitimo (Honneth, 2006). Esto conlleva la
concepcion de las PCD como personas ciudadanas, con goce de derechos y
responsabilidades. En este sentido, segin el MCRLD el reconocimiento legitimo por
parte del Estado se dara cuando: (1) Reglamente y ponga en vigencia leyes
preeexistentes; (2) Desarrolle politicas para el cumplimiento de esas leyes; (3) Realice
un seguimiento de las practicas y las politicas, midiendo el impacto; y (4) Difunda
publicamente los datos de esas mediciones para conocer el real impacto
(transparencia).

La categoria distancia, en su relacion con el eje “sociedad”, hace referencia a la

brecha que se ha concebido a lo largo de los afios y de la historia —también reflejada
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en los modelos anteriores— por la cual las personas con discapacidad son analizadas,
miradas y hasta incluso empoderadas, como si fueran algo aparte de la sociedad,
como si no la conformaran. El viraje es entender que las personas con discapacidad
estan en/dentro de la sociedad y no por fuera. Son personas “entre” la sociedad. No
asimilar esta concepcion implica otorgar poder a unos sobre otros. A quienes “estan y
son sociedad” sobre las personas con discapacidad, para decidir si son 0 no parte, o
cuando serlo. En referencia al eje “persona”, cabe analizar la autopercepcion de la
persona con discapacidad como parte constitutiva de la diversidad social. Aqui, la
categoria de distancia y la de reconocimiento reconcilian la concepcion errada
(“dentro/fuera”). Mas adelante explicaremos la categoria “entre” que Miriam Barrera
Contreras (2013) propone.

En la relacion “distancia-Estado”, lo que viene a ponerse en cuestion es el paso
gue hay que hacer entre lo meramente discursivo y lo materializado. Cuando
hablamos de “distancia”, nos referimos a la necesidad de un Estado que, a través de
politicas publicas, haga cumplir las leyes que rigen la vida en sociedad, en especial en
sociedades democraticas.

La categoria vulnerabilidad, que generalmente es asociada a nivel sociologico
a “grupos vulnerables”, creemos que aplica a todas las personas, como caracteristica
constitutiva de su ser. Por lo tanto, en relacion a los ejes “persona” y “sociedad”, no
existe un castigo divino por nacer o adquirir una discapacidad. Tenerla no es un error,
y mucho menos aun ella esta asociada a la imposibilidad de hacer aportes a la
sociedad. Todo ser humano es vulnerable en diferentes dimensiones y marcos (de la
Torre Diaz, 2017a); de hecho, biolégicamente todos nacemos y morimos. Tener
limitaciones no condiciona directamente el “ser en el mundo”, ya que estamos
llamados a pararnos en las virtudes, en las capacidades y talentos y, a su vez,
reconocer limites, asumirlos y aprender.

La relacion “vulnerabilidad-Estado” se hace palpable cuando las personas se
encuentran en una condicion de vulnerabilidad ante un Estado que no responde a sus
demandas como ciudadanos. En las sociedades democraticas, esta situacion se ve
agravada por el hecho de que los gobernantes deberian cumplir una funcién

representativa y velar por los derechos de todo el pueblo, que esta bajo su mando.
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Cabe destacar, que el MCRLD parte de la idea del lenguaje como constructor de
realidades y concibe a la comunicacién como posibilitadora del reconocimiento del
otro, el cual también es sujeto de derechos. A su vez, reivindica la voz de las personas
con discapacidad como protagonistas (“Nada de nosotros sin nosotros™?!) y propicia la
necesidad de que las mismas PCD sean activas en sus luchas, promoviendo un
reconocimiento legitimo. Al mismo tiempo, sefiala que el empoderamiento de las PCD
supone no solo que sean conscientes de sus derechos, sino que ellas mismas
conozcan y cumplan sus deberes dentro de las sociedades democraticas de las cuales
forman parte y que, al menos discursivamente, son reguladas por leyes. Es decir que

empoderarse es también ser responsable de la vida en sociedad.

Implicaciones del MCRLD

Cuando afirmamos que el MCRLD aporta un cambio de paradigma, queremos decir
gue brinda algunos elementos desde el reconocimiento legitimo para complementar
aspectos que la inclusién no aborda y que los otros modelos no tomaron en cuenta.
Estos son: el autoconocimiento de las personas con discapacidad y el sentido de
responsabilidad vinculado al empoderamiento; la vulnerabilidad como categoria de
reconciliacion, propia de todo ser humano; el aporte de la Fenomenologia del Entre
para pensar como las relaciones y las practicas ocurren realmente en la sociedad; vy,
finalmente, el rol del Estado, que debe velar por todos sus ciudadanos, evitando la
distancia entre discursos (leyes) y practicas y, principalmente, evitando la exclusién del
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sistema por falta de seguimiento de las politicas puablicas. A continuacion,
profundizaremos cada una.

1. La nocién de responsabilidad en el autoconocimiento y como parte del
empoderamiento requiere que la persona con discapacidad pase ella misma por un
proceso de reconocimiento y autoconocimiento para comprender lo que puede y no
puede hacer; es decir, cuales son sus habilidades, fortalezas y potencial, y cuales son
sus debilidades y limitaciones. La posibilidad de mirarnos a nosotros mismos con
verdad y honestidad nos permite evitar frustraciones. Al mismo tiempo, el
autoconocimiento no es solo conocer y luchar por sus derechos, sino también cumplir
con sus deberes. Para que las personas se reconozcan a si mismas, primero deben
reconocerse como protagonistas de sus acciones, y esto implica ser responsables.
Aqui coincidimos con Paul Ricoeur (2008)'?, quien destaca la experiencia reflexiva del
sujeto en cuanto a su responsabilidad, su capacidad para actuar y hablar sobre su
identidad narrativa, su dependencia de la memoria y la expansion de sus capacidades.
En este sentido, la “responsabilidad” es fundamental para el MCRLD, dado que
histéricamente los derechos de las personas con discapacidad han sido mucho mas
discutidos que sus deberes.

En referencia a lo expuesto, podemos decir que el autoconocimiento requiere la
presencia de otros, el reconocimiento mutuo. Es decir, se unen identidad y alteridad.
Desde el punto de vista de la vulnerabilidad social y las demandas de justicia, la
conciencia del no reconocimiento por parte de los demas es fundamental. Supone la
denuncia no solo de las areas de vulnerabilidad que generan mayor susceptibilidad,
sino también de las situaciones en las que la vulnerabilidad es provocada por la falta
de poder, por la imposibilidad de luchar contra tales elementos. En este sentido,

Ricoeur aporta la siguiente reflexion:

“A las discapacidades provocadas por la enfermedad, el envejecimiento, las
debilidades, o en definitiva, por el curso del mundo, se suman las discapacidades
gue unos seres humanos infligen a otros como resultado de multiples
interacciones-relaciones. Estos implican una forma especifica de poder, un poder-
sobre, que consiste en una relacién asimétrica inicial entre el agente y el receptor
de su accion; a su vez, esta asimetria abre el camino a todas las formas de
intimidacion, manipulacién o, mas simplemente, explotacion que corrompen las
relaciones de servicio entre los seres humanos”. (Ricoeur, 2008: 87)

Esta cita es fundamental para nuestro modelo porque nos lleva a entender por qué

pasar de la inclusion al reconocimiento es fundamental. Anclarnos en el paradigma de
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la inclusidn significa aceptar que hay un “poder sobre los demas”, sobre los que estan
fuera y deben ser incluidos. Reconocerlos como individuos que son “parte de” y
“conviven” en la sociedad serd el paso hacia una verdadera convivencia, donde la
diversidad se entienda como intrinseca y donde todas las voces estén legitimadas.

2. La vulnerabilidad como categoria de reconciliacion. Es necesario enfocar la
categoria de vulnerabilidad como constitutiva del ser humano y no solo como resultado
de desigualdades y luchas por el reconocimiento que no han llegado a un consenso.
Segun Javier de la Torre Diaz (2017):

“La vulnerabilidad demuestra que el ser humano es un «ser fragil» que puede
romperse, agrietarse y desmoronarse en diferentes ambitos: ambiental (nevadas,
tifones, terremotos, inundaciones, etc.), cultural (ignorancia, totalitario o ideologias
libertarias, costumbres degradantes, debilidad de las instituciones, limitaciones del
lenguaje, simbolos rotos, etc.), social (vulnerabilidad objetiva, grupos vulnerables,
vulnerabilidad provocada, marginacién, abandono, exclusién, conflicto, etc.),
familiar (familias rotas, migrantes, abuso, violencia, paro, etc.), biolégicos (infancia,
enfermedad, dolor, vejez, etc.), psicolégicos (vulnerabilidad subjetiva, vivencia,
emocién, sufrimiento, desanimo, trastornos mentales, desintegracion del sujeto,
susceptibilidad, etc.), espiritual (existencial, angustia, sinsentido) y ontoldgico
(contingencia-finitud). La presencia de vulnerabilidad en todos estos ambitos la
convierte, por tanto, en una dimension ontoldgica universal inherente al ser
humano. Si bien la vulnerabilidad puede ser mas o menos variable, mas o menos
persistente, mas 0 menos acentuada, y la exposicion a los riesgos puede
afrontarse con mas o menos capacidades, con mayor 0 menor autonomia y
desarrollo (florecimiento humano), la vulnerabilidad estd presente en todo ser
humano y en toda vida humana”. (de la Torre Diaz, 2017b: 164)

La cita permite una perspectiva amplia del ser humano, tanto por sus diferentes
dimensiones como por el contexto en el que vive y con el que convive. Todo lleva a
entender que la vulnerabilidad no es consecuencia de algo que solo algunas personas
experimentan.

Entendemos, junto a de la Torre Diaz (2017b), que todos estamos insertados
en una red de relaciones reciprocas en la que, por lo general, lo que cada individuo
puede dar depende, en parte, de lo que ha recibido. Olvidar lo recibido y lo que
nuestro futuro necesita nos hace profundamente vulnerables, asi como negar nuestra
fragilidad, ya que es una cualidad intrinseca.

Para el MCRLD, la importancia de la categoria de vulnerabilidad es poder
entenderla como una “posibilidad de” y como constitutiva de las personas. Asi, de la
Torre Diaz (2017a) afirma que la vulnerabilidad es una fuente transformadora del
mundo, una condicién para “recibir’ la donacion radical de los padres, los ancianos y la

sociedad. Ahi radica la importancia de aprender a recibir, a acoger, a depender, a
160



ISSN-1668-7515

- emao® A28

cultivar las virtudes de recibir. Por eso, para él, “la vulnerabilidad es la aceptacion
absoluta; es saber limitarse para crecer. La vulnerabilidad es sentirse fragil y abrirse a
la posibilidad de curacién y aceptacién”; por eso la vulnerabilidad “no es una pasividad
sino una apertura a una posibilidad de encuentro y comunion” (de la Torre Diaz,
2017a: 12). En este sentido, llega a la conclusién de que lo que construye nuestra
humanidad vulnerable es “la posibilidad y oportunidad de vivir reconociendo nuestra
vulnerabilidad y reconociendo el valor de los vulnerables en sus heridas y més alla de
sus heridas” (de la Torre Diaz, 2017a: 12). Traduciendo esta reflexion al tema de la
discapacidad, podemos decir que es necesario reconocer a la persona mas alla de sus
limitaciones, pero con ellas. Es importante mirar a la persona con discapacidad
primero como personas y con sus potencialidades, llamarlas por su hombre y como
miembros activos de la sociedad. Implica también comprender que todas las personas
son dignas por ser personas y que su dignidad no esta relacionada con la “matematica
de las capacidades”, sino con el hecho de nacer, crecer, convivir y descubrirse como
parte de un contexto en el que todos pueden agregar valor.

3. La contribucion de la Fenomenologia del Entre al MCRLD. Como ya hemos
explicado, una de las propuestas fundamentales del Modelo de Comunicacién vy
Reconocimiento Legitimo de la Discapacidad es su invitacion a pasar de la inclusién al
reconocimiento de las personas con discapacidad como parte constitutiva de la
sociedad. Son sociedad y la constituyen. No deben desdibujarse en el conjunto de la
sociedad. En este cambio de perspectiva, el aporte de Miriam Barrera Contreras, con
su Fenomenologia del Entre, es pertinente a nuestro analisis. Podemos decir que las
personas con discapacidad viven “entre” la sociedad, en medio de la sociedad, y no
solo “en” ella.

Para fundamentar esto, profundizaremos en esta vision fenomenolégica. Segun
la autora, el concepto “entre” resiste, altera, media y acoge. Por tanto, no estamos
ante un concepto sencillo de explicar. El “entre” introduce una ruptura en la
racionalidad l6gico-formal, necesaria para dilucidar un nuevo “pacto” que permita la
convivencia mutua. El “entre” es “una racionalidad de frontera que toma el «inter»
desde el cual nuestras sociedades hoy buscan definirse como interculturales,
interdependientes, interdialdgicas” (Barrera Contreras, 2013: 246). En ese sentido, el
concepto de “entre” se aproxima pero no fusiona a los individuos. Permite a las
personas mantener la distancia adecuada. “El concepto de «entre» es una frontera y

como tal es un espacio abierto a la diferencia, pero también es un espacio para
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proteger lo que es nuestro, o lo que —al menos— experimentamos como «nuestro»”
(Barrera Contreras, 2013: 246).

La autora enumera cuatro aspectos que hacen del “entre” una nocion que
merece ser considerada: (1) Resistencia: la nocién de “entre” resiste la reduccién de lo
multiple en lo Unico, de la alteridad en la mismidad, de la diferencia en la identidad, de
lo complejo en lo simple, de la disimetria en la reciprocidad; (2) Alteracion del
pensamiento: el “entre” requiere un razonamiento que busque recursos conceptuales
gue le permitan tomar la tensién y el conflicto a partir de los cuales se constituye la
relacion yol/otro; (3) Mediacion entre dos o6rdenes: el de la experiencia y el de la
conceptualidad, el de la practica y el de la teoria, el de las capacidades individuales y
el de la accién colectiva; (4) Lugar de enunciacion de un fendmeno: “Se nos presenta
como un lugar no solo tedrico, sino concreto, factico, espacial y temporalmente
situado, desde el cual comprender y nombrar la diferencia, aguello que no es o que no
debiera ser reductible o eliminado en una totalidad homogénea” (Barrera Contreras,
2013).

Con base en este andlisis, el Modelo de Comunicacion y Reconocimiento
Legitimo de la Discapacidad considera que las personas con discapacidad resisten
dentro de la sociedad a través de sus luchas por el reconocimiento. Estan “entre” la
sociedad, aunque discursivamente se las mira —y se las trata— como si estuvieran
fuera de ella, y se cree que el deber de la sociedad (que excluye a las personas con
discapacidad) y del Estado es incluirlos. Pero, como dice claramente Barreras
Contreras, la mediacion se da entre lo individual y lo colectivo. En la misma linea, el
MCRLD sostiene que el reconocimiento también involucra a las personas con
discapacidad. Al mismo tiempo, promueve la tensién y el conflicto de esta distancia, a
través de las tres categorias del Modelo y el triple vinculo (persona/sociedad/Estado).
Ademas, esta perspectiva refuerza la idea de la necesidad de reducir la distancia
latente entre lo “adentro” y lo “afuera”. La sociedad debe reconocer a las PCD como
parte de ella, no como miembros que estan fuera y deben ser incorporados. Las
personas con discapacidad constituyen la riqueza de la diversidad social.

De lo analizado, podemos afirmar que la nocién de “entre” no es
homogeneizante, sino heterogénea y da espacio a la diversidad como valor social.
Esto también fundamenta como en este “entre” el Estado puede desarrollar politicas
publicas en favor de las personas con discapacidad y otros colectivos que son parte de

la sociedad.
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4. Finalmente, otra implicacion de este modelo es el necesario rol activo del
Estado. Este punto subraya que el Estado —como garante de los derechos de todos
sus ciudadanos sin excepcibn— debe asegurar los mecanismos para eliminar la
distancia entre la regulacién de una ley y su efectiva implementacion, asi como
monitorear las acciones y sus resultados. En este sentido, el MCRLD propone cuatro
pasos para un reconocimiento legitimo efectivo (no solo ideoldgico, siguiendo a
Honneth): (1) Reglamentacion de la ley; (2) Politicas publicas que conviertan una ley
en acciones concretas a través de programas, proyectos, etc.; (3) Monitoreo y
evaluacion del impacto de estas politicas publicas; (4) Transparencia de datos, es
decir, acceso publico a los resultados de dichas evaluaciones. Siguiendo estos cuatro
pasos, el Estado puede asegurar el cumplimiento de las leyes a favor de las personas
con discapacidad y una 6ptima convivencia social, sin barreras burocraticas. De lo
contrario, si el Estado solo se enfoca en reglamentar la ley, pero no hay programas
gubernamentales de acompafiamiento y seguimiento, el reconocimiento solo se dara a
nivel discursivo. Por otro lado, si se reglamenta una ley y se desarrollan programas,
pero no hay control sobre ellos, esto puede llevar a otro tipo de exclusiones, como
caer en el mero bienestar o, en otros casos, posibilitar malas practicas y corrupcion.
Finalmente, si existen leyes, programas y evaluaciones de impacto regulados, pero el
Estado no comparte los resultados, ni permite el acceso a solicitudes especificas de
entidades, por ejemplo, organizaciones de la sociedad civil, por la falta de
transparencia se crean nuevas distancias, lo que obstaculizar4 las politicas de

reconocimiento.

Reflexiones finales

El principal aporte que el Modelo de Comunicacion y Reconocimiento de la
Discapacidad tiene para ofrecer es cambiar el paradigma de la inclusion por el de
reconocimiento. A lo largo de este articulo, se ha intentado fundamentar que el viraje
no es instalar caprichosamente un nuevo concepto (reconocimiento), sino que se hizo
un analisis pormenorizado de los alcances y limites de los otros modelos y
encontrarnos que era necesario un cambio de paradigma que reflejara aspectos que
no estaban contemplados en ellos. Asi, habiendo hecho ese recorrido y
problematizado el concepto de inclusiébn, buscamos demostrar que el nuevo
paradigma propuesto involucra tres categorias que sostienen y sustentan un modelo

gue procura ser base para politicas publicas efectivas, para una sociedad que valore la
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diversidad y para personas que se sientan dignas y contribuyan a dignificar a otras.

En ese sentido, el MCRLD toma del Modelo de la Diversidad la diferenciacion
entre dignidad intrinseca y dignidad extrinseca. Es decir, por un lado, el igual valor de
todos los seres humanos por el simple hecho de serlo: el valor de la vida humana; y
agregamos en esto también el valor con sus vulnerabilidades. Por otro lado, la
dignidad por la que todos los seres humanos tienen los mismos derechos, lo que
implica reconocimiento y garantia de derechos y su posibilidad de ejercicio; y
agregamos también el ejercicio de sus deberes y responsabilidades.

Para que el nuevo paradigma esté vigente, es necesario que disminuya la
brecha entre el reconocimiento legitimo y el discursivo por parte del Estado. En
especial, lo que se refiere al cumplimiento de las leyes sobre discapacidad. Ademas,
es preciso promover el autorreconocimiento de las personas con discapacidad, tanto
de sus limitaciones como de sus capacidades, emociones, intereses, derechos y
responsabilidades, fomentando su empoderamiento siendo parte de la sociedad,
estando entre la sociedad y no por fuera de ella. Asimismo, es necesario mirar la
vulnerabilidad como constitutiva del ser personas, lo que contribuye a reconciliar ideas
arraigadas, como que tener limitaciones es un castigo divino y que solo es para
algunos/as. Todos en mayor o menor medida, y ante determinadas circunstancias,
tenemos limites y estamos llamados a descubrir y desarrollar capacidades. En ese
sentido, afirmamos con Javier de la Torre Diaz (2017b) que los seres humanos somos
seres concretos y enraizados, limitados, sin control absoluto de la situacién, pero
llenos de posibilidades reales. Por ello, proponemos que las limitaciones pueden ser
entendidas como “limites con contenido”, es decir, como desafios con oportunidades
reales y como posibilidad de diferenciacion y autenticidad.

A partir de lo dicho, podemos afirmar que desde el paradigma del
reconocimiento y de los aportes del MCRLD se podra dar una real convivencia. Es
desde el reconocimiento (y no precisamente desde la inclusion, que no tiene en cuenta
la dimension de la “persona que es incluida”) que se refleja el valor de la diversidad y
de la vulnerabilidad como constitutivas del ser humanos y del vivir con otros, vy la
potencialidad que ello trae a los procesos sociales.

En este articulo, hemos desarrollado los aspectos troncales que hoy identifican
al MCRLD. Entendemos que son las bases desde las cuales se derivardn otros
estudios de esta propuesta. Uno de los temas que pretendemos abordar en

profundidad en el futuro es la dimension del autoconocimiento. Primeramente en lo
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qgue refiere al ambito intrapersonal (valores, gustos, intereses, pasiones, fortalezas,
debilidades), procurando elucidar como la persona con discapacidad puede
reconocerse, valorarse y desempefiarse en diferentes aspectos de su vida, tales como
formacion, empleo, familia, etc. (desde la vinculacién de la categoria reconocimiento
con el eje persona). El segundo ambito sera el nivel interpersonal, ahondando en las
implicancias que este modelo puede aportar a las vinculaciones en los lugares de
trabajo y de formacion, asi como en la concrecion de proyectos de vida. En ese
sentido, se estudiaran las légicas de reconocimiento/distanciamiento y el papel que
juega la vulnerabilidad en distintos marcos (institucionales, antropoldgicos, etc.). Para
ello, analizaremos en profundidad casos concretos donde la categoria reconocimiento
se relacione con el eje sociedad y todas las relaciones posibles entre la categoria
distancia con los tres ejes. En ese analisis, se explorard como puede identificarse en
practicas concretas el “entre”, atravesado por la vulnerabilidad humana. Asimismo,
creemos que la correlacibn de las tres formas de reconocimiento reciproco
(amor/derechos/estima social) de Honneth con las tres categorias y ejes que
proponemos con el MCRLD podrian arrojar luz a todos estos planteos. Finalmente,
otro tema que se retomara y profundizara sera el rol del Estado como garante de
derechos, asi como también el que debe exigir el cumplimiento de los deberes
ciudadanos. Para ello, entre otros autores, tomaremos la propuesta de Sandoval

Alvarez (2016) sobre los mecanismos de redistribucion y reconocimiento.
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Notas

! La Fundacion Céatedra Iberoamericana es una entidad privada con personalidad juridica
propia y sin animo de lucro, que opero6 on line hasta febrero de 2020. Sus objetivos estuvieron
encaminados al establecimiento de un marco de cooperacion social, cultural, educativa y
empresarial entre los paises iberoamericanos y las Islas Baleares, con la finalidad de contribuir
a su desarrollo. Todo el reservorio de producciones y archivos académicos han quedado a
disposicion on line.

2 Zugazaga (1997) analiza numerosos documentos eclesiales que demuestran el cambio
sefialado. Con posterioridad a su trabajo, se han divulgado otros tantos que el interesado podra
consultar, segln las particularidades que tenga su indagacion.

3 El Modelo Social se centra en la “inclusiéon” y reivindica la “autonomia”. A su vez, aporta
conceptos fundamentales, como el disefio universal (cuando un producto o servicio esta hecho
para todas o para la mayoria de las personas); la accesibilidad (cuando una instalacion edilicia,
un software, una tecnologia determinada, etc., son accesibles para toda persona en todos los
aspectos, y ademas se los puede utilizar con facilidad —usabilidad—); el ajuste razonable
(cuando algo no es accesible para todas las personas o no esté disefiado bajo alguna forma de
disefio universal, se recurre a adaptaciones que consisten en que, por ejemplo, un audio
describa una imagen o un gréfico, o bien se ofrece asistencia para la utilizaciéon y ejecucién de
una actividad, cuya aplicacion o pagina web no dispone, en este momento, de una
accesibilidad que posibilite autonomia para la realizacion de dicha tarea).

4 Javier Romariach es Licenciado en Informatica, investigador y activista espariol. Fue miembro
de entidades especializadas en la defensa, ayuda y formacién de las personas con diversidad
funcional.

5 Agustina Palacios es una abogada argentina, experta en discapacidad y derechos humanos.
Colaboré con Javier Romafiach en la elaboracion del Modelo de la Diversidad.

6 Divertad es una palabra creada por Javier Romafiach, que responde a una sintesis de varias
palabras: libertad y dignidad en la diversidad.

7 En 2018, Ana Argento Nasser y Juan Pablo Vega comenzaron a repensar el modelo de 2014
y a reconfigurar sus categorias, sumando un aporte de Gisela Trento sobre la categoria
“distancia”, y de Andrea Garde y Macarena Guzman sobre el rol del Estado.

8 Esta version ha sido reactualizada por Argento Nasser y Vega, gracias a los aportes de gran
valor y orientacion del Doctor en Teologia Juan Bautista Duhau.

9 A partir de la segunda mitad del siglo XX, se inicié6 una importante revolucién teérica en la
comprension del lenguaje, denominada "giro linglistico". Uno de sus principales exponentes
fue el filésofo estadounidense Richard Rorty, que escribié The Linguistic Turn, en 1967. En
definitiva, propuso que el lenguaje ya no seria un medio estructurado de representacion capaz
de relacionarse con el mundo, sino un agente constructor del mundo. Asi, el giro linguistico
significd pasar de hablar de representaciones mentales privadas a empezar a hablar de que
toda representacion es linglistica. En este contexto, la Ontologia del Lenguaje como disciplina
articula contribuciones muy diversas: la teoria del Dasein de Martin Heidegger; las
observaciones de Friedrich Nietzsche sobre la necesidad humana de regenerar
constantemente un sentido para nuestras vidas (reconociendo que el lenguaje es el espacio del
que el ser humano no puede escapar y, al mismo tiempo, la morada donde es reconocido como
tal); las contribuciones del britanico John Austin, el estadounidense John Searle y el austriaco
Ludwig Wittgenstein; desde el campo de la biologia, los aportes del bidlogo chileno Humberto
Maturana con sus trabajos sobre la biologia de la cognicién y el cambio epistemoldgico que
proponen. Ademas, se destaca la obra de un autor chileno, el socidlogo y fildsofo
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contemporaneo Rafael Echeverria.

10 | a primera premisa sobre los significados positivos del reconocimiento que analiza Honneth
es considerar al “reconocimiento” segin el significado aleman del término (Einrdumen), es
decir, como la afirmacion de cualidades positivas de sujetos o grupos (que no excluye que
puede existir un vinculo con la atribucion que en inglés y francés se le da al término: reconocer
o identificar algo o a alguien como tal).

11 Esta frase es una expresion que refleja la idea de que no puede decidirse una politica sin
contar con la participacion completa y directa de los miembros del grupo afectado por dicha
politica. En cuestiones de discapacidad, James Charlton, un activista estadounidense del
Movimiento de Vida Independiente, presidente de Access Living, la populariza en inglés:
“Nothing about us without us”. La frase ha sido acufiada en la Convencién Internacional de los
Derechos de las Personas con Discapacidad.

12 paul Ricoeur (1913-2005) fue un filésofo y antropologo francés conocido por su intento de
combinar la descripcion fenomenoldgica con la interpretaciéon hermenéutica. Tomamos sus
aportes sobre la teoria del reconocimiento mutuo para reflexionar sobre sus aportes y criticas a
la teoria de la lucha por el reconocimiento de Axel Honneth.
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