Enfocaments

Subjectivitat, dependencia i autonomia

PID_00247522

Jordi Planella Ribera

Temps minim de dedicacié recomanat: 4 hores

G

' Universitat
Oberta
' de Catalunya




© FUOC ¢ PID_00247522 Enfocaments

Cap part d'aquesta publicacid, incloent-hi el disseny general i la coberta, no pot ser copiada,
reproduida, emmagatzemada o transmesa de cap manera ni per cap mitja, tant si és electric com
quimic, mecanic, optic, de gravacio, de fotocopia o per altres metodes, sense 1'autoritzacio

previa per escrit dels titulars del copyright.



© FUOC  PID_00247522

Enfocaments

Index

Introduccid

1. Controversies sobre la dependencia i I’autonomia.

Mirades psicopedagogiques

1.1.
1.2.

1.3.

1.4.
1.5.
1.6.
1.7.

2. Psicopedagogia de la/les diferéncia/es

2.1.
2.2.
2.3.

2.4.

2.5.
2.6.

2.7.

INELOAUCCIO covveeniiiiiie ettt e et e e e e e s

Entre la filosofia moral i la psicopedagogia: d’autonomies i

AEPENARIICIES ..eeiuvieiiiieiiiiee ettt

Terminologies de I’autonomia i la dependéncia: el mite de la

INAEPENAENICIA coouveeiiieiiiiee et
Veritats i paranys: I'autodeterminacié com a horitzo .................
L'obsessi6 per l'autonomia en el camp social ......ccccceeeeveeennnneen.
Dependéncia i autonomia: reflexions finals sobre un miratge ...
BIDIOGIafia ....eeeeeeeiiiiieieeieeee ettt

INtTOAUCCIO ..eviiiiiiiiiieiee s
Tancar els ulls i SOMIAT .....covvvviiiiiiiiiiiieeeee e,
Una mirada onirica a la discapacitat .........ccccceeeveeeeiiiiiieeennnnnnee
2.3.1. Mirades antropologiques a la discapacitat ....................
2.3.2.  Mirades socials a la discapacitat ......cccccoceoveeeriiineceennnnns
2.3.3.  Mirades politiques a la discapacitat ......c..cccccceerreeuneeennn.
2.3.4. Mirades economiques a la discapacitat .......cccc.ccouueeennne.

Cartografies de 'alteritat. Podem dibuixar els somnis en un

INAPA? ceeiieitee ittt e e e e st e e st e e s e rae e e s s rreeeeesnnae

El meu altre aprenentatge, encarnat, de la diversitat .................

Final per a tornar a comencar: per una psicopedagogia

humanitzadora 1 ONITICA .......eeeviiiiiieieieeeiiieeeeeeeeee e e eeeeae

BIbliOZIafia .....cccvvveiiiiiiiiiiiiiiiiee e

11

12
15
17
19
21

25
25
25
27
31
33
34
36

37
38

41
42






© FUOC ¢ PID_00247522 5 Enfocaments

Introduccio

Aquest primer gran apartat vol ser una invitaci6 a reflexionar sobre les qiies-
tions constituents de 1’ésser huma, el que és i el que no és rellevant en els
processos de produccié de subjectivitat. No ens limitarem a mostrar com de-
terminades politiques educatives i socials treballen perqueé tots els subjectes
siguin o puguin arribar a ser subjectes autonoms. Es tracta d'una cosa que es

troba en la linia del que ens proposa Duschatzky:

«[...] els subjectes que avui demanen ser atesos pels programes socials, en la decada del
seixanta s’haurien integrat, encara que en l’escala inferior de 1’estructura social, pels seu
propis mitjans. Els programes socials formen part de les mesures adoptades per a lluitar
contra l'exclusid, i reemplacen les politiques publiques comprehensives per linies foca-
litzades la pretensi6 de les quals és la reparaci6 dels efectes més visibles del mal funcio-
nament social.»

S. Duschatzky (comp.) (2000). Tutelados y asistidos. Programas sociales, politicas piiblicas y
subjetividad. Buenos Aires: Paidos (pag. 17).

Sota els efectes d’aquestes logiques institucionals oferirem tres mirades que
intentaran contrarestar aquestes perspectives.

Intentaré mostrar com la diferéncia ens atrapa o la defugim, ens repugna o
ens apassiona. Partint d’algunes experiencies reflexionades mostraré algunes
de les logiques imperants que cal coneixer des de la psicopedagogia. I per a
fer-ho mostro i confesso la meva posicié (gens neutral): em sento proper a
aquesta fotografia:

Divorciat de la normalitat (Barcelona, 2012)

VORGIADO BE LA

'NORMALIDAD.
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Es tracta d'una fotografia d'una paret a Barcelona el 2012 que, amb una for-
ca simbolica tremenda, ens anuncia una cosa, una cosa diferent, una cosa de
I'ordre d’un altre tipus de mirada. Potser no ser a prop de la suposada «<norma-
litat» no és una cosa tan dolenta. Potser 1'objectiu principal de la psicopeda-
gogia no és que tots els subjectes tendeixin a 1’eix categoric de la normalitat,
pero és cert, tal com ens anuncia Héctor Santiesteban, que «els éssers salvat-
ges i sense classificar també s6n considerats maleits» (2003). Aquesta logica de
I'ordre, de la classificacio, és la que impera i domina les logiques, els disposi-
tius, les praxis i els sabers. Es cert que la diferéncia ens convoca, ens provoca
i ens remet a un cert estat de tensi6. Enfront de 'altre, del diferent, em situo
i em refugio (no en ell, sin6 justament d’ell). Hem de ser capacos d’aprendre
aquesta diferéncia (que no és més que un recordatori de mi mateix, 1’altra cara
del meu jo).

Referéncies

bibliografiques

S. Duschatzky (comp.)
(2000). Tutelados y asistidos.
Programas sociales, politicas
publicas y subjetividad. Bue-
nos Aires: Paidoés.

H. Santiesteban (2003). Tra-
tado de Monstruos. Ontologia
Teratologica. Méxic: Plaza y
Valdez.
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1. Controversies sobre la dependeéncia i ’autonomia.
Mirades psicopedagogiques

1.1. Introduccio
Plantejament

Es molt habitual no qiiestionar res (quant a politiques, praxis o discursos) re-
lacionat amb l’autonomia i la dependeéncia. En aquest apartat plantegem una
mirada critica als temes que es relacionen amb la mateixa idea de persona, amb
el substrat que s’amaga darrere dels conceptes i que poden servir per a mante-
nir determinades posicions en el camp de la psicopedagogia. La concepci6 que
tinguem sobre 'altre (i, per tant, 'antropologia filosofica que sustenti part de
la intervenci6 psicopedagogica) marcara la manera com ens hi relacionem i
dirigira ’enfocament del treball psicopedagogic. No és el mateix concebre el
subjecte de ’educacié com algt que ha de ser necessariament un ésser auto-
nom (i economicament, socialment i fisicament independent) que com alga
que, en diferents etapes de la seva vida, passara gairebé segur per moments
de dependencia o d'interdependéncia. La reflexi6 des de la filosofia moral ens

ajudara a dilucidar algunes d’aquestes qiiestions centrals.

La intenci6é d’aquest apartat és tractar i discutir sobre ’autonomia i la depen-
deéncia perque es tracta d’'un tema general que travessa tota la psicopedagogia.
Es per aixd que m’agradaria centrar-lo a partir d’algunes qiiestions inicials:
L'educaci6, quina finalitat té? Té¢ la finalitat de formar subjectes autonoms?
Es un imperatiu d’Estat que tots els subjectes siguin autonoms? I si aixo és
aixi, que passaria amb els subjectes que, per la rad que sigui, no hagin pogut
aconseguir cert nivell d’autonomia? Sens dubte, aquests subjectes passarien
a estar categoritzats en el que, de manera més o menys perversa, s'anomena
dependeéncia, persona dependent o dependre d’algii. 1 aix0 es construeix d’aquesta
manera, com si existis la possibilitat real que hi hagués gent que no depen-
gués de ningu, que fos totalment autonoma. Qui és autonom al cent per cent?
Qui no depen d'un altre? De fet, la subjectivitat, viure en societat, comporta
—majoritariament- aquesta idea de dependre d’alga. I tret que un s’inventi un
exercici com el de Henry David Thoreau a Walden o la vida en los bosques, tret
que alga s’'inventi una historia en aquest pla (que mai no deixa de ser en el
format d’experiment), crec que aquesta idea d'un ésser totalment autonom és
una fal-lacia.

Dit aix0, des de la psicopedagogia s’han de situar els conceptes d’autonomia
i de dependencia i un tercer concepte que triangula aquest tipus de visi6 i de
projecci6: el d’interdependéncia. Amb l'autonomia entesa com la projeccio

d'un desig per part dels subjectes, hi podria estar d’acord; no 1’acceptaria com

Citacio

«Com és logic, la integracié

a partir de I'identic i el posi-
tiu genera una resta, una res-
ta que no és portadora de cap
dels valors proposats, una res-
ta a la qual només es pot trac-
tar.»

B. Puijalon (2009). «Autono-
mia y vejez: un contexto cul-
tural, un enfoque politico, una
propuesta filoséfica». A: Diver-
sos autors. Autonomia y depen-
dencia en la vejez. Barcelona:
Fundacié Victor Grifols i Lucas.

Citacio

«Etre sujet, c’est étre autono-

me tout en étant dépendant.»
E. Morin (1990). Introduction a
la pensée complexe. Paris: Seuil.

Lectures recomanades

A. Cayuela (ed.) (2005). Vul-
nerables. Pensar la fragilidad
humana. Madrid: Encuentro.

0. Stevenson (1989). Age
and Vulnerability. Londres:
Edward Arnold.

J. L. Scully (2008). Disa-
bility bioethics. Lanham:
Rowman&Littlefield.
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una finalitat altima. Sobre la dependéncia vista com una cosa negativa només
hi puc estar en desacord. Si que estic d’acord amb aquesta idea de 1’ésser huma
com a ésser dependent, i si no ho és en un grau molt elevat en un moment
determinat de la vida, en altres moments en 1’arc temporal de la seva biografia
(de les escriptures en el seu cos) estara vinculat, si o si, a la qiiestié de la de-
pendéncia. Podriem plantejar la idea fonamental que naixem com a éssers de-
pendents, que 1’ésser huma és 1'anic animal que neix amb un nivell d’instint
infim i que, per tant, necessita una cosa tan concreta -i que és el que ens ocupa
en aquesta assignatura i al llarg de tot el master— com és l’educaci6. Podem
dir que sense educacié no hi ha humanitat. Som éssers dependents dels pares
durant els primers anys. Sense aquesta relaci6 de dependéncia amb un ésser
proper i protector, el nen no podria sobreviure.

Mirar l’altre sense esborrar-lo

«La historia de la humanitat pot ser llegida de moltes maneres diferents. Podem re-
correr els camins que no han fet sind castigar la diferencia (diluint-la, apartant-la o
integrant-la amb el conjunt de les poblacions) o els que han conservat aquesta dife-
réncia com si es tractés de pedres precioses o perles de gran raresa. Es podrien recons-
truir els itineraris que en 1'arc temporal de la historia no pretenien esborrar el subjecte
sind que buscaven, precisament, subjectivar-lo, permetre-li exercir la seva condicié
subjectiva. Aquest seria un treball ardu i segurament poc apreciat per 'estudiant d'un
master que el forma per a una professi6 enfocada a la praxi. Pero és rellevant que
cadasct, des d'una posici6 encarnada, tingui clar que altres abans que ell ja han tran-
sitat aquest recorregut que es podria situar en les noves mirades de la psicopedagogia.
Altres han mirat abans que nosaltres, i la seva memoria hauria d’estar present, de
maneres diverses, en les nostres formes d’entendre i exercir la psicopedagogia. I en
aquesta repensada de les mirades apareix també¢, i entrant amb forca, la qiiesti6 de la
psicopedagogia sociocomunitaria. En moments critics com el que vivim, la psicope-
dagogia no pot girar ’esquena als amplis i canviants problemes socials. La radicalitat
de la pregunta per 'altre pren forma en les noves mirades de la psicopedagogia.»

J. Planella (2014). Diarios Personales. Material no publicat.

Seguint amb aquest plantejament, també podem afirmar que la majoria de
subjectes passen els ultims anys de les seves vides amb una vinculaci6 clara
amb la idea de dependencia (fisica, sobretot). Compartim l’experiéncia de
ser subjectes moralment autonoms amb la de ser subjectes fisicament depen-
dents. Es posen en joc les relacions i controversies entre I'autonomia fisica i
I'autonomia moral. Aqui és on apareix aquesta tercera via, que per a mi és molt

interessant, que és la via de la interdependéncia.

Hi ha moltes maneres possibles de presentar un tema centrat en els termes
dependeéncia 1 autonomia. Potser podriem comencar amb una frase amb cert
regust biblic: «Qui sigui independent, que llanci la primera pedra!». Aquesta
frase pren un sentit especial quan es comparteixen les paraules d’'Edgar Morin

«Etre sujet, c’est étre autonome tout en étant dépendant»'. Queda clar que les
relacions entre els dos conceptes no son fredes ni excloents, sin6 que tots dos
queden abrigallats per la preséncia de l’altre, per la preséncia del subjecte de
I'educacié que fonamenta i dona un sentit ple al treball psicopedagogic. En
aquest cas he optat per acostar-los a una de les tematiques que travessen de
ple el camp de la psicopedagogia: la diversitat funcional (per a molts, encara

rser subjecte és ser autonom tot
essent independent’ (1990, pag.
89).
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una categoria sociocorporal encunyada en el terme discapacitat, excessivament
basat en la mirada biomeédica que el sustenta). Pero abans d’endinsar-nos en
aixo vull reflexionar sobre el que proposa Dreano:

«La humanitat confronta, des dels seus origens, el delicat i sovint dramatic problema
de la dependeéncia social, és a dir, una gran incapacitat per a un individu de viure pels
seus propis mitjans. Segons els llocs, les époques i, particularment, segons la naturalesa
i la representacié d’aquesta dependencia, que pot arribar a produir pors, els homes han
tingut tres tipus diferents de reaccions, sovint contraposades: hostilitat, indiferéncia o
interes.»

G. Dreano (1997). Guide de I’aide médico-psychologique. Paris: Dunod (pag. 1).

Aquestes maneres de reaccionar davant la dependéncia han organitzat, en
part, el que les societats han donat com a respostes organitzades i «oficials»

als subjectes considerats «<no autonoms».

Visions i reaccions davant la dependéncia

Hostilitat Es tracta del rebuig i de I’exclusié en totes les seves formes, arribant fins
i tot fins a la supressié o la persecucié dels «anormals», els malalts o els
«vells».

Indiferencia Respon a formes variades d’abandé.

Interes Ha suscitat atencions, expressions diverses, i totes sén testimoni d’una certa
preocupacié per l'altre, per la qual cosa s’intentara que es mantingui amb
vida i, en la mesura del possible, dins de la comunitat.

Font: G. Dreano (1997). Guide de I'aide médico-psychologique. Paris: Dunod (pag. 1).

Pero per a entrar-hi de ple no podem oblidar les perspectives historiques so-
bre el col-lectiu de persones amb diversitat funcional que han redefinit el seu
paper en les politiques socials. No hi entrarem de manera precisa, perd no
podem oblidar aquest recorregut historic i social. En aquest apartat em pro-
poso interconnectar la dependéncia i ’autonomia (com a tel6 de fons de les
diverses subjectivitats que encarnen les seves possibles condicions), pero no
necessariament com a dues realitats contraposades, siné més aviat com a dues

possibilitats que injecten multiples matisos a les nostres condicions de vida.

Potser cal desvelar la construccié sociomoral de I'autonomia del subjecte i tot
el que ha comportat a posteriori, especialment en els tltims anys després de
I’aplicacio (i posterior desmantellament) de les politiques socials sobre depen-
déncia. Per a Kant es tracta que el subjecte desplegui les maximes possibilitats
de prendre les regnes de la seva vida. Es aixi que es pronuncia en el capitol
segon de la Fundamentacion de la metafisica de las costumbres:

«L'ésser racional s’ha de considerar sempre com a legislador en un regne de finalitats
possible gracies a la llibertat de la voluntat, sigui com a membre, sigui com a cap. Pero
no pot ocupar aquest ultim lloc només per la maxima de la seva voluntat, sin6 només
quan sigui un ésser totalment independent, sense exigencia ni limitacié d’una facultat
adequada a la voluntat.»
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En aquesta mateixa linia, per a Thiebaut l’autonomia és el «terme de l'ética
kantiana que designa una llei i un legislador que tenen en ells mateixos el seu
fonament, essent, per aix0, plenament morals [...]. L'autonomia de la voluntat
és el fonament de I'imperatiu categoric que expressa la forma universalista
que adopta un subjecte moral autonom» (1998, pag. 20-21). Perque aquest
pugui ser un agent moral hem de tenir el que ell anomena «autonomia de la
voluntat», és a dir, algti que és capac de donar-se les seves propies lleis i que
les pugui complir. Es tractaria de prendre les regnes de la seva subjectivitat (o
de la seva agéncia, si posem en joc la paraula anglesa agency), cosa que té a
veure amb el fet que conegui els seus limits i les seves possibilitats, que s6n
les que li donen garantia plena de la seva llibertat i les que asseguren la seva
autonomia. També Rousseau (mitjancant el Contrato social) proposa una forma
d’uni6 politica que permet preservar la llibertat moral de cada ciutada. Per a
Rousseau s’ha de reduir al maxim possible la dependéncia dels altres, ja que es
podria convertir en una carrega que el subjecte haura de suportar la resta de la
seva vida. A aquestes qiiestions es refereix Sokoloski quan parla de la persona
humana com a «agent de veritat» o «agent de sintaxi», ja que per a ell, els
declaratius «ens designen com a persones en accid, com a actants racionals

fins i tot quan pronunciem les paraules» (2013, pag. 12).

Agencia

«La paraula agency apareix en la historia de la llengua anglesa el segle XVIL
S’introdueix en el camp de la filosofia el segle XvIiI, primer amb un s molt aristotelic
que oposava acci6 i passio, agent i pacient. L'agency pot designar 1'acci6 (en el seu
sentit més fisic), el que qualifica 1’accié o el que qualifica I’agent (per oposici6 al pa-
cient). Gracies al treball de diferents expressions en la llengua anglesa, agencia resu-
meix les dificultats de definir 1’acci6, i en I’época contemporania defineix l'actuacio
com a categoria oposada a la passi6 pero com a disposicié per a l’accid.»

B. Cassin (2004). Vocabulaire européen des philosophies. Paris: Seuil / Le Robert.

La posicié de subjecte autonom potser es podria reduir a la condicié fonamen-
tada en la ideologia liberal d'un individualisme propi de les societats demo-
cratiques (Jouan, 2009, pag. 2). Pero per a aixo cal sumar multiples perspec-
tives d’analisi (filosofia, ciéncia politica, geopolitica, etc.) que conflueixin en
els processos politics de reconfiguracié de les geografies contemporanies i que
es tradueixin en processos d'independencia d’algunes regions de les grans me-
tropolis. Aquests paisos es van veure involucrats en processos d’autonomia
radical. Partint dels suposits de la filosofia moral i dels de la ciéncia politica
(alimentats de certes dosis de geografia contemporania), intentaré situar les
possibilitats de pensar ’autonomia i la dependéncia des d’«altres posicions».
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1.2. Entre la filosofia moral i la psicopedagogia: d’autonomies i
dependéncies

Plantejades les qiliestions introductories sobre el tema que ens ocupa, passem
a analitzar algunes perspectives sobre la dependéncia i ’autonomia. Tal com
ens proposa Concepcién Naval:

«La idea d’autonomia [...] regla o llei es va aplicar inicialment als estats que eren autogo-
vernats, com a oposats a les colonies i pobles conquerits, que eren governats per altres.
En els temps moderns la idea s’ha extingit per a caracteritzar els individus. La descripci6é
general de 1’agent autonom com a ésser que s’autogoverna o autodetermina, en alguns
sentits, és comu a totes les consideracions, pero els filosofs difereixen ampliament en les
interpretacions d’aquesta idea general i en el valor que li donen [...]. Molts filosofs, en
discutir els fonaments de 1’ética, tracten ’autonomia com una condicié basica de 1'obra
moral.»

C. Naval (1996). Educacion como praxis. Elementos filosdfico-educativos. Pamplona: Eunsa
(pag. 246).

A partir d’aqui potser podem llegir la idea de ’autonomia i de la dependen-
cia com una cosa de la qual els subjectes no poden escapar: has de ser auto-
nom, has de gestionar la teva vida, has de controlar el que et succeeix, has de

lluitar contra la debilitat de la voluntat (akrasia)®, etc. Diferents possibilitats
d’entendre la subjectivitat i les seves formes de desenvolupament com sén
la psicoanalisi, la filosofia politica, la pedagogia, la psicologia (amb les seves
multiples variacions), el treball social, una sociologia amb orientaci6 clinica,
la teologia, etc., donen a entendre la rellevancia del que Foucault ha definit
com a «cura de si». Per a Locke també es tracta de sustentar la humanitat so-
bre la dignitat d’'un ésser huma que hauria de ser responsable dels seus actes
davant dels que han rebut les conseqiiencies d’aquests actes.

Pero per a nosaltres la vinculacié amb aquestes disciplines i les conseqiiéncies
que se’n deriven ens porten a pensar que els actes que duu a terme tot subjecte
(per a subjectivar-se i, per tant, convertir-se en agent o actuar com a agencia)
passen per un conjunt de processos que no sempre estan alineats amb la seva
llibertat: la confessioé (mitjangant la qual el subjecte ha de revisar la seva vi-
da privada i posar-les en relacié amb unes determinades normes de conducta
moral), 'assemblea a I'escola (mitjancant la qual el grup classe pot analitzar i
posar al descobert les conductes de determinats estudiants amb la finalitat —
una vegada tretes a la llum- de reconduir-les), la psicoterapia (mitjancant la
qual el subjecte obre les seves entranyes a un professional que I’haura de guiar
cap a altres formes —potser més positives— d’existéncia), etc. Ser autonom pero
revisant la vida davant dels altres, rendint comptes de les nostres practiques i
conductes, mantenint-nos (per forca o per voluntat propia) en la categoria de

parvuls, d’infans, de subjecte sense veu.

@aristotil ens en parla a I'Etica a
Nicomac (vol. VI, pag. 3).
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Tutelats i assistits

«Aixi és com I'Estat “assistencial” va distribuint recursos a actors de la societat civil
cada vegada més heterogenis i disgregats, constituint mecanismes de relacié que van
des de l'assistencialisme classic fins a les formes de clientelisme que combinen per-
sonalisme amb tecnocracia. També s’ha de reconéixer que 1’Estat sempre ha actuat
en l’area social com a organitzador dels mecanismes de control politic institucional
i cultural establerts per als actors de la societat civil i les seves organitzacions.»

S. Duschatzky (comp.) (2000). Tutelados y asistidos. Programas sociales, politicas publi-
cas y subjetividad. Buenos Aires: Paidés (pag. 28).

Es per aixd que compartim amb Geay que potser es tracta de «tot un pla de
la sociologia contemporania sobre la necessitat d’acabar amb la critica de les
filosofies del subjecte per a comencar a comprendre i a analitzar el que es po-
sa en joc en la capacitat que desenvolupen els individus de definir per ells
mateixos el seu propi futur» (2009, pag. 151). D’aquesta manera, assistim a la
creaci6é d'un subjecte determinat, i en aquesta «creaci6» la pedagogia exerceix
un paper central: es tracta del principal dispositiu d’autoregulacié de les soci-
etats mitjancant la producci6, potser, de subjectes autonoms, de subjectes que
poden decidir sobre les seves vides, pero sense perdre de vista els marcs socials
que la regulen, la vigilen i la protegeixen.

1.3. Terminologies de ’autonomia i la dependéncia: el mite de la

independéncia

Crec necessari partir d’'una analisi semantica dels dos conceptes centrals
d’aquesta reflexi6. Per a fer-ho vull comencar reflexionant sobre la idea ma-
teixa de concepte. Per a Bal, «els conceptes son les eines de la intersubjectivitat;
facilitaran la conversa basant-se en un llenguatge comu. En general se’ls consi-
dera la representacié d'un objecte. Pero, com succeeix amb totes les represen-
tacions, en si mateixos no soén ni simples, ni suficients. Els conceptes distorsi-
onen, desestabilitzen i serveixen per a donar una inflexi6 a I’objecte» (2009,
pag. 35). Tenint en compte aquests parametres que planteja Bal, intentaré des-

vetllar algunes qiiestions relacionades amb els conceptes que ens ocupen.

Entre ciéncia i cultura

«Sovint, les comunitats cientifiques tracten d’anul-lar els interessos que cadascun
dels actors o parts implicades té en el resultat de l’avaluaci6 i donen prioritat a
I’epistemologia normativa. Per a fer-ho passen per alt els problemes inherents a aques-
ta epistemologia, i atribueixen una espécie de permanencia atemporal als seus criteris
sota la guisa de l'universalisme.»

M. Bal (2009). Conceptos viajeros en las humanidades. Guia de viaje. Muarcia: CENDEAC
(pag. 38).

Referéncies

bibliografiques

Per a referencies que van en
aquesta mateixa direcci6, em
remeto als llibres segtients:

I. Stengers (ed.) (1987).
D’une science a l'autre: des
concepts nomades. Paris: Seuil.

I. Stengers; J. Schlanger
(1991). Les concepts scientifi-
ques: invention et pouvoir. Pa-
ris: Gallimard.

S. Rimpoché (1976).
Keywords: A Vocabulary of Cul-
ture and Society. Londres: Fon-
tana.
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Des d'un punt de vista epistemologic podem convenir que es tracta de concep-
tes que, situats en 1'ordre de la filosofia i de la psicologia, poden interpretar-se
de maneres diferents. Aix0 ens permet situar els conceptes en dos camps disci-
plinaris que operen de maneres determinades i amb una concepci6 de I’home
molt concreta. Comencarem amb autonomia i seguirem amb dependencia.

Podriem partir de 1'analisi que fa Mark Taylor en el seu text After God per a
entendre el comencament de la sospita sobre Déu com la construcci6 simbo-
lica de 'autonomia. Ho diu el teoleg lutera en analitzar-ho: «és la revolta en-
front de la submissié a una instancia exterior, invisible i opressiva. Enfront
d’aquesta submissi6 reclama ’emancipaci6 del jo» (Taylor, 2007). Aquest au-
tor ens apunta el sentit de I'autonomia com una cosa que es busca davant
determinades situacions d’opressié. Si tenim en compte I’etimologia de la pa-
raula autonomia, ens adonem que la traducci6 literal seria el nomos (véuog, ‘la
llei’) d’'un mateix o per si mateix (a0tdg, ‘auto’); és a dir, el qui té lleis propi-
es i que, per tant, és independent. Per a Hopkins i Smith, ’autonomia «és el
dret d’'un individu a autodeterminar-se; a ser autosuficient en la realitzacio i
el desenvolupament de les decisions sobre la propia vida. S’utilitza quan es
refereix al dret dels pacients a prendre les seves propies decisions en relacié
amb els serveis de salut, també s’utilitza per a descriure el dret dels professio-
nals de la salut a prendre decisions que estiguin dins de la seva area de compe-
téncia» (2001). Aquesta idea d’autosuficiencia encaixa amb altres perspectives,
com la que proposa Tugendhat quan diu que l’autonomia no fa referéncia a
«la voluntat en general, siné especificament a aquesta capacitat humana de
la voluntat reflexiva implicada quan podem dir depén de mi» (2008, pag. 40).
Pero per a alguns autors les mirades a ’autonomia no sempre sén ni poden ser
positives, i hem de desconfiar de la nocié mateixa. Es el que proposa Meirieu:

«Cal desconfiar, sens dubte, de la nocié d’autonomia. Esta massa de moda, massa estesa,
es fa servir massa, perque de debo sigui significativa. L'autonomia [...] ningt no hi esta
en contra, i aquest mateix fet ens hauria de posar en guardia. Formar per a ’autonomia
s’enalteix en tots els projectes d’ensenyament [...] sense que s’acabi de veure, bona part
de les vegades, en qué s’encarna i com es concreta.»

P. Meirieu (1998). Frankenstein educador. Barcelona: Laertes (pag. 86).

El cami de sospita en relaci6 amb el concepte imperant en bona part dels
objectius dels projectes del sector social ha de ser repensat des de l'altra ri-
ba: la dependéncia. Amb el terme dependencia no passa el mateix que amb el
d’autonomia. Si analitzem el sentit de dependencia, en el diccionari de la Real
Academia trobem que proposa:

1. f. Subordinacié a un poder més gran.
[...]
7. f. Situaci6é d’una persona que no es pot valer per si mateixa.

8. f. Necessitat compulsiva d’alguna substancia, com alcohol, tabac o drogues, per a ex-
perimentar els seus efectes o calmar el malestar produit per la seva privacio.
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Una possible definici6 «encarnada» de dependencia és la que trobem a la Llei de
dependecia: «l'estat de caracter permanent en que es troben les persones que,
per raons derivades de I’edat, la malaltia o la diversitat funcional, i lligades a la
falta o la perdua d’autonomia fisica, mental, intel-lectual o sensorial, necessi-
ten 'atenci6 d’una altra o altres persones per a dur a terme les activitats de la
vida diaria, del treball, de ’educaci6 i de I’oci». No deixa de ser paradoxal que
una llei que técnicament s’anomena Llei per a la promocio de ’autonomia perso-
nal se 'anomeni popularment Llei de dependencia. Aquesta és una de les grans
controversies de les politiques socials d’atencio a la dependéncia en 1’Espanya
del segle xxI. No es tracta, tinicament, d’'una qiiestié de matis terminologic,
sin6 d’una qiesti6 transversal que, de fet, té un calat profund. Aquesta contro-
versia encaixa amb la perspectiva que ens proposava Topliss fa trenta anys: «la
historia de les prestacions per als membres de la societat amb discapacitat es
pot veure, en principi, com el desenvolupament del reconeixement que certes
necessitats d’alguns grups de persones amb discapacitat son compatibles amb
la promoci6 o salvaguarda d’interessos més abastadors de la societat» (1979,
pag. 9). Si ens preguntem per aquests interessos, toparem amb les categories
ontologiques d’independencia (o si es vol, d’autonomia) i de normalitat. La cons-
trucci6 dicotomica de la societat per mitja de categories com ara capacitat/dis-
capacitat, dependent/independent, etc., permet salvaguardar la categoria normal.
Des d’aquesta perspectiva, en la Llei per a promoci6 de l'autonomia personal,
aquestes mirades i maneres de configurar la normalitat persisteixen i donen
lloc a noves situacions que configuren la nova categoria:subjectes de la depen-
dencia. Mentre d'una banda es parla de promoure 1’autonomia dels subjectes
dependents, de l’altra es promou la valoraci6 de dependéncia. A Espanya, a di-
feréncia d’altres paisos europeus, la categoria dependéncia és nova (Romaifiach,
2009). La qiiestié economica sobrevola la controversia: amb la valoraci6 de
determinats graus de dependencia s’adquireixen determinades categories que,
al seu torn, comporten (o poden comportar) ajudes economiques concretes.

Una mirada radical a la dependeéncia

«-Senyor Ledn: la seva filla té una minusvalidesa gran. No sé si una nena aixi podra...
enfrontar-se al moén... ja m’entén. Haura d’anar tota la seva vida en cadira de rodes i
haura de dependre d’algti sempre. Aixi i tot, sembla que esta sana, el seu cor batega
amb normalitat i la resta dels organs s’han format bé. Ho sento.

El futur d’aquest mintscul ésser, que hores abans li havia parlat a la llitera de
I’'ambulancia, depenia d’ell. Fos quina fos, la decisié que prengués ’acompanyaria
la resta dels seus dies. En Joaquin va notar tota la carrega del mén sobre les seves
espatlles. Va estrenyer el puny. Li suaven les mans. La responsabilitat el va envellir
de sobte, pero, al mateix temps, el seu cor va sentir una escalfor fins llavors desco-
neguda. Sens dubte, hi havia un abans i un després a la seva vida. Aquell instant de
consciéncia el va ajudar a prendre un cami...»

L. Lebn; J. Bergado (2012). Lary, el teson de una sirena. Barcelona: Plataforma (pag. 48).

Potser el més encertat és fer-nos nostres les paraules de Bernadette Puijalon:
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«El parell dependéncia-independéncia només es pot comprendre des d'una perspectiva
dialéctica: cada terme correspon a un aspecte de la vida i la contradicci6 es resol en un
tercer terme. Per als bidlegs, per a sobreviure, 1'ésser viu ha d’actuar sobre les seves de-
pendeéncies per a salvaguardar la constancia de la seva interioritat. En I'origen, la inde-
pendéncia com a mite. El mite del paradis. Aquest mite universal, un estat de llibertat
perfecta i ideal, funciona com una abstracci6 i motiva per si mateix la cerca de llibertat
i d'identitat de cadascun de nosaltres.»

B. Puijalon (2009). «Autonomia y vejez: un contexto cultural, un enfoque politico, una
propuesta filos6fica». A: Diversos autors. Autonomia y dependencia en la vejez. Barcelona:
Fundacié Victor Grifols i Lucas (pag. 17-18).

1.4. Veritats i paranys: 'autodeterminacié com a horitzé

En pensar la dependéncia i I'autonomia, sorgeix un altre concepte (o0 accio)
que les travessa totes dues perpendicularment. El model de I’autodeterminacio
té una posicio de privilegi en els models d’educaci6 social fonamentats en una
perspectiva antipaternalista. Aquest model és possible perqué s’han comencat
a produir altres canvis conceptuals sobre la discapacitat: ja no és una condicio
de la persona, siné el resultat de la interaccié amb el seu entorn. El context
té un paper fonamental en el funcionament de la persona amb discapacitat.
També es fonamenta en la idea que tota persona, amb independeéncia de les
seves limitacions, pot progressar si li oferim un tipus de suport determinat.
L'autodeterminaci6 es podria convertir en el factor clau de I'acompanyament
a les persones amb discapacitat. No es tracta tant d’'una habilitat que podem
ensenyar, sin6 d'una dimensié a promoure. Juntament amb la intervenci6
(I'acci6 propiament) hem de pensar necessariament en l'ética, la justicia, la
sensibilitat per a desenvolupar el rol professional, etc.

Molts dels professionals que treballen amb persones amb discapacitat bus-
quen canvis de perspectiva, especialment perque els preocupa la qiiestié de
l'autoritat que els investeix i els emmarca. Aquesta autoritat, i la seva accep-
tacio, els obliga a imposar una determinada conducta a les persones amb dis-
capacitat amb les quals treballen. Pero en el tema que ens ocupa, cal precisar
I'abast del terme autonomia i 'abast del terme autodeterminacié. Aparentment,
sOn termes propers que, en la praxi amb persones amb discapacitat, acabem
utilitzant indiferentment, encara que si els precisem, ens situen en perspecti-
ves i significats diferents. Després de ser introduides i ser preses per valides du-
rant un periode determinat, la normalitzaci6 i la valoraci6 dels rols socials han
estat matisades pel «paradigma» de l’autodeterminacio. Es tracta d'un concep-
te de la ciéncia politica del qual ens hem apropiat i, tal com ens diu Wehmeyer
(2001), «en els ultims anys el concepte ha estat aplicat a la provisio de serveis,
a la recerca i a la defensa sobre la discapacitat com a mesura per a augmentar
la qualitat de vida de les persones amb discapacitat». El concepte autodetermi-
nacio ha tingut al llarg de la seva historia dos significats fonamentals:

e T’autodeterminaci6 entesa com un dret huma basic (podriem dir que sense
autodeterminacié perdem una mica les condicions que fan que siguem
humans).
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e T’autodeterminaci6 entesa com una caracteristica de la persona (capacitat
de decidir).

Perd malgrat aquestes dues interpretacions, ja aplicades al treball amb per-
sones amb discapacitat, cal que ens aturem a revisar el significat del terme.
L'autodeterminacio, en el camp de les ciéncies politiques, fa referéncia al dret
dels pobles i nacions a gaudir d’autonomia i autogovern. De fet, aquesta in-
terpretacio6 del terme segueix sent, de llarg, la més clara i evident. El terme, no
obstant aix0, presenta un conjunt de contradiccions i dificultats d’aplicacio
considerables. En el camp de la psicologia, I'autodeterminacié es comencga a
fer servir cap als anys quaranta en el camp de la personalitat. Es aquesta cién-
cia la que, mitjancant els models rehabilitadors, arribara fins al camp de les
persones amb discapacitat. Juntament amb aquest desenvolupament inicial
sorgeix la teoria de la motivacio intrinseca, que planteja el segiient pel que fa al

tema de l'autodeterminacio:
e Les persones tenen una necessitat intrinseca d’autodeterminacio.

e Les persones tenen una necessitat intrinseca de ser competents i

d’aconseguir els seus reptes de manera Optima.

Gaudir d’autodeterminaci6 significa dur a terme una activitat amb un sentit
complert de desig, elecci6 i aprovacié personal. Segurament la definicié pro-
posada per Wehmeyer (1998) és la més acceptada i utilitzada. Per a aquest au-
tor america, «autodeterminacio significa que la persona controla la seva vida i
el seu desti». Si ens posem a analitzar amb detall el que ens vol dir Wehmeyer,
rapidament arribarem a la conclusié que ninga de nosaltres té controlats al
100% la seva vida i el seu desti. Els altres, les normes, els nostres destins també
ens «determinen». Pero habitualment sentim que exercim el control sobre les
nostres vides i lluitem per a exercir el nostre dret a la llibertat. Moltes perso-
nes amb discapacitat han vist molt minvada la seva possibilitat de participar
i decidir sobre les seves vides. Habitualment pensem que no en saben, que no
poden o que si ho fan de ben segur que ho faran malament (perque s6n «dis-
capacitats»). L'autodeterminacié busca retornar-los el joc de poder que corres-
pon a cadascu pel sol fet de ser persona. Cada vegada més, les persones amb
discapacitat fan sentir les seves veus: tenim 1'exemple dels llibres que llegim

en la nostra assignatura.
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Protesis com a artefactes d’interdependencia |

Perd l'autodeterminacié no és només aprendre a triar i exercir l'eleccio.
L'autodeterminacio6 fa referéncia a les capacitats i actituds necessaries perque
una persona actui com el principal agent causal de la seva vida. La comuni-
cacio és una de les eines més importants per a fomentar 'autodeterminacio
(també poder informar per endavant de les coses que farem i de les coses que
hem fet, la presencia d'un entorn que ofereixi a la persona amb discapacitat
algunes possibilitats de triar, etc.).

1.5. L’obsessio per ’autonomia en el camp social

Diu Isabel Palomeque:
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«He entrat en una classe de dol en vida, el meu propi dol per la Isabel que no he estat fins
fa quinze dies. Sé que les fases de tot dol son la negacid, la ira, la negociacio, la depressié
il’acceptacio. Inconscientment, I’esperanca destil-lada dels pronostics dels metges, de les
paraules encoratjadores dels meus amics i companys, m’han servit fins ara per a negar
I'evidéncia. Ara el mirall ha donat el torn a la rabia i la colera.»

I. Palomeque (2010). Alta sensibilidad. Barcelona: Plataforma editorial.

Després de patir un ictus amb vint-i-quatre anys, la seva vida va canviar radi-
calment, la seva vida es va transformar (segons els canons socials) d'una vida
autonoma a una vida dependent. Tot es va enfonsar i va passar a necessitar
els altres per a ser, per a subsistir. Pero aquesta sensaci6 de travessar la fronte-
ra, de travessar la maleida frontera, no és exclusiva del sector de la diversitat
funcional. Fa anys, treballant com a educador en un centre de proteccio a la
infancia, un dels objectius principals amb els nois i noies a punt de fer divuit
anys era «treballar amb ells perque fossin autonoms». Aixo representava una
certa incongruéncia: molts dels educadors encara vivien amb els seus pares
(i des del punt de vista que nosaltres voliem treballar, aquests professionals
tampoc no eren autonoms). Aquesta qiiestio, ho reconec, em va portar molts
maldecaps. Com podia acompanyar alga cap a I'autonomia quan jo no havia
transitat aquest cami? Es donava una situacié paradoxal que, en certa mane-
ra, opera habitualment en alguns projectes del camp de 1’educaci6 social. Ve-

gem-ho en l'esquema segiient:

Subjecte de I'educacié social Educador

Se’l defineix com algu que pot i ha de viure A quina edat s’emancipa del seu entorn famili-
de manera autonoma als 18 anys (en el cas de | ar natural?
nois que es troben en centres de proteccid).

Perd quin és el veritable desig del subjecte? Tens capacitats reals per a poder treballar amb

Realment vol ser autonom amb 18 anys? O els joves processos vitals pels quals encara no
preferia estar sota la capa protectora d’'una fa- | has transitat?
milia?

Font: Elaboraci6 propia.

Tot aixd pot i ha de ser repensat, i més quan, en anunciar el cami cap a
I'autonomia amb subjectes tan joves, moltes vegades contribuim al desenvo-
lupament de la categoria assistits socials. De fet, aquesta paradoxa segueix sent
un element critic en aquest programa perque la veritat és que el 53% d’ells
segueixen inclosos en la categoria dependents (dependents de I’Administracio,
especialment) quan compleixen divuit anys i surten dels centres residencials
d’acci6 educativa (CRAE). En un estudi recent sobre aquesta tematica, dues
noies que han participat en processos de desinternament parlen. La primera
diu:

«Per exemple, en el meu CRAE es fomentava l’autonomia, alguns dies cuinavem nosal-
tres, ens rentavem la roba, llavors en un CRAE ja se’t prepara, si no estas preparat per a
assumir aquest tipus de criteris doncs ves-te’'n a casa teva perque en un pis no aguanta-
ras.» (Noia, grup de discussio.)

I I'altra noia planteja el segiient:
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«Al meu centre, per exemple, ens ho donaven tot tan fet que després va ser sortir del pis
i quedar-te completament desorientat, la veritat é&s que no sabia fer completament res.
Practicament ens ho feien tot...» (Noia, grup de discussio.)

A: E Casas; C. Montserrat; C. Sister6 (2013). Estudi sobre I’atencié als joves extutelats: evo-
lucio, valoracio i reptes de futur. Girona: Institut de Recerca sobre Qualitat de Vida, Univer-
sitat de Girona (pag. 40).

Control i autocontrol

«Crec que l'error més gran que comet el sistema corrector en aquest tipus de nois és
que, en atorgar un protagonisme desproporcionat a les seves infraccions, condiciona
abusivament la resta del procediment. Es l'inconvenient de confondre educar amb
controlar, barrejar la pedagogia amb el dret penal. [...] No és el mateix controlar-se
que ser controlat. Controlar i corregir els menors no és el mateix que atendre les
seves necessitats reals; fins i tot sol ser el contrari. Certament, ensenyar a controlar-se
és més dificil que exercir la nostra forca sobre ells, pero sempre és més rendible. I
tampoc no és tan dificil; no demana gaire saviesa pedagogica, el que si que demana
és qualitat personal de I'’educador, sensibilitat i imaginaci6 per a ficar-se a la pell de
l’altre i un esfor¢ constant per a donar-li exemple d’autocontrol.»

E. Martinez (2015). «Prélogo». A: 1. Calderdn. Sin suerte, pero guerrero hasta la muerte.
Educacion, pobreza y exclusion en la vida de José Medina. Las Gabias: Octaedro-Mégina

(pag. 12).

Perd per a arribar a concretar que entenem per autonomia demanaria
'existéncia d’altres serveis enfocats directament a treballar per a la seva auto-
nomia; es tracta dels pisos assistits o pisos d’autonomia. Encara que és ben cert
que no totes les persones tenen el desig d'independéncia, d’existéncia autono-
ma, algunes prefereixen viure del que s’ha anomenat l'assistencia social (cres-
cuda desmesuradament en els altims anys). Aixi és com els «assistits socials» es
transformen, en certa mesura, en subjectes que potser decideixen viure (com a
modus vivendi) en una amplia xarxa que els atrapa pero, alhora, els protegeix i
els deixa existir. Aquesta forma d’existéncia ens porta a pensar en les politiques
colonialistes, ja que en certa manera es tracta de colonitzar 1’altre i de fer-1i
arribar a creure alguna cosa en relacié amb les seves capacitats o possibilitats.

1.6. Dependeéncia i autonomia: reflexions finals sobre un miratge

Arribats a aquest punt, abordarem la part final del treball intentant proposar
una mirada diferent de la dependencia i de I’autonomia. Per a comencar amb
aquest projecte, ens sembla rellevant el que planteja Romarfiach:

«Les definicions de dependéncia que s’han donat [...] han estat sempre fetes per experts
que no recorden que ja van estar en aquesta situaci6 fa molts anys, quan van ser nadons,
i que ara mateix viuen un miratge de plena autonomia moral i fisica a I’espera que 1'edat
els retorni a la dependéncia. Han oblidat que totes les persones som interdependents en
determinades époques o circumstancies de la nostra vida.»

J. Romariach (2012). «Etica y derechos en la practica diaria de la atencién a la dependen-
cia: autonomia moral vs. autonomia fisica». A: A. Pié. Deconstruyendo la dependencia. Pro-
puestas para una vida independiente. Barcelona: Ediuoc (pag. 49-50).

Pensem que no hi ha una altra possibilitat que entendre la vida com un con-
tinuum, com un transit permanent per diferents senders i camins, que segons

les condicions i realitats sera d’un tipus i segons les realitats i condicions, d'un
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altre. Pero tot aix0 podria ser repensat des de la dimensié comunitaria, ja que
la qliesti6 vinculada a I'augment exponencial de l'individualisme té a veure
amb l'adveniment de la modernitat. La creaci6é del subjecte juridic modern
es tradueix en la supremacia del jo i potser en 'ordenament d'un Estat-cos. 1
aquest nou subjecte ha d’aprendre a navegar entre dues aigiies. Ha d’aprendre
el que ens planteja Castillo:

«[...] la nostra autonomia limitant-se en la capacitat de fer per nosaltres mateixos les
activitats quotidianes que abans féiem sense dificultat. Aixo suposa un dol que, com tota
pérdua, hem de dur a terme integrant-lo com una caracteristica d’aquesta etapa de la
nostra existéncia. Qui enyora el que podia fer de jove s’allunya de viure el present, de la
realitat de I’ara, amb els seus avantatges i els seus inconvenients, pero segurament plena
d’oportunitats.»

T. Castillo (2013). Avanzar en mi Independencia. El derecho a la autonomia personal. Santan-
der: AMICA (pag. 41).

Creiem que cal recuperar la frase de Morin que hem reproduit més amunt:
«Ser subjecte és ser autonom tot essent dependent». Les connotacions s6n
clares i ens podrien portar a l'intent de definir I’ésser huma com un ésser
d’autonomies i dependéncies, com algt que transita (o arribara a transitar) per
diferents estats de dependeéncia i d’autonomia.

En les propostes per a aquesta navegacio entre dues aigiies hi ha maultiples
possibilitats. Per al Forum de Vida Independent i ’Agencia d’Assumptes Pre-
caris (Diversos autors, 2011, pag. 29-30) es tractaria de posar en circulaci6 el
terme interdependéncia i tot el que comporta:

* Reconeixer la interdependeéncia humana com a constitutiva de les nostres

relacions.

e Entendre la interdependéncia com una oportunitat que cal aprofitar.

e Les dependencies no sén igual d’exigents, ni son constants al llarg de la
vida, ni tan sols al llarg d’'un mateix dia.

e No som iguals, de manera que per a tenir les mateixes oportunitats a I’hora
de dur a terme els nostres projectes de vida necessitem cobrir diverses for-
mes de dependéncia de maneres molt diferents.

La interdependéncia se situa en una altra perspectiva diferent dels dis-
cursos dominants. Per a Puijalon, l'alternativa demanaria posar en joc
I’'acompanyament, una accié que se situa alhora entre I’autonomia i la depen-

dencia. Per a ella,
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«[...] acompanyar és unir-se a algi per a anar cap a on ell va. Els assistents sén joves. Quan
un és jove no sap el que és la vellesa. O se’n té, més aviat, un coneixement intel-lectual,
pero encara no s’ha viscut aquest periode. Acompanyar un ancia és, doncs, diferent
d’acompanyar un nen, perque és acompanyar alga que viu una cosa de la qual hom no
té experiencia.»

B. Puijalon (2009). «Autonomia y vejez: un contexto cultural, un enfoque politico, una
propuesta filosofica». A: Diversos autors. Autonomia y dependencia en la vejez. Barcelona:
Fundaci6 Victor Grifols i Lucas (pag. 20).

Des de la nostra perspectiva, hauriem de parlar d’acompanyament intersubjec-
tiu. Es tractaria d'una perspectiva amplia que englobaria les dues dimensions
(interdependencia i acompanyament). Si partim de la idea fonamental que
I’home no és un ésser que viu aillat, en una illa deserta, comprenem que la
intersubjectivitat desplega multiples possibilitats. I es tractaria d'un acompa-
nyament intersubjectiu a la persona, entesa aquesta com «algd amb estatus
legal, un home lliure i no esclau, o un ésser huma reconegut legalment en
oposici6é a una cosa» (Sotakoloski, 2013, pag. 19).

Paraules per al final d’un capitol I

«El que succeeix amb la deméncia no pot quedar com un problema menor i provin-
cia, confinat a les fronteres de la geriatria. Forcosament, a la llarga tindra repercus-
sions sobre la societat. La transformaci6 positiva de la practica de l'assistencia —si
es produeix a gran escala— soscavara totes les formes de determinisme superficials i
interrompra la recerca obsessiva de solucions tecniques als problemes humans. Des-
afiara 'estupidesa i l'estretor de la mentalitat comercial, i de manera particular, la
idea que els serveis humans es poden proporcionar eficientment com si fossin béns
de consum duradors. Estimulara la cerca d'un procés economic millor que l’actual;
un procés que distribueixi els beneficis de I'assisténcia social més equitativament en
relacié amb les necessitats reals.

Sobretot, la reconsideracié de la demeéncia ens convida a tenir una nova noci6 del
que és ser una persona. L'émfasi imperant sobre la individualitat i 'autonomia és
questionat radicalment i surt a la llum la nostra veritable interdependéncia. La fragi-
litat, la finitud, el final i la mort es converteixen en coses més acceptables; les grans
esperances de les utopies tecniques son eradicades. La raé ha baixat del pedestal que
ha ocupat tan injustificadament durant tant de temps; reivindiquem la nostra natu-
ralesa d’éssers sensibles i socials. Aixi, des del que podria semblar el racé més insolit,
encara hi ha I'esperanca que emergeixi una font d’energia i compassio.»

T. Kitwood (2003). Repensant la demencia. Pels drets de la persona. Vic: Eumo (pag. 221).
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2. Psicopedagogia de la/les diferéncia/es

2.1. Introduccio
Plantejament

El que proposo en aquest apartat és un exercici poc usat que consisteix a so-
miar, a alliberar-nos de la nostra part més racional, i imaginar, des d'un punt
de vista psicopedagogic, com podria ser, com ens agradaria que fos la vida de
les persones amb discapacitat que habitualment acompanyem en els diferents
projectes educatius. Deixar enrere la idea del diagnostic i del pronostic i ac-
tivar la visi6 del rostre (de l’altre), sense pors ni fractures, sense paranys. La
diferéncia, ser diferent, pot tenir moltes interpretacions i matisos. Ens toca a
nosaltres (entre altres) pensar-la per a recrear-la i exercir-la de manera diferent,
de manera menys negativa per als qui, per les raons que sigui, s’han vist situats

en categories que habiten la geografia dels marges.
2.2. Tancar els ulls i somiar

En aquest apartat pretenc que comencem el treball d’aprenentatge tancant els
ulls. Tancar-los i deixar sortir alguna cosa de ’ordre del somni i de la imagina-
ci6. Qui ens ha prohibit somiar en el camp de 'académia? Que potser I'iinica
via per a accedir al saber és la que ve determinada i dirigida per la produccié
d’'informes i dades? On queda l'experiencia en un sentit encarnat? I els sabers
profans? Només articulem la produccio6 de sabers experts? A partir del que s’ha
dit faré servir la perspectiva onirica per a afrontar aquesta qiiestié de la psico-
pedagogia de la/les diferéncia/es.

Fa uns anys vaig participar a Alctdia (Mallorca) en la 5Sa. Trobada de Bo-
nes Practiques de la FEAPS® amb el lema «10 anys compromesos amb
I’excel-léncia». Hi havia assistit, convidat per la FEAPS, per a participar en una
taula rodona fora del normal, titulada «Fa 10 anys que vam fer 10 anys. Espiant

Citacio

«No es deixa arrabassar el cel
de I'objectivitat, sin6 que reac-
ciona davant seu.»

Maria Zambrano.

®)La FEAPS és la Confederaci6 Es-
panyola de Familiars de Persones
amb Discapacitat.




© FUOC  PID_00247522 26

Enfocaments

el somni de bons pensadors». Javier Tamarit, responsable de qualitat d’aquesta
federacio, coordinava l'acte i ens havia indicat que del que es tractava era de
somiar, de deixar anar la imaginacid i els somnis, de projectar els nostres desit-
jos de com seria el camp de la discapacitat 'any 2021 (o, almenys, de com
ens la imaginavem cadascun de nosaltres —somiadors empedreits en aquell
moment). Em vaig quedar bastant sorprés amb molts somnis, perd em vaig
quedar bastant impactat amb una intervenci6: Laura Cerrato era una de les
persones que compartia amb mi l’experiéncia de narrar el nostre somni amb
els més de quatre-cents assistents. La Laura té diversitat intel-lectual i és cega.
Va sortir a I’escenari i va comencar a parlar del seu somni guiada per les seves
mans i la seva gran habilitat amb el braille. Ella representava una part molt
important del meu somni: que les persones amb diversitat funcional s’erigissin
en protagonistes de les seves vides, que s’organitzessin com a activistes per a
trencar amb moltes de les barreres que la societat els posa i els imposa.

Una taula rodona en un congrés per a somiar

Aquest congrés portava per titol 5a. Trobada de Bones Practiques FEAPS: 10 anys
compromesos amb l'excel-léncia, i va tenir lloc els dies 13, 14 i 15 d’abril de 2011
a Alctdia (Mallorca). Les altres persones que van participar en ’exercici de somieig
van ser: Laura Cerrato (usuaria d'un projecte de la FEAPS Balears), Maria Antonia
Alonso (mare d'un nen amb autisme i membre de la junta directiva de la FEAPS),
Miguel Angel Verdugo (catedratic de Psicologia de la Discapacitat de la Universitat
de Salamanca), Vicente Martinez-Tur (catedratic de Psicologia Social de la Universitat
de Valéncia), Jaume Garau (conseller de Benestar Social del Consell de Mallorca) i
Fernando Rey (gerent de l’associaci6 AMADIP). En la seva presentacio, Javier Tamarit
Va proposar:

«Somiar, sempre hem somiat, els éssers humans. Somnis d’amor, de gloria,
d’esperanca, de futur [...]. La FEAPS també somia, encara que aixo a alguns els pot
semblar estrany. Es estrany somiar?, és estrany tenir 'esperanga d’una vida millor,
d’una societat millor? Tota la humanitat esta teixida de somnis, somnis de poetes,
d’inventors, de novel-listes, de cientifics... somnis de bona gent, dia a dia, somni a
somni, somiant un mén millor [...]. “Qui té un somni té un cami”, diu un proverbi
africa. La FEAPS va emprendre un cami, fa molts anys, quan va néixer la nostra uni6é
associativa, el projecte comu, quan algunes persones van somiar que un altre mén
era possible per a les persones amb discapacitat.»

J. Tamarit (2011). «2021 Odisea de la calidad». Siglo Cero (nGm. 240, pag. 6-7).

Es cert que algt pot pensar que la Laura és un cas a part, pero la veritat és que
en aquesta trobada van intervenir més persones amb discapacitat intel-lectual
amb comunicacions o en taules rodones. Les idees d’aquest somni han anat
prenent cada vegada més forma, s’han anat concretant en sabers, plaers, pro-
jectes. No volia deixar de compartir amb els estudiants d’aquest master algu-
nes de les reflexions sorgides d’aquesta projeccié onirica; es tracta de reflexi-
ons que s6n molt més dificils de compartir d'una altra manera. Aquesta pers-
pectiva es basa molt més en 1'ética que en altres «ciéncies». Per a aixo tindré
molt present el que planteja Roméan:

Citacio

En la seva intervencid, Lau-
ra Cerrato va proposar el se-
glent:

«Es important que la gent que
ens envolta ens tracti amb res-
pecte i que ens vegin com

a persones adultes, que res-
pectin les nostres decisions.

La pitjor discapacitat és la
falta d’actitud cap al nostre
col-lectiu, necessitem que ens
tractin amb normalitat, amb
respecte i amb afecte com
qualsevol altre ciutada.»

Laura Cerrato (2011). «Su-
efio de futuro de una joven
con discapacidad». Siglo Cero
(ndm. 240, pag. 10).
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«Atesa la complexitat inherent al fet d’intervenir en les vides de les persones, més enlla
de les conviccions, la bona voluntat i els coneixements tant dels professionals com de les
organitzacions, 1'etica dels serveis socials ha d’explicar les responsabilitats, els valors des
d’on respondran els agents que intervenen, aixi com el paper que exerceixen i el lloc que
ocupen les persones ateses. Encara que la justa causa dels serveis socials de no abandonar
ningu a la seva (mala) sort és reconeguda per tothom, la bona intenci6 del sector, encara
que necessaria, no és suficient.»

B. Roman (2016). Etica de los servicios sociales. Barcelona: Herder (pag. 9).

2.3. Una mirada onirica a la discapacitat

Ja sabem —fins a arribar gairebé a 'extenuaci6 per mitja d’'un meticul6s exercici
de repetici6— que els somnis no formen part de les diverses epistemologies i que
la ciencia (tota ciencia) no preveu aquesta manera d’aproximar-se i aprehendre
la realitat. Podriem fer I’exercici de revisar manuals i textos en s i res d’aixo no
hi apareixeria. Si obrim la nostra mirada, potser, i només potser, topem amb
els meravellosos treballs de Gaston Bachelard. Aquest ens diu: «[...] un somieig
que introdueix els valors humans en l’anima d’un somiador, una comuni6
somiada d’animus i d’anima, principis de I'ésser integral» (1993, pag. 143). En
realitat sébn pocs, molt pocs, els qui proposen altres mirades al camp de la
discapacitat més enlla de la «ciéncia» (especialment de la mirada biomedica).
Un d’ells és el professor de la Université Lumiére-Lyon II Charles Gardou, que,
en un dels seus treballs, ens proposa:

«El risc de concebre i engegar intervencions compartimentades en detriment d’una apro-
ximaci6 integral a la persona és gran. Aixd conduiria a dissecar, a segmentar, a dividir,
a focalitzar-se sobre un signe, un simptoma o una dificultat, ignorant i volent ignorar
tots els altres. Acabariem oblidant I’ésser huma en la seva globalitat i només retindriem
les manifestacions patologiques aparents i alguns comportaments fisics o psiquics que
corresponen al seu propi camp d’especialitat professional.»

C. Gardou (2005). Fragments sur le handicap et la vulnérabilité. Ramonvila: Erés.

Malgrat les pressions per a enfocar la discapacitat des d’'una mirada unidirecci-
onal (gairebé sempre clinica i rehabilitadora), m’he llangat a explorar el camp
de la discapacitat des d’aquesta manera atrevida i irracional de comprendre i
projectar la realitat, que reconec que es troba més propera a la sociopoética
que a altres «metodologies» dominants a 1’academia.

Anys després, i mirant-ho amb certa perspectiva, el més facil hauria estat re-
nunciar a la invitaci6 de I'esmentada trobada de la FEAPS argumentant qiiesti-
ons formals (com, per exemple, que I'aproximaci6 onirica a la realitat no for-
ma part del cataleg de formes estandarditzades d’estudiar-la) i seguir pel meu
compte. Potser va ser per un estat d’obnubilaci6 i de falta de sentit comu que
vaig acceptar llancar-me a aquest mén desconegut dels somnis, dels desitjos,
de les passions projectades cap al futur. Potser la perspectiva antropologica que
concep 'home com a ésser de projecte (amb aquesta capacitat radical de pro-
jectar cap al futur altres formes possibles d’existéncia) em va moure a projectar
els meus propis somnis, les meves passions i desitjos, i a abandonar aquesta
perspectiva excessivament racional que caracteritza els academics.

Referéncies
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També és cert que no negaré la meva relacié particular amb el camp de la
discapacitat i, especialment, la meva viveéncia aproximativa a la discapacitat
visual des que vaig patir un despreniment de retina. Per aquestes i per moltes
altres coses, m’atreveixo a compartir amb el lector les pagines que segueixen
i que circulen pel territori de la discapacitat.

Suposo que el somni és d’aquestes coses que ningd o gairebé ninga no pot
controlar, ni nosaltres mateixos ni els altres. Per aix0 és important que no
abdiquem de la nostra capacitat de somiar. Somiar és un acte de dissideéncia, és
anar més enlla de les qliestions establertes hegemonicament, és transitar per

la part poetica de la vida, és navegar per un espai desconegut.

Somiar

Per0 si abans de tota escriptura,

abans de tota voluntat de dibuixar objectes,
abans de tota ambici6 de revelar signes,

un gran somiador obeeix els somnis intims
d’una substancia magica,

si escolta bé totes les confidencies de la taca,
heus aqui que la tinta es posa a dir,

negre sobre blanc,

els seus poemes,

es posa a dibuixar les formes

del passat llunya dels seus cristalls.

G. Bachelard (1997). El derecho de sofiar. Madrid: Fondo de Cultura Econémica.

M’he passat els altims vint anys fent-me preguntes (moltes preguntes) sobre al-
gunes categories que defineixen, connoten i donen forma a la discapacitat. Per
a aix0 he dut a terme diversos exercicis que han consistit a plasmar en el paper
les mirades que han projectat diferents societats, en diversos moments histo-
rics, de les persones amb discapacitat. De fet, aquestes mirades tenen a veure
amb la idea que «la forma en que s’organitzen les practiques d’intervencio so-
bre la discapacitat revela la idea que es fa una societat sobre els seus mecanis-
mes de produccié» (Aznar i Gonzélez, 2009, pag. 19). Des de Shanidar fins als
models neoeugenesics actuals han ocupat aquest temps de reflexio i recerca.
Si bé és possible comprendre determinades postures allunyades en el temps
d’algunes societats envers les persones amb discapacitat, no passa el mateix
amb posicions actuals poc etiques. En paraules de Griffo:
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«Una de les amenaces més grans per als drets dels discapacitats en aquest mil-lenni es
troba en el terreny de la bioética, I'ética dels progressos en medicina i ciéncies biologi-
ques [...]. Volem recerques que busquin millorar la nostra qualitat de vida, no negar-nos
I'oportunitat de viure... La genética humana suposa un desafiament per a nosaltres per-
que, si bé promet cures i remeis, el que en realitat ofereix sén examens genetics que de-
tecten caracteristiques considerades indesitjables. No s’ocupa del tractament de malalties
i minusvalideses, sin6é d’eliminar i manipular fetus. Per tant, aquestes tecnologies obren
la porta a una nova eugenésia que amenaca molt directament els nostres drets humans
[...]. Volem viure sent membres actius, iguals i productius de la societat, pero la percepcié
del nostre valor i el nostre paper, aixi com els nostres drets humans, sén continuament
soscavats per les qiiestionables idees médiques i les actituds discriminatories defensades
per la nova genética.»

Griffo (2001).

He pensat, discutit i escrit sobre el tracte que reben les persones amb disca-
pacitat en la nostra societat, aixi com sobre les maneres amb les quals pen-
so que haurien de ser tractades. Aix0 m’ha portat a «travessar la frontera», la
maleida frontera que ens han imposat entre un moén i l'altre, entre la norma-
litat i ’'anormalitat, potser per a mantenir la consciéncia tranquil-la dels qui
se senten segurs amb ’epitom de «normals». La tirania de la normalitat (com
m’agrada anomenar-la) és aqui, marcant el ritme de vida de moltes societats,
per a gust i gaudi de les posicions hegemoniques, per a la seguretat dels qui
creuen que mai (ni ells ni els seus) no travessaran aquest estat de separacio fic-
ticia. No! Crec que hem de cridar ben alt que tots som candidats a travessar-la i
que aquest exercici fraudulent de «discapacitacié» que fem entre tots es troba a
la vessant de la falta de respecte a la persona, els seus drets i les seves posicions.

Diu Jacques Ladsous:

«[...] les persones amb discapacitat no sébn un epifenomen sense importancia. Si alga
decideix que no tenen un lloc, un paper a exercir, hem de fer que aquest lloc i aquest
paper existeixin. La tolerancia no és suficient. S’han fet moltes coses i moltes de ben fetes
en els ultims anys.|...] Compartint la vida d’aquestes persones, bra¢ a bra¢ cada dia, sento
que ens queda tant de cami per recorrer que no tinc prou vida per a arribar-hi, i aixo
em desvetlla.»

J. Ladsous (1997, pag. 68).



© FUOC  PID_00247522 30

Enfocaments

Igualtat, desigualtat i diferéncia: una mirada semiotica

«Podriem tragar un triangle semiotic [...]. En aquest triangle, la igualtat es relaciona
horitzontalment amb la diferéncia, amb una coordenada dels contraris que es refereix
al pla de les essencies, perd també es relaciona diagonalment amb la desigualtat (en
un eix de contradiccions que es refereix al pla de les circumstancies). La indicacio
de bilateralitat en 1'eix contradictori crea relacié entre igualtat i desigualtat i indica
que aquests pols sén autorreversibles o que és possible una dislocacié en l'eix de la
desigualtat.»

IGUALTAT = f---mmmmmeeeeenes DIFERENCIA

DESIGUALTAT

José d’Assungao Barros (2016). Igualdade e Diferenca. Construgoes histdricas e immaging-
rias em torno a desigualdade humana. Petrépolis: Vozes (pag. 16-17).

Es per aixo que la persona apareix i reapareix al centre de les relacions, més
enlla (potser molt més enlla) de la discapacitat mateixa. Segons planteja Cas-
sell en referencia al camp de la medicina, «en aquests moments, la bandera de
la medicina centrada en la persona oneja sobre la teulada de la majoria de les
facultats de medicina i dels hospitals nord-americans, pero la medicina que es
practica a les seves plantes segueix estant centrada en la malaltia» (2009, pag.
13). I el mateix autor segueix dient que «en els ultims cinquanta anys, com
a minim, la medicina ha intentat sense éxit assignar a la persona, en lloc de
la malaltia, el paper d’objectiu central de la medicina i dels metges, la qual
cosa ha culminat en el moviment actual a favor d'una medicina centrada en
el pacient» (2009, pag. 13). Aquesta perspectiva encaixa perfectament amb la
idea que abandera José C. Bermejo des del Centre per a la Humanitzaci6 de la
Salut. Pangrazzi proposa el segiient en relacié amb aquest tema:

«'hospital és un complex calidoscopi de la historia humana. A uns els inspira confian-
¢a; a d’altres, temor. Hi ha qui el percep com un lloc sagrat i una expressié sublim de
la sol-licitud humana, i hi ha qui el veu com un moén ple d’insuficiéncies i mals serveis;
uns escriuen als diaris per a expressar el seu agraiment, i d’altres amenacen a trucar a un
advocat per arbitrarietats o fallades. Uns travessen el seu llindar una sola vegada per al
diagnostic d’algun malestar momentani i esperen no tornar-lo a visitar mai de la vida;
altres hi han de tornar constantment per a repetir examens i sotmetre’s a terapies salva-
vides; uns recorren els seus passadissos uns minuts per a visitar un amic malalt, i uns
altres hi treballen cada dia i hi passen bona part de la seva vida per a guanyar-se el pa.»

A. Pangrazzi (1995). «L'operatore pastorale al crocevia dell’'umanita». Famiglia Oggi (nGm.
1).
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Humanitzar

«Dir que una persona té una dignitat ontologica és afirmar que gaudeix d’una dignitat
ique, per tant, és mereixedora d’un respecte i d’'una consideraci6. Pel simple fet de ser
persona, és a dir, de ser d'una manera determinada, de tenir una essencia concreta,
s’ha de respectar i tractar d'una manera qualitativament diferent. La dignitat de la
persona humana, des d’aquest punt de vista, rau en el seu ésser i no en la seva obra.
[...] La dignitat ontologica és irrenunciable i constitutiva. Pertany a tota persona pel
fet de ser persona i es troba incondicionalment lligada a la seva naturalesa racional
i lliure.»

E. J. Alarcos (2002). 10 palabras clave en humanizar la salud. Estella: EVD (pag. 51).

I el que té lloc en el camp de la medicina també té lloc en el camp de la
discapacitat. Llencem aqui el repte per veure si és possible crear altres formes
relacionals que optin per situar la persona (tota persona) al centre d’aquestes
practiques.

—‘3;“"'( A s

y

Manifestaci6 a la plaga de Sant Jaume (Barcelona, final de la decada de 1970).

Per a moltes de les preguntes que m’he fet al llarg d’aquests tltims anys no
he trobat respostes, pero segueixo fent-me-les insistentment. Algunes tenen
a veure amb el tema que estic abordant i que intentaré respondre al llarg de
les pagines segiients. En tot cas, vull centrar el meu breu exercici de somieig
sobre com sera el tracte cap a les persones amb discapacitat intel-lectual 1’any
2021. Ho faré a partir de quatre moviments. Un primer moviment centrat en
la mirada antropologica, un segon en la social, un tercer en la politica i un

quart en l’economica.

2.3.1. Mirades antropologiques a la discapacitat

Somio, sense reprimir-me, que el subjecte, la persona, ha estat descolonitzada,
ja no té jous ni llasts que la minin, que la redueixin, que la disminueixin (1492
ha calat profundament, molt més enlla del descobriment de les Ameriques). Els
professionals sovint hem colonitzat 1’altre amb les nostres mascares, amb les

nostres professions, els nostres diagnostics, técniques, mirades, intervencions,
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institucions, etc. Hem colonitzat I’altre sense tenir en compte el que deia Hillel
al Talmud de Babylone: «Si no responc per mi, qui respondra per mi? Pero si no
responc per mi, encara soc jo?».

Les institucions de la discapacitat

«Se'ls treu del corrent central de la societat en contra de la seva voluntat i se’ls col-loca
en un ambient fred, arid i descurat, desproveit de tot contacte huma normal. Se’ls
priva de tots els seus drets humans normals. En moltes d’aquestes institucions, la
privadesa practicament no existeix. Fins fa molt poc els residents dormien en sales
grans amb trenta llits o més, i els lavabos no tenien portes perque el personal els
pogués seguir vigilant. Els residents practicament no tenen ni veu ni vot sobre el que
els concerneix, sin6 que totes les decisions que afecten les seves vida les prenen altres
persones. No només no poden opinar sobre els programes en els quals els agradaria
estar, sind que ni tan sols se’ls permet prendre les decisions trivials de la vida diaria;
per exemple, sobre la roba, o sobre anar o no anar al cinema.»

R. P. Ingalls (1982). Retraso mental. La nueva perspectiva. Mexic: Manual Moderno.

Es possible un tracte, un bon tracte, amb qualitat, més enlla d’una acci6 colo-
nitzadora? Es possible un tracte més enlla de I’exercici de postures paternalis-
tes? Les practiques paternalistes es justifiquen perque «el principi de limitaci6é
de la llibertat justifica la coaccié de I'Estat per a protegir els individus de danys
que es podrien infligir a si mateixos, o en la versié extrema, per a guiar-los —
els agradi o no- cap al seu propi bé» (Feinberg, 1973). Pero encara que aquest
tipus de practiques dominin el panorama general del camp de la discapacitat,
unes altres -molt més properes i favorables a les persones— emergeixen amb
forca. Es aqui on insisteixo en el meu somni: acompanyar la persona, deixar-la
ser ella mateixa, amb tots els elements que conflueixen en les seves decisions,
posicions i preocupacions. Per a Cassell «una persona és un individu huma
corpori, determinant, pensant, sensible, emocional i relacional que fa coses.
Practicament totes aquestes accions —voluntaries, per costum, instintives o au-
tomatiques— es basen en significats. Una persona viu en tot moment en un
context de relacions amb els altres i amb si mateixa. Aquestes relacions mai no
desapareixen» (2009, pag. 16). Aquesta idea enllaca amb la que ens proposa
M., de cinquanta anys i amb un nivell de mobilitat autobnoma molt reduit:
«per a mi, ser autonom és organitzar la meva ajuda, amb diverses persones,
amb el respecte i la consciéncia de l'altre. En conseqiiéncia, el que jo vull és
estar acompanyat en tots els actes de la meva vida per un equip limitat de
persones que em coneixen en els meus aspectes personals i que dominen les
técniques compensatories que jo necessito, complint amb les coses que he tri-
at en aquest moment» (Nuss, 2007, pag. 48).

La idea de l'acompanyament (d'una relacié amb l'altre no colonitzada) la so-
mio, crec que mai no 1'he deixat de somiar, des que vaig comencar a treballar
en un centre ocupacional fa gairebé vint-i-cinc anys. Perque 'altre pugui exis-
tir, créixer, fer-se i mantenir-se, jo m’he de replegar, encongir, aguantar. Potser,
una mica o molt, deixar de ser professional per passar a ser més, molt més

persona. Es tracta, en part, de posar de relleu com, més enlla dels fonaments

Simbologia de la lluita pels drets de les
persones amb discapacitat.
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neuropsicorehabilitadors que de vegades es troben en el substrat de les praxis
psicopedagogiques, hi ha moltes altres disciplines que han marcat i influenci-
at enormement ’educacio i el treball psicopedagogic que s'hi vincula.

Recuperar algunes de les nostres esséncies, essencies que haviem oblidat, que
ens havien fet oblidar, per a poder estructurar una relacié persona a persona,
Jo i Tu. Aquesta idea té la seva base en l'essencia de la subjectivitat, del jo
amb el tu, sense passar pels filtres de les mascares que amaguen (i emmasca-
ren) 'esséncia de les persones. Stevens diu el segiient en relacié amb aquest
tema: «apreciar una persona, el fet que tingui valor, significa per a mi aquesta
igualtat: encara que sigui tinica, una persona no és excepcional, és igual a mi.
Tampoc jo no soc excepcional, pero tot i aixi soc tGnica i valc» (Stevens i Ro-
gers, 1980, pag. 37). Somiar que ja no hi ha discursos oficials sobre el que és o
hauria de ser la discapacitat. Que ja no hi ha hegemonies que dictin els camins
que cal seguir, sin6é que cada persona és la seva propia agencia, el seu propi
actor en l'escenari de la vida. Que hi ha acompanyants perdo que no ocupen
el lloc de 'altre, que no li usurpen el seu espai, la seva vida, les seves deman-
des, sind que el deixen ser, existir, créixer i desenvolupar-se. Que el tabt de la
professionalitat s’ha trencat, que no fa falta que tinguem aquestes reaccions
de defensa, que podem (i hem de) mostrar-nos persones vives i connectades
amb l’altre, amb els altres, que el maxim tabd no és mostrar-nos «persones»

davant les persones que acompanyem en els diferents projectes.

2.3.2. Mirades socials a la discapacitat

Somio que no existeixen mons paral-lels, o comunitats paral-leles, com els
ha descrit Desjardins (2002), en les quals les vides mai no es creuen i que es
converteixen en exercicis que promouen el com si (com si fos veritat que ens
integrem, com si fos veritat que treballem, com si fos veritat que hi ha una
dimensi6 sexual lliure, etc.). Somio que no fem com si les persones amb dis-
capacitat fossin normals, pero en realitat sense fer res. Somio que és possible
una altra manera de concebre i rebre en la societat la qiiestio de la diferencia.
Moltes vegades hem construit mons paral-lels, espais de vida a l'altre costat
del carrer, de la paret, a través d'una frontera visible o de vegades invisible que
s’aixeca entre nosaltres/vosaltres/ells. Somio que no hi ha aquesta separaci6
de mons ni un espai que puguem anomenar, per exemple, purgatori, que és on
col-loquem algunes persones amb discapacitat intel-lectual, en una situacio6
de liminaritat que no és ni dins ni fora de la societat, sino en els seus limits i
fronteres, en terra de ningd. La liminaritat (aquest espai fronterer que serveix
al seu torn per a incloure i excloure) és un dels elements clau per a entendre
la mirada social a la discapacitat. I moltes persones segueixen en aquest lloc
sense saber com s’hi entra o com se’n surt. Unes formes de manifestacio de
la discapacitat que, en paraules de J.-F. GOmez, ens traslladen a pensar-la com
si «semblés que no es podien manifestar si no era amb la proteccié d’un sis-
tema medicosocial que havia estes al seu al voltant una xarxa que els sepa-
rava del moén dels vius» (1999, pag. 54). Somio que té lloc un desplacament

de posicions jerarquiques a posicions participatives, que ja no cal que ninga
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s’ajusti a les normes estadistiques, que s’ha trencat, ja definitivament, la cate-
goria normal. El meu somni demana revisar aquesta discapacitat «instituida»
i pensar-la d’altres maneres que no menyscaben tant el subjecte. M’ajuden
en aquest somni els qui trenquen i trenquem aquestes barreres com a senyal,
potser, que el somni es comenca a dur a terme.

Somio, finalment, que les persones amb discapacitat poden transitar pels es-
pais comuns, sense limitacions, ni imposicions, ni categories socials a les quals
s’hagin d’ajustar una vegada i una altra. Que transiten per la vida sense quedar
relegades a la categoria simbolica de menors d’edat, de nens eterns. Que la
ciutat amb barreres es converteix en alguna cosa semblant a la DiscapaCiutat,
en una ciutat que ja no «discapacita», siné que en realitat acull tothom, amb
les seves diferéncies i semblances. Una ciutat que, en paraules de Borja, «se su-
posa que ha de ser un lloc i una comunitat amb capacitat per a 'autogovern, el
seu avui és també un territori articulat que en les regions més desenvolupades
i urbanitzades converteix la ciutat en un sistema de ciutats» (2011, pag. 31).
Una ciutat que inclou, acull i permet 'acompanyament dels seus ciutadans en

lloc de la ciutat opressora i excloent que sovint veiem i vivim.

2.3.3. Mirades politiques a la discapacitat

Portar escrit, com si es tractés del cognom, la paraula discapacitat al front
s’acaba convertint, en molts casos, en part de la nostra ontologia, del que ens
defineix i regeix, del que ens presenta i dona forma davant dels altres. D’alguna
manera, el bosc de la discapacitat no ens permet veure 'arbre de la persona,
ja que l'una fa ombra a l'altra.

Es pregunta Baraldi: «Com es diagnostica avui? Araiaqui ens enfrontem a una
realitat indefugible: 1'as i I’abts que es fa del DSM IV, manual de diagnostic
directament importat dels Estats Units, ampliament consensuat en el camp de
la salut mental» (2009, pag. 17). El rol de discapacitat, de nen eternament dis-
capacitat, forma part del conjunt de rols que la societat imposa i promou. Pero
també els professionals mateixos massa sovint caiem en el topic proteccionis-
ta-paternalista fonamentat en la pedagogia frankensteiniana que no permet a
l'altre ser ell mateix i fer-se ell mateix a imatge del seu propi projecte. Potser,
només caldria mirar ’altre com a home, com a dona, com a nen, com a ancia,
etc., per a entendre-ho sense adjectivacions absurdes. Ens obstinem a posar-hi
altres noms; perdem el temps fent classificacions vagues justificades amb ter-
minologies estranyes que semblen voler dir moltes coses, i acabem oblidant
que darrere la paraula discapacitat hi ha (amagada o segrestada) la paraula per-
sona. Les classificacions, els estigmes, les taxonomies, no ens poden enlluer-

nar; cal mirar al centre de la persona. En paraules d’Aznar i Gonzalez:
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«Mongolic, Gorka, mongui, anormal, babau, tanoca, lent, ximple, sonso, tarat, deficient,
minusvalid, aparell, noi especial, inhabil, idiota, malalt mental, talos, imbecil, oligofre-
nic, Rainman, fronterer, feble, estapid, discapacitat mental, discapacitat intel-lectual, dis-
capacitat cognitiu, “li falta un bull”, “I'ascensor no li arriba fins a dalt”, “li falta algun

nou " ou

jugador”, “va tenir un retard maduratiu”, “no és com els altres”. Tantes paraules per ano-
menar el mateix al llarg de les époques! Les més serioses, en cada epoca, semblen adequa-
des per un temps. Després sén criticades perque es troba una denominacié més radical,
centrada en la veritable esséncia del fenomen. Totes es basen en alguna part autentica
simplificant excessivament la totalitat, reduint-la només a aquest factor.»

A. S. Aznar; D. Gonzalez (2009, pag. 17-18).

Cal repensar la independencia del subjecte o, si es vol, la seva capacitat
d’autodeterminaci6 per a contrastar I'efervescencia de la categoria persona amb
discapacitat per a arribar a aquesta interdependéncia, a la seva intersubjectivi-
tat. Algunes preguntes acompanyen el meu somni: Existeix la discapacitat? La
construim els que ens definim com a no-discapacitats? Ens serveix per a rea-
firmar-nos en la suposada categoria de normalitat? El meu somni vol trencar
amb aixo0, perque aixo ni és cert ni és just. No som la discapacitat i aixd no ha
de definir la totalitat de les nostres vides necessariament. Centenars de drets,
crec jo, segueixen sent infringits en aquest terreny. Somio que els col-lectius de
persones amb discapacitat intel-lectual s’organitzen directament, s’erigeixen
en activistes de les seves propies vides, redefineixen les seves definicions i ens
anuncien, a nosaltres, professionals, teorics, administradors, pares i societat,
els seus desitjos, les seves necessitats, els seus somnis.

Davant del paternalisme de moltes practiques, somio que les persones
s’erigeixen des de la dissidéncia de les seves histories de vida, dels seus trajec-
tes, i des d’aquesta posici6 promouen relacions simeétriques i properes. Potser
es tracta del que planteja Jacques Ranciére en dir que «no hi ha causa de l'altre
en la guerra. Només en la politica, i funciona com a identificacié impossible.
[...] Es la diferéncia de la ciutadania amb ella mateixa el que és propi de la
politica» (1998, pag. 160).

La revolta dels cossos amb diversitat funcional

«En termes d’aquesta 1luita politica pels suports materials per a la vida independent
de les persones amb diversitat funcional, des del Forum de Vida Independent (el
meu espai de militancia) es podria considerar un exit haver contribuit decisivament a
aconseguir que la Llei d’autonomia personal del 2006 inclogués 1’assisténcia personal
com a “dret subjectiu”. Les tltimes cometes tenen a veure amb el fet que aquesta llei
va ser sempre el que el seu nom popular indicava, la Llei de dependéncia. E1 PSOE
la va construir amb principis arcaics en la ideologia, amb paranys burocratics i admi-
nistratius insuperables i amb mesquinesa en els recursos. El PP la va demolir sense
pietat i sense cap alternativa, més enlla de convertir ’autonomia personal en una
mercaderia i visualitzar les persones amb diversitat funcional com una carrega pesada
per a un Estat massa ocupat a aturar la sagnia d'un deute que mai no es va generar
per a atendre la ciutadania, sin6 per la insuficiencia d’ingressos per via impositiva,
pel frau fiscal generalitzat i per la corrupcié desbocada».

A. Centeno (2014). «Simbolismos y alianzas para una revuelta de los cuerpos». Edu-
cacion Social (ntm. 58, pag. 101-118).

Posar el cos a la placa

Comissié 15M de Diversitat Funcional
(Barcelona).
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Ens parlen de noves formes politiques de prendre la paraula, de dir i parlar
que permeten pensar i fer un mon diferent; un mon des de les persones ma-
teixes, amb el nostre suport perd sense projectar inicament els nostres desit-
jos, les nostres formes de pensar i entendre el mén. Noves formes d’exercir
la dissidencia mitjancant exercicis de contestacio i ruptura. Mentre l'altre, la
persona amb discapacitat, es trobi en situacié d’opressi6, caldra que exercim
la dissidéncia com a metode i eina per a alliberar-lo.

2.3.4. Mirades economiques a la discapacitat

La crisi, tota crisi, per0 especialment I’economica, es tradueix en ruptures, es-
querdes socials, vides trencades i penes que emanen de tots nosaltres. Cen-
tres especials d’ocupaci6 que han vist els seus contractes amb administracions
i empreses fets miques; associacions que veuen disminuir els seus ingressos
per les retallades de les administracions o de les obres socials de les caixes
d’estalvis; families que esperen ingressos i suports relacionats amb el desple-
gament de la Llei de promoci6 de 'autonomia i que mai no arribaran. Estem
d’acord que les crisis frenen 1'autonomia de les persones amb diversitat fun-
cional per molts motius, perd especialment perque deixem de donar suport
a projectes necessaris per a incentivar-la i queden els de «manteniment», els
més basics. La discapacitat i les seves possibilitats d’emancipacié queden difu-
minades pels trencaments socials. Si analitzem el que ha succeit amb els cen-
tres especials d’ocupacié —que generen bona part de I'ocupaci6 laboral de les
persones amb discapacitat-, veurem que s’han vist «atrapats» per noves for-
mes d’economia a les quals esta costant adaptar-se. La tendencia del discurs
s’encamina a situar els llocs de treball de baixa qualificaci6 com els més vul-
nerables, i a aix0 cal afegir que les noves tecnologies tendeixen a aconseguir
una reducci6 d’aquest perfil de treballador i a augmentar altres perfils. Com
bé diu Roman:

«[...] ser vulnerables significa assumir que necessitem suport, cura i afecte perqué no en
tenim. Una societat que fa trontollar els vincles humans, que desmantella la comunitat,
no facilita la resolucié cooperativa dels seus problemes.»

B. Roman (2016). Etica de los servicios sociales. Barcelona: Herder (pag. 195).

Somio que un futur 2021 emergira amb politics i persones més transparents
i responsables, amb un projecte de comunitat compartida, i als quals els im-
portara saber si s’'inverteixen els diners en projectes d’autonomia i de qualitat
de vida o no. Somio que noves oportunitats laborals emergiran travessant la
crisi i les formes excloents del mercat laboral de les persones amb discapacitat.
Crec, fermament, que hi ha noves maneres de pensar 1’ocupacio i 1'accés a
una vida digna de totes les persones. Per a aix0 ens cal suport economic, perod
sobretot deixar fluir els somnis per a inventar altres maneres —-més creatives—
d’acostar aquestes possibilitats a les persones amb discapacitat.
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2.4. Cartografies de I’alteritat. Podem dibuixar els somnis en un
mapa?

Es pot cartografiar l’alteritat? No tinc cap dubte que entre les paraules que ocu-
pen i preocupen les meves «operacions psicopedagogiques» en el meu taller
simbolic apareix —inscrita en lletres majascules— la paraula ALTERITAT. Laltre,
aquest radicalment diferent de mi, ha de ser ressituat, desplacat dels territoris
al marge on ha estat (gairebé sempre contra la seva voluntat) situat, amagat,
encadenat. ['alteritat entesa com a «alteraci6. L'altre no només és no ser, no
ser aixo, no ser allo. Perd si no és més que 1'oposat o el contrari, I’enemic o
I'adversari, hi esta sotmes o reduit, és definit en funcié de l'idéntic, categori-
es de I'ésser compres com a continuitat, permanéncia [...]. L'altre és un hoste
molest i dificil» (Nuss, 2007, pag. 66).

He passejat per un terreny fronterer a través d'un itinerari de transhumancia
que m’ha dut de l'individu a la persona i de la persona al subjecte (per a, pot-
ser, tornar de nou a la persona). Tal com ens fa notar Dominguez, «qualsevol
persona és indefinible perqué només es poden definir les coses, i la persona
és just el que no és una cosa ni pot ser tractada com a tal. Som un “qui”, no
un que. No som una cosa etiquetable que puguem dir d’'una vegada per totes
que és» (2002, pag. 15). Moltes vegades (potser per economia del llenguatge)
les paraules es confonen; amb un cert rigor i precisié presenten matisos im-
portants. Aixi, la idea d’individu (propera a la concepci6 cartesiana de 1’home)
cada vegada m’ha anat interessant menys (perque, entre altres motius, la seva
perspectiva privilegia una visié de I’home dicotomitzada) (Martucelli,2007).
La individualitat m’ha conduit circularment per espais que recuperen el con-
cepte persona. En un treball anterior afirmava que «aquest viatge de descobri-
ment interior és especialment important en les persones amb necessitats soci-
als, ates que habitualment se les ha concebut com a persones subjectes a acti-
vitats instrumentals i reproductives, que dificilment es podien permetre dur a
terme un creixement personal» (Planella, 2003).

Ha calgut, durant molt de temps, reivindicar 'estatus de persona, més enlla
dels elements d’individualitat. «La persona com a definici6é de 'home designa
la qualitat propiament humana de ’home: ser un qui o un algt i no només un
queé o una cosa. I defineix, a més, 'home de manera global, sense privilegiar
una qualitat o propietat o una altra [...] defineix I’home en un sentit qualita-
tiu i global» (Amengual,2007, pag. 205). El mateix autor ens diu que «convé
recordar que el concepte de persona és el que unifica els aspectes caracteristics
de I'ésser huma. Per aix0, ara podriem recapitular el que s’ha anat exposant
sobre 'home com a ésser-en-el-mon, corporal, espiritual, social, dotat de llen-
guatge, de rad, d’afectes, desitjos i motius» (Amengual, 2007, pag. 229). Tam-
bé, per a Medina:

Disability studies

Amb el pas dels anys s’obren
cami noves disciplines (o anti-
gues) que, situades en el camp
dels disability studies, oferei-
xen, com en el cas de la geo-
grafia, mirades (també noves)
al camp de la discapacitat.

Edited by
Jos Boys

Disability, Space, Architecture
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«Encara que des d’una perspectiva historica calgui esbiaixar el costum repetit de buscar
la traduccié actual del terme en el grec, présopon —mascara que cobreix el rostre d'un
actor quan exerceix un paper en el teatre-, cal reconeixer en el pensament cristia sobre
la persona humana —especialment en el pensament cristia antic, en sant Agusti, sant
Tomas, Boeci, etc., o en els personalistes posteriors, Stern, Renouvier, Royce, Mounier,
Maritain, Sicaccia-, una serie de caracteristiques d’indubtable transcendéncia per a la
reflexié pedagogica.»

Medina (1989, pag. 14).

Finalment, he anat a parar al subjecte. La qliesti6 del subjecte és una noci6 cen-
tral de la modernitat i avui representa un codi cultural en el qual s’inscriuen
formes de reconeixement entre corrents de pensament contemporani. La idea
de concebre 1'ésser huma com a «amo i senyor» de si mateix entra en contro-
versia quan ens situem en el camp dels subjectes de I’educaci6 social. Tothom
pot decidir sobre la seva vida? Qui decideix el que poden fer o no poden fer
els altres? La polémica esta servida. En aquesta accié de «situar el subjecte»,
la reflexié que fa Bajoit ens pot ajudar a aclarir de queé parlem. Bajoit entén
per subjecte «la capacitat de I'individu d’actuar sobre si mateix per a construir
la seva identitat personal, i utilitzar les tensions existencials causades per les
seves relacions amb els altres i el mén» (1997). La subjectivitat és una de les
respostes possibles a I'alienaci6 de l'individu, una manera de fugir i escapar
als sistemes socials de control. Perd malgrat haver introduit la dimensi6 de
subjectivitat en el meu pensament, he volgut mantenir la perspectiva de la
persona, recuperar el que queda d’entranyable en aquesta expressio i concep-
cio6 particular.

2.5. El meu altre aprenentatge, encarnat, de la diversitat

Pero la diversitat, tota diversitat, ens pot arribar i fer efecte en nosaltres; podem
aprehendre-la per altres vies no racionals. En el meu cas, n’he fet un aprenen-
tatge encarnat que m’ha portat a pensar-la i viure-la d’'una altra manera. Una
manera, de fet, que no em podia haver imaginat. Es aixi que la diversitat (o
la dependéncia o la discapacitat o la malaltia) es presenta, de vegades sense
avisar-nos, en les nostres vides i en els nostres cossos. En la meva vida, he fet
dos grans aprenentatges experiencials de la diversitat funcional: el primer és el
trasplantament hepatic amb donant viu de la meva mare (amb el fetge donat
pel meu germa) i l’altre ha estat el meu despreniment de retina. La salut, els
pols de la vida i la mort, apareixen en les nostres vides en els moments menys
esperats.

Els imaginaris sobre el trasplantament segueixen circulant i es generen i rege-
neren dia a dia, donant lloc a determinades mitologies que els abrigallen. Fruit
d’aix0 apareix el meu interes pel cos, i especialment pel «cos trasplantat» i,
si es vol, «regenerat» i «reactivat». Mentre treballava en la redacci6 final d'un
llibre (ara com ara sense publicar) sobre els trasplantaments, vaig penjar a la
cartellera del meu despatx de la facultat dues fotografies amb les cicatrius de
donant i receptor del trasplantament hepatic. Les reaccions a aquestes imatges
(els imaginaris dels quals parlavem) eren molt clares. Vaig acabar retirant-les i
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incorporant-les entre les pagines d’un llibre perque el lector situés, dissimulés
o estimulés els seus imaginaris sobre el transvasament d’organs en un dels ac-
tes corporals, des del meu punt de vista, més increibles: la solidaritat organica.

La malaltia, aquest element que algu es va atrevir a definir com «abséncia de
salut», apareix, arremet, fa efecte on menys ens ho esperem. Ens ho recorda
Harold Brodkey a Esta salvaje oscuridad: «La realitat de la sida com a fatalitat
complexa (i total) produeix en el pacient un tipus de sorpresa distant davant el
metge. Siun és huma, que fa en veure’s enfrontat amb la profunda humiliaci6
de la derrota?». El cos en la seva fractura i la seva derrota no és assumible
mitjancant la via empiricoracional. Ens cal endinsar-nos en les nostres propies
elucubracions i sensacions per a saber-ho d'una manera més precisa. En aquest
sentit, son valides les paraules d’Emilio Lled6 per a seguir pensant el cos (o per
a seguir pensant en el nostre cos): «Una anatomia terminologica i semantica
on el paisatge lingiiistic que dissecciona ens ensenya el sentit, el pensament,
els valors que han anat descobrint en tocar, ferir i curar el cos deslliurat del
pacient, el cos sense dolor ja, posat a les seves mans».

Aquesta trobada de la medicina i els cossos em va portar a qiiestionar-me si
donar la vida a algi que me la va donar a mi (o a ell) era realment possible.
L'altra part dels meus imaginaris provenien dels treballs de la meva tesi doc-
toral (i alguns de posteriors) sobre el cos. Hi havia arribat connectant algunes
mirades a l’educaci6 i al’exclusio. Els cossos (com a textos i tematiques) havien
travessat la meva vida. Es aixi com em vaig situar en un projecte sobre el cos;
un cos en situacié extrema que necessitava urgentment una regeneracié amb
un trasplantament. Una vida marcada pel trasplantament i la donacié, i que
la mirada particular de Maurat Vitales i els meus treballs previs sobre teoria
del cos em van permetre interpretar d'una altra manera. Les mitologies i els
desitjos del cos van travessar (crec que encara ho segueixen fent) les nostres
vides i van impulsar la mirada particular que aqui presento.
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Etnografia encarnada

«Les dificultats en el procés d’elaboraci6 d’aquest llibre van anar paral-leles als meus
avencos motrius. Al principi no podria ni prémer el bot6 del magnetofon, després
em va costar molt sostenir la ploma entre els dits i van haver de passar alguns mesos
fins a aconseguir fer anar un ordinador amb certa agilitat. Mentrestant, quatre o cinc
intervencions quirargiques van truncar el ritme adquirit, a més de modificar inten-
sament la percepcié del passat, cosa que m’obligava a revisar continuament els frag-
ments d’aquest relat que en un altre moment vaig donar per valids. Si materialitzar
els records va ser dificil, encara més ho va ser digerir les critiques personals, que no
literaries, que vaig rebre dels pocs que van llegir part dels manuscrits. Em van ferir
I'anima. Em va doldre que no sabessin interpretar el que només era una demostracioé
d’agraiment sincer i devot.

Seqiiela, si. Perqueé s’apren a viure amb les seqtieles. Jo ho he fet també amb aquesta
historia. La visc cada dia sense necessitat de mirar-me al mirall perque s’ha quedat
enganxada a la meva memoria. El record em persegueix. Es darrere de cada cantonada.
Si passa una estona i l'oblido, una punxada al peu, un objecte que em rellisca de
les mans o la vora d'un full de paper que em sega els dits obre una altra vegada la
pantalla per a recordar-me que aquella historia segueix aqui, amb dues-centes copies
de seguretat que impediran que mai més no es pugui esborrar.»

M. Allué (1996). Perder la piel. Barcelona: Planeta/Seix Barral (pag. 10).

La qtiesti6 del meu despreniment de retina va per altres camins. Mentre que
el trasplantament hepatic de la meva mare era una cosa aliena a mi, el des-
preniment de retina m’afectava directament, afectava la meva visi6, la meva
manera de mirar el mén i també de moure-m’hi. El meu diagnostic, aquell
dissabte de Setmana Santa del 2010, va ser:

«Hem ateés Jordi Planella, afectat de miopia baixa i que ha presentat descens visual i es-
cotoma nasal en I’OD secundari a 'aparici6 d'un despreniment de retina amb signes
d’antiguitat, pero que ha avancat recentment i ha afectat 1’area foveal. Atesa la gravetat
del quadre clinic i amb l’objectiu de millorar el seu pronostic visual, el dia 06/04/2010
es va procedir a realitzar col-locacié de banda de 2,5 mm en els 360°, drenatge del fluid
transescleral, aixi com fotocoagulaci6 transpupil-lar i tancament.»

C. Mateo (2011, 22 de febrer). «Resumen historia oftalmologica de Jordi Planella Ribera».
Barcelona: IMO.

Encara que, de fet, ha estat un estat de diversitat funcional transitori (en
aquests moments he recuperat més d'un 80% de la meva visi6), mai no he
deixat de tenir molésties a 1'ull dret, de tenir la vista molt més cansada que
abans. A més, he hagut d’abandonar les meves practiques de lectura vorag i
reduir-la bastant. La visi6 ens dona una perspectiva molt concreta -no sempre
clara- del mon que ens envolta. Veure-hi de manera nitida és una cosa, i una
altra de molt diferent és veure-hi sense precisio i amb algunes formes borro-
ses. Crec que en el camp de la visi6 és facil que al llarg del cicle vital la disca-
pacitat faci forat en les nostres vides, exploti, s’anuncii (o potser es presenti
sense anunciar-se) i ens modifiqui les nostres vides i les nostres maneres de
relacionar-nos amb el mén. De vegades, en els moments en qué menys ens ho
esperem, arribem a travessar aquesta linia imaginaria (pero també molt real)

que algu va tenir la gosadia de dibuixar entre els mons normals i paral-lels.

Biopolitica de la
discapacitat

El cos, des d’un procés
d’exfoliacié (d’eliminar deter-
minades capes de sabers i sa-
bors que la cultura ha dipo-
sitat sobre la carn), és el que
emergeix i sobreviu. Una altra
questioé és la del control, de la
seva normativitzacié des dels
poders, que exerceixen el que
podem anomenar biopolitica
de la discapacitat.

rme BIOPOLITICS
or DISABILITY

Neoliberalism, nationalism,

and Peripheral Embodiment
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També puc dir, en mirar enrere, molt més enrere, que la meva mirada al camp
de la discapacitat va arribar des de I’experiéncia. La veritat és clara: jo havia
conegut —en els projectes de voluntariat— primer la persona abans que la dis-
capacitat: pero en moltes institucions insistien en la importancia de la disca-
pacitat com a categoria i condicié constitutiva del subjecte. La importancia de
les categories que defineixen, configuren, classifiquen i situen els subjectes en
caselles estanques. No entenia el que passava ni per que, i el 1993 vaig comen-
car a llegir textos que trencaven amb la mirada biomedica (encara que no del
tot): Verdugo, Wolfensberger, Gomez, Canevaro, etc. Vaig treballar bastants
dies a la biblioteca de la Fundaci6é Catalana Sindrome de Down (Barcelona)
perque ells tenien textos de diferents procedeéncies (geografiques i mentals) i
aix0 permetia seguir obrint la meva mirada a la discapacitat i als subjectes que
I’encarnen. Vaig treballar amb profunditat i detall el llibre coordinat per M.
A. Verdugo el 1995, Personas con discapacidad, pero, de fet, no va ser fins que
vaig comencar a llegir «els francesos» que no vaig trencar radicalment amb les
epistemologies que oferien una mirada exclusivament clinica sobre 1’assumpte
de la discapacitat. Sempre m’ha interessat la via historica de la discapacitat.
Aix0 em va portar a la lectura de Stiker, Aguado, Shereeberger i a altres treballs
que plantejaven una genealogia de la discapacitat (especialment Follie et dérai-
son, de Michel Foucault). Aquesta mirada a la discapacitat des de I’experiéncia
m’ha fet reflexionar i pensar en moltes direccions, perod especialment en la

direccié que tots som candidats a étre porteurs de handicaps.

2.6. Final per a tornar a comencar: per una psicopedagogia

humanitzadora i onirica

Somio, despert ara, que he travessat aquesta frontera invisible dels mons
paral-lels. Somio que el que transmetem als nostres estudiants a la universi-
tat —en relaci6 amb la discapacitat i les bones practiques— també comenca a
donar els seus fruits i les coses comencen a canviar juntament amb pares, ad-
ministracions, col-lectius, federacions, persones. Somiar en un futur diferent,
evidentment un futur millor, implica pensar en canvis radicals, en utopies que
guien el nostre pensament i el nostre somni, en camins que parlen, en defini-

tiva, d’alliberament, ja que tal com deia Paulo Freire:

L'alliberament és un part,

és un part dolorés.

L’home que en neix és un home nou,

home que només és viable per la superaci6
de la contradiccié opressors-oprimits que,

en ultima instancia, és 1’alliberament de tots.

P. Freire (1970). Pedagogia del oprimido. Buenos Aires: Siglo XXI (pag. 45).
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Somio, al final de tot, que la paraula dependencia deixa pas a les paraules acom-
panyament i autonomia. 1 en aquest final del somni alguna cosa es dilueix, al-
guna cosa pren cos i forma, alguna cosa emergeix per a dir que «no hem vin-
gut per a rendir-nos, sind per a seguir lluitant, per a seguir reivindicant-nos
com a subjectes (i no com a objectes passius de les intervencions i accions dels
altres)».

Paraules per al final d’un capitol II

«A més, la norma, al mateix temps que permet treure de 'exterioritat al salvatge, als
perillosos, els desconeguts, els extravagants —capturant-los i fent-los intel-ligibles, fa-
miliars, accessibles, controlables—, possibilita enquadrar-los en una distancia segura
perque no s’hi incorporin. Aixo vol dir que, en fer d’'un desconegut un conegut anor-
mal, la norma fa d’aquest anormal un altre dels seus casos. D’aquesta manera, també
I’anormal esta en la norma, esta damunt la norma, al seu recer. L'anormal és un altre
cas, sempre previst per la norma. Malgrat que 'anormal s’oposi al normal, tots dos
estan en la norma. Es també aixo el que fa de la norma un operador tan central per
al govern dels altres: ningt se n’escapa.

I aix0 és més important en la mesura que [...] les grans discussions sobre politiques
d’inserci6 escolar giren al voltant, justament, dels avantatges i desavantatges de reu-
nir, en classes comunes, els normals amb els anormals. Es cert que aquestes discussi-
ons no s’aturen en aquest punt. De seguida es produeix un desdoblament del segon
element, ja que si els normals tendeixen a concentrar-se en un tipus Unic, els anor-
mals sén multiplicats per una infinitat de tipus i subtipus. La inclusi6, en aquest cas,
funciona com a equalitzacié de manera que, paradoxalment, desplacaria la norma
cap a un punt diferent del que té avui.»

A. Veiga-Neto (2001). «Incluir para excluir». A: J. Larrosa; C. Skliar (coord.). Habitantes
de Babel. Politicas y poéticas de la diferencia. Barcelona: Laertes (pag. 180).
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