Estat de qliestié des de COCEMFE Catalunya: drets i ’%«ﬁ.’ C O C E M F E

discapacitat Catalunya

«La frontera demarca, circumscriu, divideix i delimita: ella inclou i exclou, identifica el
que esta dins i el que es troba fora, separa al nosaltres de I'alie i s'estén al perillds
terreny de la no pertinenca. La frontera com a escenari de reglamentacio i d'ordre,
marca la fi d'una zona segura i el principi d'una altra, potser incerta. Es un mur

contradictoriament real i ficticio, un artifici, un mite, i alhora una realitat prosaica, una

quotidianitat violenta que estableix limits imaginaris concrets» (Waldman, 2009).

G. Waldman. «El rostre de la frontera» En: Ledn, E. (Ed). Els rostres de |'Altre.

Reconeixement, invencio i borramiento de la alteridad. Anthropos, Rubi, 2009. p 9.

L'abordatge de la discapacitat fisica i organica, aquest Ultim entrat en vigor molt
recentment, presenta una gran dificultat a causa de I'ampli espectre de terminologies
que, com a paraigles, s'obren en I'espai de maneig en materia de discapacitat. El treball
de construccido de la dimensid de discapacitat presentat a continuacid, aglutinara
nombrosos conceptes que ens fan falta per a comprendre I'estat de la qlestio actual i

definir les directrius del nostre projecte.

Partim de la base que la propia existencia de l‘alteritat altera la norma i les normes
imposades per institucions morals, socials, institucions mediques, politiques i culturals,
entre altres. L'estratificacié de nivells que sofreix la discapacitat, passa des de la dimensio
de la persona, del cos, de la biomedica, la dimensid intel-lectual i emotiva, la del camp
social, i per descomptat la dimensid de la institucid moral i etica, que en preceptes

kantians seria la llei moral.

El paradigma meédic, establert des dels fonaments de |'Organitzacié Mundial de la Salut
gue defineix els protocols a nivell internacional, aixi com la Classificacio Internacional de
Deficiencies, Discapacitats i Minusvalideses (CIDDM) (la primera CIDDM correspon a
1976, versié oficial publicada en anglés en 1980) va consolidar les seves primeres

articulacions sobre la malaltia en el referit a: Malaltia — Deficiéncia — Discapacitat —
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Minusvalidesa. En efecte, CIDDM va consolidar la manera médica d'entendre la malaltia
en si, assenyalant que era una situacio intrinseca que abastava qualsevol tipus de
malaltia, trastorn o accident. La deficiéncia es concebia com tota pérdua o anormalitat
d'una estructura o funcié psicologica, fisiologica o anatdmica. La discapacitat era entesa
com tota restriccié o abséncia (deguda a una deficieéncia) de la capacitat de realitzar una
activitat en la forma o dins del marge que es considera normal per a un ésser huma i la
minusvalidesa com la socialitzacié de la problematica causada en un subjecte per les
consequencies d'una malaltia (deficiéncies i/o discapacitats) i que afecta I'acompliment

del rol social que li és propi.

A l'efecte d'aquesta classificacio resultava marginal la relacié causal entre aguests nivells
de les consequencies de la malaltia. En aixd, va quedar clar que una deficieéncia pot
produir una discapacitat i la minusvalidesa pot ser causada per deficiéncia i discapacitat.
Aixi, per exemple, I'existencia de minusvalideses derivades directament d'una malaltia,
poden no causar deficiéncia (pérdua o anomalia), ni produir una discapacitat, com a
exemple un nen portador de VIH que es troba en situacié desavantatjosa en actes socials
on no pot participar en igualtat de condicions. En sentit invers, també ocorre que
determinades minusvalideses (per exemple, la situacio de desavantatge social que té una
persona amb uns certs trastorns mentals) puguin arribar a causar discapacitats (com seria
el cas de la limitacié en la seva capacitat per a desenvolupar un treball remunerat motivat

per la prolongada situacid d'ostracisme a la qual s'ha sotmes a l'individu).

El paradigma medic va sofrir canvis amb I'entrada del s. XXI, on la renovacio del CIDDM a
la seva segona versié, CIDDM-2, amb el titol «Classificacié Internacional del
Funcionament, de la Discapacitat i de la Salut», conegut per les seves sigles CIF, va
proposar una nova visi6 que diferenciava deficiéncia (impairment)i discapacitat
(disability). CIF considerava la deficiéncia com una anomalia o anormalitat en les funcions
o estructures corporals que dificulten o impedeixen la realitzacié d'accions que es
consideren valuoses (tal com defensa el paradigma medic), i la discapacitat com la
interaccié d'aquesta deficiencia amb el mdn, de tal manera que una mateixa deficiencia
pot convertir-se o no en una discapacitat, o pot ser-ho en diferent grau, segons en qui i
on es doni. Per ej: la miopia és una deficieéncia visual, pero si es disposa de les ulleres
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adequades i la societat en la qual es viu no margina o estigmatitza a les persones que les

porten, no es té cap discapacitat (Canimas Brugué, 2015).

En el mateix CIF, es va parlar i es parla encara de funcionament (com a terme geneéric per
a designar totes les funcions i estructures corporals, la capacitat de desenvolupar
activitats i la possibilitat de participacio social de I'ésser huma), discapacitat (com a terme
generic recull les deficiéncies en les funcions i estructures corporals, les limitacions en la
capacitat de dur a terme activitats i les restriccions en la participacio social de I'ésser
huma) i salut (com l'element clau que relaciona als dos anteriors). La CIF, des dels
comencaments de la seva elaboracid, es va pronunciar per un enfocament bio-psicosocial
i ecologic, superant la perspectiva bio-metgessa imperant fins al moment. Ara les
deficiéncies van passar a considerar-se com a problemes en les funcions o estructures
corporals, com ara una desviacid o una perdua, es van afegir altres conceptes com a
funcions corporals, estructures corporals, activitat, limitacions en l'activitat, participacio,
restriccid en la participacio i factors ambientals. (Egea Garcia i Sarabia Sdnchez, 2001).
En aquesta linia, la definicid que proposa COCEMFE sobre la discapacitat fisica i organica

es troba molt Iligada a aquest model:

 |a discapacitat fisica fa referencia a la disminucié o absencia de funcions motores o
fisiques, que al seu torn repercuteix, en el desenvolupament o manera de dur a terme
determinades activitats en una societat que presenta severes limitacions i barreres. Per
aixo, les persones amb discapacitat fisica troben dificultats en la realitzacié de moviments

o en la manipulacid d'objectes i els pot afectar altres arees com el llenguatge.

e |La discapacitat organica és aquella produida per la perdua de funcionalitat d'alguns
sistemes corporals, que solen relacionar-se amb els organs interns o processos fisiologics,
ja siguin de manera congénita o adquirida. Es el cas de malalties renals, hepatiques,
cardiopaties, fibrosi quistica, malaltia de Crohni malalties
metaboliques; linfedema hemofilia, lupus i cefalees, migranyes, alzheimer, parkinson,
trastorns del somni, fibromialgia o sindrome de fatiga cronica. Totes elles produeixen la
invisibilitat, la incomprensio familiar, social i laboral i la falta de reconeixement oficial per
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part de I'Administracio, aixi com altres obstacles en la vida diaria que influeixen en la

qualitat de vida.

La definiciéo de COCEMFE sobretot en discapacitat fisica ha estat capag de conjuminar en
una mateixa definicid, el concepte de discapacitat, de deficiencia i minusvalidesa, molt
dificil d'apreciar a I'ull huma. Per aix0, ens resulta summament rellevant estudiar totes
les dimensions del camp de la discapacitat per a donar compte si el servei que
ofereix COCEMFE correspon a la realitat més proxima de la discapacitat.
Aixi, si ens situem en el camp social, en canvi, la discapacitat no és un atribut de la persona
a nivell individual, siné un problema social i politic causat per les barreres, les fronteres i
la marginaci6 de les persones que no s'assemblen a la normalitat. El model social, segons
Jorge A. Victoria Maldonado, caracteritza a la persona amb discapacitat a partir del cos,
les habilitats i les capacitats que I'individu ha desenvolupat amb el cos; la familia i es té
en compte el procés pel qual passen els seus membres en rebre la noticia que un d'ells
ha sofert una lesid o dificultat que desembocara en una discapacitat i el mitja, com a
portador d'oportunitats en termes de l'equitat i de I'eliminacié de barreres, o com a
portador de riscos, per a realitzar accions de prevencid de la discapacitat (Victoria

Maldonado, 2013).

En aquest sentit, «la frontera demarca, circumscriu, divideix i delimita: ella inclou i exclou,
identifica el que esta dins i el que es troba fora, separa al nosaltres de I'alié¢ i s'estén al
perillés terreny de la no pertinenca. La frontera com a escenari de reglamentacio i
d'ordre, marca la fi d'una zona segura i el principi d'una altra, potser incerta. Es un mur
contradictoriament real i ficticia, un artifici, un mite, i alhora una realitat prosaica, una
guotidianitat violenta que estableix limits imaginaris concrets» (Waldman, 2009). Perd
gue ocorre quan en el panorama linglistic i teodric, apareix un nou acabo dedicat a
suavitzar les conseqleéncies biomediques en el col-lectiu, en referent a la diversitat

funcional.

El sorgiment del model de diversitat funcional neix en 2005 arran del rebuig a
la deficiencia i a I'impetu de la inclusié de la diversitat promogut a partir de la comunitat

virtual que el moviment per una Vida Independent va crear en Internet en 2001. Entenent
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gue el problema social de la discapacitat és la segregacid, marginacio i exclusid de la
consideracié de I'a-normal anés del comuna; es dedueix que les persones amb
discapacitat son vistes com no desitjables, com de-ficents i dis-*capacitants. Evidentment
al-ludeix al model perfeccionista del cos, a I'exaltacié d'estandards medics, oblida que
I'envelliment és continu en les vides de les persones i subjuga la nostra capacitat de reptar
la naturalesa, obviant els extrisenscs factors de la dependencia humana, vulnerabilitat i
fragilitat. Resultat d'aix0 un gran debat sobre el factor identitari i identificacid d'una
persona amb el col-lectiu de dis-capacitat amb problematiques fisiques i/o organiques,
on la dominacié cientifica impera per sobre el social i el socialment correcte. Des
d'aquesta visio emana el problema sobre com
“the socially imposed state of exclusion or constraint which physically impaired individu

als may be forced to endure” (Battles, 2011).

No obstant aix0, en aquest context Canimas Brugué fa una objeccié molt rellevant sobre
la justicia distributiva que, partint de la base de diversitat funcional, es pregunta sobre
com es justificaria la necessitat de prioritzar i de dedicar més recursos i atencions, o més
recerca medica i tecnologica, a les persones amb diversitat funcional respecte a altres
col-lectius, si es considera que la seva manera de funcionar no és ni millor ni pitjor que
les altres? A més, entra en joc que la manifestacié de la diversitat funcional exposa una
linealitat, negant intrinsecament les diferéncies. Tot el contrari, al fonament de la justicia,
gue permet establir prioritats i necessitats diferents. En societats occidentals, ens és just
considerar que, quan els recursos son escassos, és just prioritzar una serie de
problematiques per sobre d'altres donada la naturalesa de la problematica. Aixi, segons
la teoria de la justicia és just dedicar més recursos als nens amb dificultats d'aprenentatge
gue als quals no les tenen. “I tot aixd perquée ens és possible considerar que ser cec o
tenir dificultats d'aprenentatge no és solament tenir un cos o una ment diversa, o una
altra manera de funcionar igual de valida que les altres, sind tenir unes capacitats de
funcionament que considerem pitjors, deficitaries i que, per tant, necessiten més

atencio” (Canimas Brugué, 2015).

La Convencié sobre els Drets de les Persones amb Discapacitat (ONU, 2006) recull
perfectament el paradigma biopsicosocial proposat per la CIF. En el Preambul, reconeix
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gue la discapacitat és un concepte que evoluciona i que resulta de la interaccio entre les
persones amb deficiencies i les barreres degudes a I'actitud i a I'entorn que eviten la seva
participacio plena i efectiva en la societat, en igualtat de condicions amb les altres, i en
I'article 1 que les persones amb discapacitat inclouen a aquelles que tinguin deficiéncies
fisiques, mentals, intel-lectuals o sensorials a llarg termini que, en interactuar amb
diverses barreres, puguin impedir la seva participacio plena i efectiva en la societat, en
igualtat de condicions amb les altres. No obstant aix0, la Convencid és un pas gegantesc
en matéria de defensa dels drets de persones amb discapacitat, ja que reconeix que les
persones amb discapacitat tenen els drets basics, fonamentals i inalienables reconeguts
en els Pactes Internacionals de Drets Humans (PIDESC, PIDCP, entre altres) i reafirma que
els drets han d'exercir-se amb la mateixa universalitat, indivisibilitat, interdependéncia,
plenament i sense discriminacié amb el col-lectiu. R. Cunningham ens recorda que
“the concept of culture is important to anthropological study of disability because the le
ns of culture may be applied to disability in a variety of ways: disability may be consider

ed a culture, culture may be considered a disability, and cultural norms and values influ

ence conceptions of disability” (Reid-Cunningham, 2009).

En efecte, |'anomenat the cultural relativity of disability ha tingut una profunda
influencia en el tractament de persones amb discapacitat. Aquest model rebutja per
complet la imposicié de la biomedicina i manifesta que la dimensié cultural construeix la
malaltia i descriu els factors. En aquest pla preval la construccioé sociocultural de termes

discriminatoris.

ReidCunningham explica que some researchers llauri careful to distinguish the differenc
es between impairment and disability. Individuals llauri impaired if they experience (or Il
auri perceived by others to experience) physiological or behavioral statuses or processe
s which Ilauri socially identified as problems, ilinesses, conditions, disorders syndromes,
or other similarly negatively valued differences, distinctions, or characteristics which mi
ght have an ethnomedical diagnostic category or label. Disability exists when people exp
erience discrimination on the basis of perceived functional limitations. Disabled bodies
have traditionally been labeled deviant because they stray from the norm and invoke sti

gma through this deviance. For example, the Hindu concept of karma explains disability
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within some cultures, while Australian aboriginals may attribute disability to social or rit

ual transgressions (Reid-Cunningham, 2009).

Es el concepte de liminalidad que fronterera entre la discapacitat i la capacitat. Es
aquesta temporalitzacid que fa patir els fonaments basics que subjecten a la persona en
un context determinat. El concepte de liminalidad refereix a aquest procés de transicié
entre diferents rols socials i estatus, entre I'ambigiitat que pot anar associada a un canvi
de rol i/o canvi de estratus. Es un ritual o ritu de pas que evidencia aquests canvis. En
aixo, Reid-Cunningham apunta que els termes usats des del col-lectiu amb discapacitat
per a descriure als “no-discapacitats” moltes vegades se centraven en la temporalitat i
I'envelliment, incloent el cicle de vida i naturalitzant el ja natural. A continuacio, explica
que“members of a society may fear and even resent people with disabilities based on a

fear of becoming disabled themselves. This fear and resentment ca lead to stigma, marg

inalization, and oppression of people with disabilities” (Reid-Cunningham, 2009).

El concepte de discapacitat existeix Unicament en referencia a la capacitat o habilitat,
pero no necessariament des de la visid biomédica occidental. Ocorre moltes vegades que
les propies persones no es denominen com a discapacitats o persones amb discapacitat,
sind que poden referir-se al concepte illness concebut com a malaltia-malaltia, en el
sentit que tenen un desajustament o pateixen d'un disbalance en I'estructura organica
del cos. Relacionen que les persones estan discapacitades si es consideren discapacitades
i si que les hi tracta com a tal. El rang intercultural de variacions acceptables en la
deterioracio funcional relacionada amb la discapacitat és desmesurat, ja que correspon
al nombre de cultures existentsen el mén i manca d'estudis en profunditat.
En definitiva, el dilema sobretot el que implica la discapacitat és descomunal. Els termes
gue s'utilitzen difereixen en gran manera del proposit que es vulgui aconseguir i del

context en el qual es trobi el col-lectiu.

La visié identitaria no coincideix amb la dimensié biomedica imposada des de I'OMS,
els protocols i els procediments medicinals. El camp social i cultural reivindiquen les
practiques socials i l'adjudicacié simbolica a la discapacitat. En aixd, remarcar que els
termes que utilitzarem per a entendre el vast univers de la discapacitat, partiran dels

conceptes que es defineixen des de COCEMFE (com a paraigua institucional) i des de
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I'OMS, per a contrarestar la terminologia social i cultural que es maneja des dels nivells

de les entitats.

We have to recognize that disablement is not merely the physical state of a small minori

ty of people. It is the normal condition of humanity (Rapp, Ginsburg; 2020).
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