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Resumen: Enfermedad y discapacidad son dos conceptos estrechamente vinculados entre si desde
hace mucho tiempo, de manera que la segunda no parece mas que una consecuencia de la primera.
Aun hoy se tratan ambas realidades como st fueran la misma cosa en multitud de contextos publicos y
documentos juridicos. Stn embargo, este vinculo entre enfermedad y discapacidad no es tan ineludible
como a menudo se da a entender. Segun el planteamiento expuesto en este trabajo, se trata de realidades
distintas que son interpretadas como parte de una misma cosa bajo el codigo de la mirada médica. Este
trabajo presenta y analiza de forma critica el origen arqueologico de la interpretacion de la persona con
discapacidad como un enfermo cronico dentro del discurso que se denomina «médico-rehabilitador».
Bajo este paradigma se impone a la persona con discapacidad el mandato social de que se rehabilite
ylo se cure para, de esta manera, poder reinsertarse y aportar a la sociedad. De lo contrario, quedara
condenado a la exclusion.
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Abstract: Disease and disability are two concepts closely linked for a long time, so that the second
seems to be merely a consequence of the first. Even today both realities are treated as if they were the
same thing in many public contexts and legal documents. Howeuver, this link between disease and di-
sabiliry s not as unavoidable as is often implied. According to the approach outlined in this paper it
comes to different realities that are interpreted as part of the same thing under the code of the medical
gaze. This paper presents and critically analyzes the archaeological origin of the interpretation of the
person with disabilities and chronically ill in the discourse called «medical rehabilitation». Under this
paradigm is imposed on the person with disabilities the social mandate to rehabilitate and/or cure to,
50, be reintegrated and contribute to society. Otherwise, will be doomed to exclusion.
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EL MODELO DE PRESCINDENCIA

AS PERSONAS con discapacidad comenzaron a ser consideradas sistema-

ticamente desde el paradigma del enfermo, a partir del siglo XI1X.! An-

teriormente a esta fecha se pueden encontrar vinculos ocasionales entre
el concepto enfermedad y el concepto discapacidad, segun la percepcion de la
diversidad que se tenga en cada época y cultura.? La fusion de ambos conceptos
pudo tener sus antecedentes en el temor al contagio asociado a la adquisicion de
algunos defectos, como se percibia en el caso de los leprosos, pero no era el caso
de la mayor parte de las discapacidades. Por otra parte, durante muchos siglos
tanto la enfermedad como la discapacidad mantuvieron, cada una por su lado,
una relacidn significativa muy fuerte con la impureza® que relegaba a ambas a la
mas absoluta marginalidad.

En las culturas de la Antigiedad Clasica, lo que generalmente se aplicaba era
un modelo de consideracion social de las personas con discapacidad basado en
la prescindencia de las mismas, que asignaba a la carencia de capacidades fisicas
y mentales causas religiosas e irreversibles, normalmente maldiciones. Bajo este
modelo se optaba por eliminar a los nifios nacidos con defectos (Garland, 1995).
El Cristianismo, por su parte, no acabo con la sombra de maldicion divina que
recaia en la persona con discapacidad, pero le asigné un nuevo rol social junto a
pobres y marginados, el de sujeto de compasion. LLos que sobrevivian lo hacian
mendigando, apelando a la caridad, o como objetos de diversion, en los margenes
mas externos de la periferia social. Aunque fueran susceptibles de tener alma, estas
personas continuaban viviendo condenadas por un pecado cuya signatura era su
limitacion fisica o mental.

Una leccion que historicamente pasamos por alto pero que tozudamente vuelve
a instruirnos sobre lo que somos, es que la discapacidad es una realidad ineludi-
ble en las sociedades humanas. Negarlo es tan absurdo como creer que no somos
mortales. El suefio de su eliminacion o bien ha fracasado, o bien es sintoma de un
periodo en que las condiciones de vida eran arduas para la mayoria de los miembros
de la sociedad.

1 Segun Henri-Jacques Stiker (1999: p. 121) el origen del modelo médico aplicado a la discapacidad se
inicia en fecha mas reciente, tras la Primera Guerra Mundial con motivo del tratamiento social que se
aplica a los mutilados de la guerra. Sin embargo, como se vera a lo largo del trabajo, mantenemos que el
origen de este modelo rehabilitador se remonta a la reforma e institucionalizacion de la ciencia médica
que tiene lugar entre finales del siglo XvI y principios del XI1X.

2 Henri-Jacques Stiker sefiala que la tendencia a tratar la enfermedad y la discapacidad como si fueran
lo mismo podria tener su origen en causas mas bien antropoldgico-culturales, y proceder quiza de un
deseo instintivo de acabar con aquello que distorsiona la imagen esperada de uno mismo y del otro, lo
que nos recuerda nuestra naturaleza inacabada, imperfecta, degenerativa y finita. Este instinto de elimi-
nacion hacia lo considerado defectuoso se ha manifestado a lo largo de la historia a través de diversos
programas culturales de aislamiento, a veces rehabilitacion y/o eliminacion de personas enfermas y de
personas con discapacidad (Stiker, 1999: pp. 8-9).

3 En la cultura hebrea, segun el Antiguo Testamento, los discapacitados y enfermos tenian el mismo
estatuto de impureza que las prostitutas y las mujeres con menstruacion. Ninguno de estos colectivos
eran dignos de aproximarse a Dios, es decir al templo, y en su impureza, representada en su defecto o
enfermedad, manifestaban la sefial de su pecado (Stiker, 1999: p. 24).
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EL NUEVO IMPULSO DE LA AUTORIDAD MEDICA

Aungque siempre habia gozado de cierta autoridad, la figura del médico experimento
un crecimiento significativo en la época en la que se institucionalizé la medicina
cientifica, segin Foucault, entre finales del siglo XVIII y principios del XIX. Este pres-
tigio renovado, se basaba en que el médico era el inico que conocia el lenguaje en
que la enfermedad se expresaba y se hacia significativa.

Ademas, se dio a estos médicos prerrogativa para dictar normas de salud publica
que todos debian obedecer. Se buscaba crear un cuerpo de agentes de la salud de
estructura parecida al cuerpo de policia, y con un conocimiento y autoridad sobre
los cuerpos parecido al conocimiento y autoridad que tienen los sacerdotes sobre las
almas. No en vano, segun Foucault, la institucionalizacion de la profesion médica
tuvo mucho de laicizacidén del sacerdocio (Foucault, 2007: pp. 42-43). La medicina
desplazo6 asi su consejo de la intimidad del lecho del paciente al espacio social. Los
médicos se constituyeron en protectores de un valor absoluto que es la vida, y en
jueces del bien, de la racionalidad y de la moralidad del enfermo.

Por otra parte, el término «normal» se introdujo en la lengua popular a partir
de los vocabularios especificos de la institucién pedagdgica y de la sanitaria, cuyas
reformas coinciden con la Revolucién Francesa (Canguilhem, 1970: p. 185). Desde
finales del siglo xXviil, la normalidad dejo de medirse respecto al curso de salud par-
ticular del paciente, y se convirtié en una meta definida a partir de un modelo. Una
normalidad idealizada no solamente de hombres no enfermos, sino también de hombres
modelo (Foucault, 2007: pp. 46-48). Normalidad y salud se fundieron en un tnico
concepto que aludia a una perfeccion narural, a la que todo el mundo debia tender.

Este entrelazamiento tiene notables implicaciones. Por un lado, el enfermo dejé
de ser alguien que unicamente sufria o moria. Paso a ser, ademas, un sujeto que estaba
fuera de la norma, y ser devuelto a ella se convirtioé en el compromiso de la medicina.
En este marco, una victoria parcial del médico, en que la enfermedad quedaba conte-
nida o estabilizada, pero no curada, significaba un fracaso para el paciente. El sujeto
que conservaba una diferencia organica o funcional de sus sistemas corporales era un
enfermo cronico porque la ciencia médica no habia llegado a desentranar el secreto
de su patologia. Su condicidon anormal le perseguia toda la vida, hasta el momento en
que se encontrara una posible cura. Para la investigacién médica el enfermo cronico
es, a la vez, algo util y molesto. Util en la medida en que plantea continuamente un
desafio y, por tanto, una razon de ser a la investigacion médica. Molesto en la medida
que niega el logro del alto propdsito que la medicina se impuso cuando prometio
acabar con la enfermedad en sus manifiestos mas optimistas.

La segunda implicacién del binomio normalidad-salud tiene que ver con su se-
ductor y contaminante poder de asignacion. Bajo este paradigma no existe desviacion
de la norma que no pueda ser tomada por una enfermedad. Da igual que las funciones
organicas del sujeto logren desarrollarse de manera estable aunque diferente. Incluso en
los casos en que semejante desarrollo permite llevar una vida activa, con ciertos apoyos
tecnoldgicos o humanos, prevalece la conciencia de que algo va mal y debe arreglarse.*

Cuando la revolucion médica, que tuvo lugar a la sombra de la Revoluciéon
Francesa, asumi6 que salud-normalidad eran términos equivalentes, hizo equipara-

4 Esta percepcion negativa de esta situacion ha afectado muy directamente a las personas con discapaci-
dad, como se senala en A. Palacios y J. Romafiach, 2007: p. 118.
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bles los conceptos enfermedad-discapacidad, aunque en aquella época se refiriera a
la segunda con nombres mas negativos como anormalidad o invalidez. En realidad el
segundo binomio surge naturalmente de negativizar el primero, y semejante opera-
cion, ademas de confundir los términos, oculta la existencia de otro debate, en torno
a cuales deberian ser los principios organizativos de una sociedad inclusiva con la
diversidad, en este caso referida a los cuerpos.

UN CALLEJON SIN SALIDA PARA LA SOCIALIZACION

La enfermedad y la discapacidad son realidades que se solapan pero que no nece-
sariamente se contienen ni son el reflejo especular la una de la otra. Solo una parte
de las posibles discapacidades tienen causas patologicas. Sin embargo todas ellas,
incluso las sobrevenidas por accidente o herida de guerra, fueron remitidas al ambito
médico para su «solucion».

Existen dos causas por las que este entrelazamiento entre enfermedad y discapa-
cidad no se cuestiond hasta mediados del siglo XxX.> La primera de ellas es que parte
de lo que caracteriza a la discapacidad, es decir, las diferencias funcionales y organi-
cas, caen en el dominio epistemologico de la ciencia médica y, por tanto, su discurso
fue el tnico tenido en cuenta. Pero no hay ninguna razén para pensar que la vida de
una persona con discapacidad deba estar mas medicalizada que la de cualquier otra.
Si se procedié de esta manera fue para justificar su institucionalizacion y eludir la
responsabilidad de posibilitar su participacién en la comunidad.

Por otro lado, lo que la persona con discapacidad adquiria asumiéndose a si
misma como enferma, objeto de investigacion médica, funciondé como falsa via de
inclusion social. Su situacidén continuaba sin ser aceptada socialmente, pero se le
ofrecia la profesionalidad y el prestigio de una de las instituciones mas respetadas de
la época contemporanea, que le prometia una reinsercion total en forma de posible
cura. Adquiria asi la consideracion de enfermo, que si bien no era plena, suponia un
salto cualitativo respecto a su estatus marginal o prescindible de los modelos ante-
riores.

Anteriormente, en la antigiiedad y el medioevo, el fenomeno de la discapaci-
dad habia sido marginado, cuando no perseguido. Su estatuto social era aun mas
marginal que el del enfermo, del que, al menos, se esperaba su restablecimiento tras
superar una crisis de salud, con o sin ayuda médica. La consideracion del enfermo
como sujeto digno podia quedar parcialmente en suspenso, por un tiempo, pero al
menos la podia recuperar cuando su salud se restableciese. I.a consideracién de la
persona con discapacidad como sujeto digno se negaba, por principio, en la mayor
parte de los casos para siempre, hasta que el paradigma meédico-rehabilitador co-
menzo6 a aplicarse.

La enfermedad es un territorio social significativo que se ha mostrado como
refugio tentador para escamotear debates publicos necesarios. Al enfermo tradicio-
nalmente se le respeta el derecho a la vida. Aunque su autonomia moral pueda que-
dar en suspenso, se le alivia y se le cura. Es un espacio que, como la infancia, inspira
seguridad frente a alternativas como el abandono o la persecucién. Por eso cuando la
medicina abrid la puerta de la inclusidn social por la via de la cura, muchas personas

5 Se revisaria en el contexto del Movimiento de Vida Independiente.
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discriminadas tomaron la tnica posibilidad que se les ofrecia. La discapacidad y la
homosexualidad son situaciones que a menudo pasan por este trance aun hoy en dia.

A partir de las controversias surgidas durante el siglo XX, en torno al limite a la
experimentacion en las ciencias biomédicas y a la revisidn del paternalismo médico,
la autoridad de la medicina ha entrado en un proceso de negociacién que abre grie-
tas en sus fundamentos, y proporciona la oportunidad de mirar la condicion humana
desde perspectivas que permanecian ocultas bajo el punto de vista privativo de la
mirada médica.

LA DIVERSIDAD FUNCIONAL ENTRA EN ESCENA

He presentado los modelos mas tradicionales bajo los que se ha interpretado el fe-
nomeno de la discapacidad. Comencé por los modelos mas antiguos de prescindencia
y marginacion, seguidos por un paradigma mas reciente que es el modelo médico-
rehabilitador, estrechamente relacionado con la erronea identificacion entre enferme-
dad y discapacidad. Ninguno de estos modelos tiene en cuenta la percepcion que las
personas con discapacidad puedan tener de si mismas, son otros los que las definen
(médicos, expertos, etc.) y les asignan un valor, generalmente negativo, o disminui-
do, respecto a la persona considerada normal.

En este apartado comentaremos dos nuevos modelos para interpretar la disca-
pacidad, esta vez surgidos en la reflexion que el propio colectivo desarrollo a partir
del movimiento social para promover el reconocimiento de sus derechos civiles. El
Movimiento de Vida Independiente surgi6é a mediados de los afios 60, principalmen-
te en los paises anglosajones, Estados Unidos y Gran Bretafia. Su objetivo principal
era entonces sacar a las personas con discapacidad de los hospitales e instituciones,
incluso de sus propias casas, en donde se hallaban recluidas, para devolverlas a una
vida de participacion en la comunidad. Fue impulsado por personas con discapaci-
dad desde sus organizaciones civiles, las universidades y las asociaciones de vetera-
nos de guerra. Este movimiento pronto puso en evidencia que la discapacidad era
un tema que escapaba de la exclusiva esfera del conocimiento médico, reivindicando
la necesidad de ser tratada como un tema de derechos, discriminacion y exclusion
social (Aguila, 2007: pp. 42-43).

Siguiendo la corriente de la lucha por los derechos civiles de las minorias y
las reivindicaciones de colectivos tradicionalmente marginados como las mujeres
y las personas de raza negra, se desarrolld una concepcion de la discapacidad que
situaba por vez primera el problema, no en las deficiencias y limites funcionales del
individuo, sino en el disefio deficiente y limitado de una sociedad incapaz de garan-
tizar que todos sus ciudadanos disfrutaran de las mismas oportunidades. Tal es el
paradigma del modelo social britanico de la discapacidad® que nacidé como respuesta a
la segregacion a la que el Estado del Bienestar sometia a las personas con discapa-
cidades severas, cuando las recluia en instituciones «especiales», como residencias,
para asegurarles cuidados. Soluciones asistencialistas de este tipo, en realidad, sélo
acentuaban la situacion de dependencia de estas personas y su falta de control y

6 Aunque poco conocidos en Espana, los disability studies, desarrollados sobre todo en el ambito aca-
démico anglosajon, constituyen, hasta la fecha, el corpus tedrico de este movimiento social. Son au-
tores de referencia Paul Hunt (1966), Vic Finkelstein (1980) y Mike Oliver (1990), entre otros muchos.
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decisidon con relacion a los aspectos materiales y practicos relativos a su propia vida
(Aguila, 2007: pp. 49-50).

Muchas son las consecuencias de este enfoque social para el colectivo de perso-
nas con discapacidad. Entre ellas el reconocimiento, al fin, de su autonomia moral,
al margen de que necesiten ayudas técnicas o apoyos humanos para ejercerla ple-
namente. Otra reivindicaciéon de este movimiento social es el reconocimiento del
derecho universal a disponer de estos apoyos técnicos o himanos para toda aquella
persona que los pueda necesitar en su proyecto personal de vida.” Aun asi, son toda-
via muy pocos los que disfrutan de estos derechos.?

Para el propdsito de este trabajo, el resultado mas interesante desde la aparicion
de estos nuevos paradigmas que interpretan el fendmeno de la discapacidad, es que
fue posible romper al fin el binomio enfermedad-discapacidad abriendo la posibili-
dad de situar esta faceta de la existencia humana en un lugar significativo diferente
del que habia ocupado hasta ahora.

Cualquier comunidad que presuma de ciertas garantias en la seguridad y en la
proteccion de la vida de sus integrantes, dara lugar en su seno a una variedad de
formas de ser que desafiaran los modelos establecidos de normalidad. La medida en
que la sociedad incluye esta diversidad que ella misma hace posible, es sintoma de su
capacidad de garantizar mejor el cumplimiento del propdsito protector y cooperativo
por el que se fundé. El modelo de la diversidad, segundo paradigma surgido a partir del
Movimiento de Vida Independiente, se basa en que toda vida, sea cual sea su situacion
y diversidad, tiene el mismo valor intrinseco y, por otro lado, en que todo individuo, sea
cual sea su situacion y diversidad, tiene los mismos derechos a la no discriminacién y a
la igualdad de oportunidades respecto al resto de seres humanos con los que convive.

Desde esta reivindicacion del valor de la diversidad se ha propuesto una con-
cepcion nueva de la discapacidad que evita su tradicional vision como algo negativo,
y que se fija en la riqueza que pueden aportar las personas que andan, se mueven,
se relacionan y piensan de forma diferente debido a que sus cuerpos y/o sus mentes
funcionan de forma diferente. Este discurso persigue el cambio social necesario para
que estas personas participen en igualdad de condiciones con el resto y puedan rea-
lizar sus proyectos de vida como los demas. En este enfoque estos sujetos dejan de
llamarse discapacitados y pasan a ser personas con diversidad funcional.®

7 Una de las reivindicaciones mas importantes del Movimiento de Vida Independiente es el reconoci-
miento del servicio de asistencia personal como un derecho de la persona con discapacidad. Un asis-
tente personal es una persona empleada por otra persona con discapacidad cuyo trabajo consiste en
acompanar y ayudar en aquellas tareas que el empleador no puede realizar por si mismo (Vasey, 2004).

8 En Espaifa la ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las Personas en Si-
tuacion de Dependencia (LEPA) reconoce la figura laboral del asistente personal que define en los
articulos 2, 14 y 19 (Rodriguez-Picavea, 2007). Sin embargo, la puesta en funcionamiento de todos los
derechos que deberia reconocer esta ley esta encontrando actualmente serias dificultades, por un mal
disefio heredado del habito arraigado que tienen las administraciones publicas de tratar la discapacidad
aplicando exclusiva entre el modelo médico que equipara enfermedad y discapacidad. La consecuencia
inmediata de este defectuoso disefio de la ley ha sido que, en lugar de promover la autonomia de las
personas con discapacidad, ha promovido la solicitud masiva de ayudas que perpettian la reclusion en
las familias y/o la institucionalizacion en residencias (Guzman, Moscoso y Toboso, 2010).

9 Puesto que los argumentos que justifican la utilizacion de este término me parecen en general razo-
nables, a partir de ahora iré utilizando progresivamente este término sustituyendo al de discapacidad,
conforme el lector se vaya familiarizando con ¢l. Para mas informacion sobre tales argumentos, véase
Romanach y Lobato, 2005.
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Bajo el paradigma del modelo médico toda diversidad funcional es un defecto,
una tara, una disfuncion o desviacidn, algo patologico que se debe curar o reparar.
Sin embargo, se olvida con facilidad que la experiencia de vivir con un cuerpo dis-
tinto puede ser mas funcional de lo que estos prejuicios anticipan. De hecho lo es
para los que han nacido con una diversidad funcional, porque su actividad corporal
fisioldgica, sensorial, motora y mental, junto a los apoyos técnicos y humanos que
reciben habitualmente, les permiten vivir y desarrollar una trayectoria de vida. Exac-
tamente igual que cualquier persona. La discapacidad, por lo tanto, surge como re-
sultado de la interaccion del cuerpo diverso con un entorno social no adaptado a sus
capacidades, abandonando de esta manera el ambito médico en su interpretacion y
tratamiento, y adoptando el ambito social como contexto explicativo del fendmeno.

DIVERSIDAD Y BIOETICA

Las posibilidades de las ciencias biomédicas son analizadas desde la bioética, desarrollada
en su mayor parte por médicos y filésofos. Segin M? Soledad Arnau y Javier Romafiach
en su articulo «Omisiones bioéticas sobre la discapacidad» (Romanach y Arnau, 2004:
pp. 65-72) resulta incomprensible la ausencia en los debates bioéticos de posturas que
aborden los asuntos desde el punto de vista de la diversidad funcional, sobre todo tenien-
do en cuenta las implicaciones que tienen para las personas que viven esta situacion.

En el ambito de la bioética se pretende establecer principios de la practica mé-
dica en asuntos como la eutanasia, la eugenesia, el aborto o la ingenieria genética,
entre otros. Estos principios, planteados desde el desconocimiento de determinadas
situaciones vitales como la diversidad funcional, estan cargados de prejuicios como
criterios de normalidad y salud que favorecen la erradicacion del que es diferente
cuando su presencia desafia sus estrechos limites.

Por ejemplo, la ciencia médica investiga técnicas, como el diagnostico prenatal y
sus tratamientos asociados, que se podrian aplicar a la alteracidén del proceso natural
de embarazo para corregir posibles desviaciones de la norma (siempre médica) de lo
que se espera de un feto «saludable», 0 a su eliminacién mediante el aborto cuando
dicha correccion no sea posible. Pero esto no significa que se controle la aparicion de
la diversidad, sino que se controla su persistencia y continuidad. Es decir, se deci-
de qué impacto va a tener el cuerpo diverso en nuestro entorno una vez que ya ha
aparecido en nuestro futuro, aunque de momento no sea mas que un embrién o un
diagnostico médico poco halagiiefio.

Estas decisiones se suelen tomar, en parte, atendiendo a prejuicios negativos
en cuanto al cuerpo diverso, poco sensibles a la posibilidad de que una persona asi
pueda vivir tan feliz como cualquier otra. Los padres que saben que su futuro hijo va
a vivir con una diversidad funcional deberian recibir la informacién mas completa y
veraz antes de considerar la opcion de abortar, de lo contrario su decision en libertad
quedara intoxicada por una informacién tendenciosa. Un niflo con diversidad fun-
cional probablemente lo tenga mas dificil en un mundo que no se ha disefiado para
él, pero con los apoyos adecuados puede disfrutar de las mismas oportunidades que
cualquiera para ser feliz. Que su vida sea considerada digna no depende tanto de la
ciencia médica, sino de las comodidades técnicas y apoyos humanos disponibles en
su entorno, que le resulten utiles para adquirir las capacidades necesarias para reali-
zar su proyecto personal de vida.
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CONCLUSIONES

En la primera parte de este trabajo he presentado el modelo de la discapacidad basado
en la marginacién y la prescindencia que oper6é durante la mayor parte de la historia.
A continuacion, he analizado el surgimiento de la mirada médica aplicada a este fendéme-
no. La investigacién clinica y las medidas de salud publica contribuyeron al espectacular
avance de la medicina del que disponemos actualmente. Pero, como contrapartida, el
paternalismo médico empezd a controlar areas del espacio social que no le correspon-
dian en exclusiva. El control de la vida de las personas con discapacidad fue uno de ellos.

Este modelo médico-rehabilitador sitia el problema en el sujeto, aunque sos-
tiene que su situacion no es irreversible y que depende de la tecnologia disponible y
de la voluntad del paciente. El restablecimiento de un modelo de normalidad ideal,
sobrevuela continuamente la esperanza del sujeto bajo el paradigma rehabilitador, el
cual se ve obligado a someter cualquier proyecto de vida al descubrimiento de una
«cura» para su «defecto» o «disfuncion». La razéon médica prevalece sobre la dimen-
sidén social de la discapacidad que la trataria como un aspecto mas del ser humano,
no una desviacion de la norma.Y mientras se investiga esa posible cura, el complejo
sanitario procede a la institucionalizacion del individuo con diversidad funcional,
como, por otra parte, se suele hacer con los colectivos que cuestionan los principios
sociales, como los criminales o los locos (Foucault, 1996).

Finalmente, la labor de los investigadores se dota de herramientas como la es-
terilizacion o el aborto que, sin necesidad de encontrar una cura, proporcionan un
atajo hacia esa normalidad idealizada aliviando el sufrimiento a las familias, y de car-
gas a la sociedad. No deja de ser paradodjico que, finalmente, el estatuto del enfermo,
que fue tomado como una puerta trasera hacia la inclusion social, rescatara del viejo
modelo de prescindencia de la Antigiiedad Clasica la idea de la eugenesia para solu-
cionar un problema que nunca se habia resuelto asi, y que jamas se habia planteado
en su territorio natural de debate. Las promesas de la medicina terminaron siendo
como una travesia por un desierto de espejismos en forma de esperanzas, en el mejor
de los casos; en el peor, termind siendo una justificacion mas para la eliminacion.

Cuando ambos conceptos estaban unidos bajo la mirada médica de los siglos XIx
y XX, las diferencias organicas y funcionales eran un aspecto mas de la enfermedad que
debia ser curada. La sustitucidén de su causa religiosa por una cientifica y, en principio,
reversible hizo posible la interpretacion de la discapacidad como una enfermedad croé-
nica, y la saco6 del ostracismo a la que habia estado sometida en etapas anteriores. Pero
el paraguas de la autoridad médica se habia fundado en su institucién como tnico juez
e interprete de la salud del paciente, en la reduccion del estatuto del enfermo a mero
soporte de la patologia, y en la falsa identificacion de lo sano con lo normal. El refugio
de la enfermedad se transformé en una trampa para el diverso funcional.

La existencia de personas con funciones organicas y anatéomicas diferentes de-
beria haber sido lanzada contra los limites significativos de lo que se consideraba
normal. Era el uso de cierto concepto de salud como norma lo que deberia haber
sido cuestionado, en lugar del sujeto diverso. En lugar de ello, se lo convirtié en un
problema médico, demorando un par de siglos el necesario debate.

Bajo el modelo de la diversidad, surgido a partir del movimiento social a favor
de los derechos civiles de personas con diversidad funcional, la enfermedad y la
diversidad funcional son realidades distintas, que comparten un mismo espacio de
manifestacion: el cuerpo.

68



Francisco GUZMAN CASTILLO

En este modelo el rol del médico se limita a la interpretacién de la dimension
anatomica y funcional del cuerpo del sujeto y a la proposicion de distintos cursos de
accion, dadas tales condiciones, cuando sea preciso. El criterio del profesional sanita-
rio se basa en principios de estabilidad organica y funcional que son culturales y que
se discuten en foros como la bioética. Pero tales principios pueden y deben estar dis-
puestos a cambiarse a la luz de la emergencia de cuerpos diversos. Lo contrario signi-
fica someter a las personas diferentes a procesos de homogeneizacion, bajo pretexto
de velar por su salud, que los hostigan y presionan para que se adapten a la norma
social, aunque paguen por ello un alto precio que puede llegar a ser la propia vida.

La diversidad funcional es una cara en esta construccion poliédrica que constituye
la concepcidn de nuestro cuerpo, y la enfermedad es otra cara distinta. Ambas caras se
cortan en una arista de realidades compartidas posibles, en forma de enfermedades que
implican diferencias organicas o funcionales. Sin embargo, cada cara mira en direcciones
diferentes: la diversidad hacia la ampliacion de los limites de la inclusién en el marco
social, y la enfermedad hacia el logro de la estabilidad funcional y organica.
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