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INTRODUCCION

El trabajo que se presenta aqui, para ser evaluado como una tesis doctoral en Sociologia y en
formato de compendio de articulos, recoge los principales resultados de una investigacion
iniciada el afio 2007. Lo que comenzo originalmente como un proyecto de tesis, con los afios se
ha ido ampliando hacia toda una linea de investigacion, desde la cual se han ido desplegando
nuevos y apasionantes interrogantes. Por lo tanto, no se trata de un trabajo definitivo y cerrado
sobre el tema que se plantea sino mas bien una sintesis y evaluacion de lo hecho hasta ahora,

desde la cual espero poder seguir avanzando de una manera mas solida en los préximos afios.

Esta tesis es el producto de un largo proceso de exploracion, con sus idas y venidas, asi como
periodos de pausa y cambios de rumbo incluidos, adaptindose asi a las cambiantes
circunstancias personales y sociales que han ido acompafiando el proceso. Sin embargo, a pesar
de todos esos giros, hay una cosa que no ha variado a lo largo de todos estos afios y ha sido la
inquietud de partida; el motor que ha estado en todo momento detras del proceso de busqueda
que si bien ha ido variando en forma de diferentes matices, ha mantenido un interrogante

fundamental: ;jcomo podemos explicar el activismo de las mujeres con discapacidad?

Para situar como surge, desde donde y como y porqué esta pregunta de partida va
evolucionando a lo largo de la investigacion, la presentacion de la investigacion se inicia con un
capitulo independiente titulado "Una reflexion epistemoldgica”, que a su vez estd compuesto
por dos apartados: el desarrollo de un marco tedrico sobre epistemologia en la investigacion
social, desde las tres areas en que las que se asienta esta tesis (la sociologia critica, el feminismo
y el modelo social de la discapacidad) que al final, se sintetiza en forma de "marco de
referencia”", para indicar los parametros en los que ha ido avanzando la investigacion.
Seguidamente, se da un relato detallado del camino especifico seguido en esta investigacion,
poniéndolo en contexto con ese marco epistemoldgico previamente esbozado. En ese relato se
van destacando los acontecimientos y decisiones clave que han ido marcando la investigacion,

asi como su concrecion en forma de los articulos que forman parte del compendio.

Es ya en el segundo bloque donde se presentan los articulos que forman parte del compendio, a
través de un resumen de las ideas y argumentos clave que se van desarrollando en cada uno de
ellos, acompaifiandolos de explicaciones adicionales cuando se considera relevante para la
comprension del hilo conductor de la investigacion. Ese hilo conductor se articula en base a los

tres grandes temas que subyacen en esta tesis:

a) un analisis del activismo internacional de las mujeres con discapacidad

——
| —
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b) una reflexion tedrica de las potencialidades del enfoque de la interseccionalidad para el
analisis de ese activismo, aplicandolo al caso concreto de la violencia de género contra las

mujeres con discapacidad

¢) un analisis de los cambios que genera el contexto de post-austeridad al activismo de las
personas con discapacidad, poniendo una especial atencion al caso especifico de Espafia, con

unos apuntes finales sobre como se generan nuevas tensiones con el movimiento feminista

Seguidamente, se presentan las conclusiones de la investigacion, poniendo en relacion aquellos
elementos mas relevantes que han ido emergiendo a lo largo de los capitulos previos y
apuntando hacia los dilemas, contradicciones y paradojas que van surgiendo al ir estableciendo

esas relaciones, teniendo en cuenta, principalmente, sus implicaciones politicas.

Finalmente, y antes del listado de las referencias bibliograficas citadas a lo largo de este texto,
se incluye un capitulo con las referencias completas de los articulos que forman parte del
compendio, indicando el indice de impacto de las revistas en las que han sido publicados y
listando todos los articulos, libros, trabajos académicos, bibliografias docentes e informes en los

que se citan cada uno de ellos.

Los articulos originales, tal y como han sido publicados en las respectivas revistas, se adjuntan

al final de este documento, como anexo.

10

——
| —



El activismo de las mujeres con discapacidad Miriam Arenas Conejo

I. UNA REFLEXION EPISTEMOLOGICA

A) EL MARCO TEORICO

the more radical and/or controversial the findings of a
particular piece of social research appear to be the more
the methodology upon which they are based will be
examined (Barnes 2001, 11)

La cuestion del lugar que debe ocupar el sujeto investigador en el proceso de investigacion ha
sido un constante objeto de reflexion en las ciencias sociales en general, y en la sociologia en
particular. En torno a esa cuestion se han ido desarrollando multiples posicionamientos que en
términos generales - y sin tener en cuenta las posturas mas positivistas -, se moverian entre la
tradicion weberiana que defiende la distincion entre hechos y valores (entre el cientifico y el
politico), y la de corte marxista que orienta el esfuerzo a construir conocimiento asumiendo la

imposibilidad de dicha separacion.

La investigacion aqui presentada se aproxima mas a esta tltima tradicion, asumiendo que todo
acto de conocimiento (especialmente en el ambito de las ciencias sociales) implica un
posicionamiento politico (ya sea explicito o no) respecto a la tematica investigada. En este
sentido, tanto la calidad como la legitimidad (ética) del conocimiento producido, pasarian como
minimo por una explicitacion del posicionamiento de la persona investigadora tanto en relacion
al tema en cuestion como a los otros sujetos que participan en la investigacion, asi como de las
condiciones objetivas (con sus posibilidades y limitaciones) en las que se ha producido ese

trabajo.

Este capitulo tiene como objetivo desarrollar ese ejercicio de reflexividad y contextualizar el
trabajo de investigacion en el que se basan los articulos adjuntos. No obstante, siendo los
debates epistemologicos y metodoldgicos un elemento central de las tres areas de conocimiento
que informan esta tesis (sociologia, estudios feministas y estudios de la discapacidad), dicho
ejercicio de reflexividad se inicia con una pequeiia revision conceptual de algunos debates clave

en cada area.

11
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1. La teoria critica como punto de partida

La tradicién marxista, que asume la imposibilidad de elaborar conocimiento distanciado de un
posicionamiento politico, ha dado forma a lo que se conoce como teoria critica, un enfoque
ampliamente desarrollado desde la sociologia. De las diferentes corrientes y autores dentro de
esta misma tradicion, destacaremos aqui tres elementos basicos que tienen que ver con la
dimension epistemoldgica y que como se mostrara mas adelante, han dado lugar a algunos de
los debates fundamentales en los estudios feministas y los de la discapacidad. Se trata de: la
dimension normativa de la teoria critica y sus limitaciones (Burawoy, 2005; Boltanski 2011;
Fraser 2013), la distincion entre teoria y ciencia, neutralidad y objetividad (Wright Mills 1987,
Bourdieu, 1994; De Sousa, 2006; Olin Wright 2008;) y el lugar social desde el cual se genera el
conocimiento (Burawoy, 2005; De Sousa, 2006).

1.1. La dimension normativa de la teoria critica y sus limitaciones

En su analisis sobre las diferentes formas de poner en practica la sociologia, Michael Burawoy
(2005) sitaa a la sociologia critica como aquella que tiene por objetivo examinar los sesgos y
silencios, los cimientos explicitos e implicitos, normativos y descriptivos de lo que ¢l denomina
la "sociologia profesional". Es decir, preguntarse por el ";para quién?" y el ";para qué?" de la
investigacion, mediante un ejercicio constante de reflexividad. Se trata de una forma de hacer
sociologia con un elevado componente normativo y fundamentalmente orientado a la apertura
de debates en la propia disciplina. Luc Boltanski (2011) plantea igualmente que el objetivo de la
teoria critica es la "reflexividad" desde la normatividad: al asumir un juicio critico sobre el
orden social, se abandona cualquier pretension de neutralidad para alinearse, en cambio, a favor
de los agentes involucrados en las luchas emancipadoras y hacia el cambio social:

It can or even must (...) grasp the discontent of actors, explicitly consider them in the very labour of

theorisation, in such a way as to alter their relationship to social reality and, thereby, that social reality
itself, in the direction of emancipation (2011, 4-5).

Este tipo de compromiso politico, segin Nancy Fraser (2013), no deberia significar una
adhesion incondicional con esos movimientos sociales, sino que esa identificacion e intereses

son lo que deberian informar las cuestiones que se plantea la investigacion.
1.2. De la teoria a la ciencia y de la neutralidad a la objetividad

Entre la neutralidad y el dogmatismo que, segin Burawoy (2005), es la patologia propia de la
sociologia critica, se plantea la necesidad de construir formas de objetividad no neutrales. Asi,

Erik Olin Wright (2008), por ejemplo, se refiere a la importancia de construir conocimiento

12
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desde las ciencias sociales criticas para proporcionar herramientas objetivas que puedan ser
realmente relevantes para los proyectos colectivos de lucha contra la opresion, evitando
quedarse simplemente en una lectura critica o filosofia social de la realidad. Unas tensiones
entre compromiso politico, ciencia y objetividad que también son sefialadas por Boaventura de
Sousa Santos:
Vamos a discutir como podemos, en lo que respecta a la ciencia, ser objetivos pero no neutros; cémo
debemos distinguir entre objetividad y neutralidad. Objetividad, porque poseemos metodologias propias de
las ciencias sociales para tener un conocimiento que queremos que sea riguroso y que nos defienda de

dogmatismos; y al mismo tiempo, vivimos en sociedades muy injustas en relacion a las cuales no podemos
ser neutrales. Debemos ser capaces de efectuar esta distincion, que es muy importante (2006, p.18).

(Y como se construye esa objetividad no neutral? Sin abandonar la reflexividad sobre el trabajo
que se realiza, seria necesario incorporar también una actitud de autovigilancia respecto al
propio posicionamiento en relacion a la tematica investigada y al punto de vista desde el que se
analiza. Para Charles Wright Mills, el trabajo intelectual debia construirse a partir del mismo
gjercicio sobre el que se sustenta su propuesta de "imaginacion sociologica": elaborando la
relacion entre la biografia, la estructura social y la historia del propio sujeto investigador. Es
decir, la persona investigadora deberia construir su analisis partiendo de su propia experiencia,
pero también de suposicion social y académica, como sefiala Pierre Bourdieu con su concepto
de objetivacion participante:

Lo que debe ser objetivado no es (s6lo) el individuo que hace la investigacion en su idiosincrasia biografica

sino la posicion que ocupa en el espacio académico y los sesgos implicados por el punto de vista que adopta
en virtud de estar "off-side" o "fuera del juego" (horsjeu) (Bourdieu y Wacquant, 1994, 115)

Eso si, para Bourdieu, el objetivo de dicho ejercicio seria transcender la propia biografia, para

evitar caer no ya en el dogmatismo, sino en el narcisismo o el relativismo.

1.3. El lugar social desde el cual se genera el conocimiento

Como hemos visto, desde la tradicion critica se plantea el ";para qué?" y el ";para quién?" de la
investigacion, asi como el lugar que ocupa la persona investigadora en relacion al tema y el
enfoque de la investigacion. Pero s6lo mas recientemente ha empezado a preguntarse por el
"desde donde" se genera el conocimiento. Convencionalmente se ha asumido que éste se elabora
desde el ambito cientifico y/o académico, lo que implica reproducir una relacion de poder entre

los sujetos investigadores y aquellos sujetos investigados, a los cuales paraddjicamente pretende

13
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contribuir en su proceso de emancipacion desde esa posicion. Para romper estas dindmicas se
han planteado otros enfoques epistemologicos que, sin alejarse por completo de la teoria critica,

proponen un desplazamiento del punto de partida de la construccion del conocimiento.

Burawoy (2005), por ejemplo se refiere a la sociologia publica como aquella que en lugar de
trabajar desde los debates académicos, se preocupa de abrir o ampliar nuevos campos de
investigacion, partiendo de la relevancia politica y social de la propia tematica. El tema de
analisis ya no son Unicamente las luchas emancipadoras, como es en el caso de la teoria critica,
pero si que situa como prioridad los "problemas sociales y politicos" por delante de los
"problemas académicos", difuminando asi la distincion entre "problema sociologico" y
“problema social” planteada por Peter L. Berger (1986). Por su parte, Boaventura de Sousa
Santos (2006) se refiere también a la sociologia de las ausencias y de las emergencias, es decir,
al ejercicio de visibilizar temas ausentes en los entornos académicos y a la posibilidad de
incorporar conocimiento sobre esos temas producidos desde los movimientos sociales: creando
nuevas areas de conocimiento sin necesidad de empezar desde cero, sino mediante ejercicios de
traduccion de saberes ya existentes en la sociedad.
La razon que es enfrentada por la Sociologia de las Ausencias torna presentes experiencias disponibles,
pero que estan producidas como ausentes y es necesario hacer presentes. La Sociologia de las Emergencias
produce experiencias posibles, que no estdn dadas porque no existen alternativas para ello, pero son
posibles y ya existen como emergencia (...) es traducir saberes en otros saberes, traducir practicas y sujetos

de unos a otros, es buscar inteligibilidad sin “canibalizacién”, sin homogeneizacion (De Sousa 2006, p. 31 -
32).

1.4. En sintesis

El compromiso politico del que arranca la teoria critica, se traduce en una forma de hacer
investigacion de caracter normativo que, para evitar caer en el dogmatismo, debe elaborar
formas de objetividad no neutrales y transformarse en un conocimiento cientifico relevante para
las luchas emancipadoras que dice apoyar. Para ello es imprescindible llevar a cabo una
constante practica reflexiva sobre el trabajo que se realiza y sobre la propia posicion que se
ocupa como investigador/a, siendo este el punto de partida pero no el fin de la investigacion. No
obstante, para ser coherentes con el propdsito emancipador de la investigacion también se ha
destacado que no se deberia perder de vista que una cuestion que pueda ser muy relevante
académicamente, no siempre lo es socialmente y a la inversa; y también que, producto de esas
problematicas sociales hay muchos saberes elaborados al margen de la academia (desde la
sociedad civil organizada), que la investigacion deberia aprovechar para traducirlos a

conocimientos cientificos.

14
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2. El feminismo del punto de vista

Bajo la influencia de la teoria critica, los estudios feministas también se han cuestionado los
conceptos de objetividad y verdad, ya sea proponiendo una mejora del método cientifico con el
objetivo de corregir su androcentrismo o bien renunciando directamente a cualquier posibilidad
de crear conocimiento objetivo. Nos centraremos ahora Unicamente en las primeras, que no
cuestionan la posibilidad de generar conocimiento desde las ciencias sociales: se trata
principalmente de las teorias del conocimiento situado (situated knowledge) o del feminismo

del punto de vista.

Al igual que se sefialaba desde la sociologia critica, estas autoras resaltan la influencia de la
posicion social del agente epistémico sobre el conocimiento que genera, teniendo en cuenta
cualquier variable social (el género, la clase, la raza, la etnicidad, la orientacion sexual, las
condiciones fisicas y mentales, etc.). Bowell (2011) sefiala que segun estas teorias, la posicion
social puede afectar a nuestro acceso al conocimiento (aquello que somos capaces de llegar a
conocer y lo que se nos permite 0 no conocer) y a nuestras practicas epistémicas (como
entendemos el mundo y como se nos presenta a través de la experiencia). No obstante, a partir
de esta asuncion se desarrollan dos corrientes: la primera, que reivindica la existencia de
determinadas posiciones sociales con un acceso privilegiado a la verdad, y una segunda que
contempla la verdad como el resultado de un proceso dialdgico entre las multiples posiciones
que ocupa un mismo sujeto, o bien entre distintos sujetos que estan ocupando posiciones
sociales diferentes (Bowell 2011). Veamos a continuacion las caracteristicas principales de cada

una de estas variantes.

2.1. La opresion como posicion privilegiada para acceder al conocimiento

La corriente que defiende la existencia de un punto de vista privilegiado para conocer la
realidad, se sustenta sobre el concepto del punto de vista del proletariado que Georg Lukacs
desarroll6 a partir de las tesis hegelianas sobre el amo y el esclavo, una vez adaptadas por Marx
y Engels al analisis de la lucha de clases. Desde este enfoque se considera que el lugar
epistémico privilegiado para entender la opresion y la injusticia es la ocupada por el
esclavo/proletariado, ya que como los grupos dominantes son incapaces de interrogar su
situacion aventajada y ver como ésta influye sobre su vision del mundo, su posicion social
acaba convirtiéndose en una desventaja epistemologica (Harding 1993). Por tanto, el

conocimiento se produciria s6lo desde las posiciones de opresidon, por lo que una persona no
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afectada individualmente por esa situacion no estaria legitimada para investigar sobre esa

realidad.

No obstante, esta corriente va mas alld: por un lado (incorporando la influencia marxista), se
destaca que son las mujeres que viven en una mayor situacion de desventaja las que ocuparian la
auténtica posicion de privilegio; por otro lado, no se refieren a esa posicion tanto como un
objeto de conocimiento en si mismo, sino como el lugar desde el cual poder acceder a nuevas
preguntas, como experiencias de vida desde las cual arrancar la investigacion. En este sentido,
las narrativas personales de mujeres han funcionado tradicionalmente como un ejercicio de
autoafirmacion de la propia identidad con el que han podido ofrecer un relato mas real de sus
propias vidas y cuestionar los estereotipos y los mitos originados desde las posiciones de poder
politico y social. Sin embargo, no constituyen en si mismos un punto de vista, es necesario
ponerlos en relacion a un proyecto de lucha colectiva como es el feminismo, que acabe

arrojando luz sobre las relaciones sociopoliticas en las que esas vidas estan enredadas.

Por lo tanto, desde la teoria del punto de vista no se afirma que la perspectiva de la realidad
derivada de esa posicion sociohistorica de desventaja otorgue un privilegio epistémico
automatico ni tampoco que exista un sujeto de conocimiento esencializado, sino que como
plantea Sandra Harding consiste en partir de las vidas de las mujeres para mejorar el
conocimiento de la sociedad en su conjunto:
It is because the conditions of women’s lives are worse than their brothers’ in so many cases that women’s
lives provide better places from which to start asking questions about a social order that tolerates and in so
many ways respects even values highly the bad conditions for women’s lives (women’s double-day of

work, the epidemic of violence against women, women’s cultural obligation to be “beautiful”, and so on)
(1993, p. 50 -60).

Por lo tanto, las experiencias de los grupos marginalizados son el punto de partida de nuevas
preguntas, problemas cientificos y agendas de investigacion que fuerzan a examinar las
creencias y prejuicios de los grupos dominantes en la sociedad y de aquellas lecturas de la

realidad que previamente eran consideradas como conocimientos neutrales (Bowell 2011).

2.2. El conocimiento como la suma de puntos de vista

Si bien, las primeras autoras que trabajaban con las teorias del punto de vista daban una gran
relevancia a la experiencia colectiva, pero progresivamente se ha ido viendo que definir qué
grupo comparte una misma experiencia de opresion es una tarea controvertida en si misma: las

personas que se identifican como parte de un mismo colectivo o categoria, pueden estar
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posicionadas de manera muy diferente en relacion a un amplio abanico de divisiones sociales
(clase, género, capacidades, sexualidad, momento en el ciclo de la vida, etc.), a la vez que
personas con posicionamientos o identidades similares pueden tener valores sociales y politicos
muy diferentes (Yuval-Davis 2012). Es decir, las posiciones sociales son siempre polifacéticas,
interseccionales, cambiantes ¢ incluso contradictorias en si mismas:

So the logic of the directive to “start thought from women’s lives” requires that one start one’s thought

from multiple lives that are in many ways in conflict with each other, each of which itself has multiple and
contradictory commitments (Harding 1993, p. 66).

Por otro lado, la insistencia en un tnico punto de vista privilegiado puede acabar conduciendo a
la "olimpiada de opresiones" para ver cual es la situacion de mayor desventaja posible. Para
superar estas contradicciones, Yuval-Davis propone que el grupo desde el cual se elabora el
punto de vista no deberia estar vinculado necesariamente a una identidad y/o posicion social,
sino también a cualquier otra practica social como: pertenecer a una misma red, formar parte de

una misma comunidad politica o participar en una comunidad epistémica’.

Este enfoque tendria algunas ventajas respecto a las primeras propuestas del conocimiento

situado (Stoetzler y Yuval-Davis 2002; Yuval-Davis 2012):

- mantener la tension entre el plano individual y el colectivo: asumiendo que la posicion
social influye pero nunca determina las experiencias y percepciones de una persona, y
aceptando que la identidad no es nunca una realidad coherente y unitaria sino multiple

y heterogénea.

- desplazarse de una politica de la identidad a otra transversal (teniendo en cuenta las
multiples combinatorias que pueden darse entre posicion, identidad y valores), al
construir el conocimiento situado desde las practicas sociales y no solo desde la

posiciones sociales de los sujetos.

- aceptar que el sujeto del feminismo emancipador puede ser también el sujeto de
cualquier otro proyecto de conocimiento emancipador, mediante coaliciones y practicas
dialogicas basadas en la igualdad de diferencias: posiciones siempre accesibles a

cualquier persona que desarrolle una serie de habilidades y actitudes’.

! Espacio de acceso colectivo al conocimiento en los que son los valores politicos son los que articulan el grupo mas
que la posicion en cuanto a los diferentes ejes de poder o culturas.

% Segun Harding (1993) algunas de estas habilidades serian: conocer (escuchar) la historias, logros, preferencias y
esperanzas de las personas marginalizadas; "poner el cuerpo" a favor de "sus" causas como si fueran las "nuestras";
analisis critico de las creencias y practicas institucionales que sistematicamente les sitiian en situacion de desventaja;
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Yuval-Davis (2012) introduce ademas dos herramientas basicas para el conocimiento situado
desde este paradigma complejo e interseccional. Por un lado, la "imaginacion situada" como el
gjercicio que engloba ciertos momentos de rooting (conocimiento reflexivo acerca del propio
posicionamiento e identidad) con otros de shifting (ponerse en el lugar de esas otras personas
con las que se dialoga y que son diferentes). Y en aquellas situaciones en que no sea posible
vincular el punto de vista a un contexto politico y de concienciacion determinado, se puede
elaborar la posicion del outsider within propuesto por Patricia Hill-Collins: intermedia entre el
outsider y el insider, desde la cual adquirir una "doble vision" mediante un ejercicio constante

de "autoreflexion" y "autocritica" (Yuval-Davis 2012).

Con esta nocion dialogica de la verdad, Yuval-Davis plantea una propuesta contra lo que
denomina la "tolerancia represiva" del relativismo epistemoldgico: una verdad concebida como
algo inestable, abierta a diferentes lecturas y que no es propiedad exclusiva ni de las élites

hegemonicas ni de ninglin grupo identitario en particular’.

2.3. En sintesis

Bebiendo de la tradicion de la teoria critica, el feminismo del punto de vista puso al descubierto,
sin embargo, al androcentrismo latente en esta manera de entender la investigacion. Asi, si
siguiendo la tradicion marxista asumimos que existen determinadas posiciones sociales mas
privilegiadas para acceder al conocimiento, el feminismo del punto de vista concluye que esta
seria la de las mujeres en mayor situacion de desventaja ya son éstas las que viven en una mayor
situacion de opresion. Se considerara como idonea esa posicion no tanto para centrarse
unicamente en sus vidas, si no por el tipo de preguntas que pueden plantearse y los estereotipos
y prejuicios que pueden cuestionarse desde ese punto de vista en relacion al conjunto de la

sociedad.

Por tanto, si para la construccion de ese conocimiento objetivo no neutral hay que tener en
cuenta el punto de vista del sujeto investigador, no se puede obviar que ese sujeto siempre esta
atravesado por multiples ejes de opresion/privilegios, entre ellos el de género. De lo contrario,
estaremos cayendo en una homogenizacion ficticia de la experiencia de la opresion, en lugar de
entender su caracter interseccional. Por tanto, no podemos asumir que todas las personas que

comparten una misma identidad, posicion o categoria social tienen una vision del mundo similar

reflexion autocritica para descubrir como uno/a mismo/a inconscientemente participa en la generacion de esa
situacion de desventaja, etc.

3 También se destaca la importancia de incorporar el conocimiento generado desde las posiciones dominantes, ya que
al infravalorarlo, se corre el riesgo de potenciar una actitud de vigilancia sobre los elementos marginales mientras que
los centros hegemonicos se mantienen en la opacidad (Yuval-Davis 2012).
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a partir de la cual construir un punto de vista a la vez que, podriamos encontrar otros grupos
sociales articulados en torno a elementos relacionales, ideoldgicos o cognoscitivos pero muy
heterogéneos en cuanto a categorias sociales y/o identitarias, desde los cuales también se podria
elaborar una forma de conocimiento situado. El punto de vista o posicion epistémica puede
construirse entonces desde la practica social y no necesariamente desde la identidad o la
posicion social. Se abre asi la posibilidad de contribuir a la produccion de conocimiento
emancipador a cualquier persona, aunque no forme parte del colectivo de personas en situacion
de opresion, accesible mediante la autoreflexion y la autocritica constantes que permitan
desarrollar la "doble vision" del outsider within; o mediante la "imaginacion situada", con la que
se pueden establecer dinamicas de didlogo y coaliciones entre diferentes proyectos
emancipadores, mediante un ir y venir entre la propia identidad (rooting) y la de las otras
personas con las que se construye ese conocimiento situado (shifting). La posicion del sujeto
investigador, por tanto, continia siendo un elemento central, pero desde una comprensiéon mas
compleja sobre los procesos de construccion de esas posiciones, capaces de albergar mayor

transversalidad y heterogeneidad.

3. El modelo social de la discapacidad y la investigacion emancipadora

La teoria critica llega a los estudios de la discapacidad a través de lo que se conoce como el
modelo social britanico, desarrollado entre la década de los 80 y los 90 del pasado siglo. Este
modelo forma parte de una familia de aproximaciones a la discapacidad de tipo sociocontextual®
que fue surgiendo en diversos paises a partir de los 70 como resultado del acceso creciente de
las personas con discapacidad a la educacion y a su politizacion. Estos enfoques comparten el
rechazo a un analisis individualista de la discapacidad, situandola en un contexto social mas
amplio, marcados ademas por un compromiso politico con las Iuchas a favor de la inclusion
social de las personas con discapacidad y de la eliminacion de las barreras que les oprimen

(Shakespeare 2006).

Critical theory has greatly influenced Disability Studies and has led to a preference in this field for social
theory that is so interlinked with social practice, that the truth or falsity of the theory can be partially
determined by whether it can be transformed into action — particularly of the kind that leads to important
shifts of power (Beckett 2006, 6)

* En esta familia Shakespeare (2006) sitia otras aportaciones paralelas e incluso previas a lo que denomina la
“ortodoxia del modelo social”, desarrolladas tanto en el Reino Unido como en otros territorios, como por ejemplo,
algunas reflexiones realizadas desde la sociologia de la medicina, las teorias de la normalizacion y
desinstitucionalizacion (vinculadas a la discapacidad intelectual), el modelo del grupo minoritario (procedente de
Estados Unidos) o el modelo relacional (desarrollado en paises escandinavos).
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Lo que diferenciara de manera mas clara al modelo social britanico del resto sera la distincion
conceptual entre la dimension biologica (impairment) y la social (disability) de la discapacidad,
redefiniendo esta ultima como una forma de "opresion social". Inspirandose en la distincion
entre sexo y género trazada desde el feminismo, el modelo social quiso desnaturalizar la
opresion social experimentada por las personas con discapacidad: el origen de los problemas ya
no habia que buscarlo en sus cuerpos y/o mentes, sino en un entorno social, politico y
economico que las oprimia (disablement) por poseer determinadas caracteristicas biologicas
(impairments). Aunque, como veremos mas adelante, esta categorizacion no ha estado exenta de
controversias, subvertir la idea de que la discapacidad es una cuestion tinicamente bioldgica por
la de que es un asunto fundamentalmente social fue, segiin Thomas Shakespeare:

one of the bravest and most transformative moves in the history of political thought, because it goes against
deep-seated intuitions and appears to defy logic (Shakespeare 2006, 31)

Asimismo, esta conceptualizaciéon tuvo importantes repercusiones para la movilizacion de las
personas con discapacidad: por un lado, ayudando a establecer un objetivo politico claro para el
movimiento (la eliminacion de las barreras) y por otro lado, facilitando el empoderamiento de
las personas con discapacidad, al convertir en un problema colectivo lo que hasta ese momento
se habia considerado una cuestion fundamentalmente personal e individual (Shakespeare 2006).
Asi, una conceptualizacion originada desde el activismo, acabo siendo adoptada por algunos
investigadores, dando lugar a toda una nueva linea de trabajos académicos, los cuales, a su vez,
ponian su trabajo al servicio de las luchas contra la opresion encabezadas por el movimiento de
personas con discapacidad (Mercer 2004):
Grass roots organisations controlled and run by disabled people (...), provided the fertile ground for
disabled activists to explore and reconfigure the concept ‘disability’. These ‘organic intellectuals’ (...)
produced an impressive body of work which formed the bedrock for both the politicisation of disability and
the development of disability studies in the UK and beyond during the 1990s and early 2000s. (...) Drawing

on both personal experience and sociological insights, these writings posed a direct challenge to
conventional thinking and practice on disability (Barnes 2013, 3).

3.1. La investigacion emancipadora

El modelo social britanico se erigio en oposicion a la tradicion investigadora previa en temas de
discapacidad tanto desde la propia sociologia, como la desarrollada desde otras 4reas como la
medicina, la psicologia, la educacion especial o el trabajo social. Desde esta tradicion, la
discapacidad era entendida principalmente como una condicion individual intrinsecamente
negativa (tragedia personal), una desviacion (Parsons) o estigma (Goffman) de base biologica o

sanitaria, cuyas soluciones se orientaban hacia al individuo con discapacidad, a manos de
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expertos de la salud y/o la intervencion socioeducativa (Barnes 1998). Este corpus de
investigacion es etiquetado por los promotores del modelo social como "modelo (bio)médico o
individual" y evaluada como irrelevante para los objetivos del movimiento de personas con
discapacidad, ya que consideraban que ni reflejaba de manera precisa sus condiciones de vida,
ni reconocia las luchas que estas estaban planteando en ese momento (Oliver 1992, Barnes

2013).

En contraposicion al modelo individual, desde el modelo social se planteaba una nueva agenda
y una nueva manera de entender la investigacion. La nueva agenda se centraria en las barreras
econdmicas, culturales y del entorno a las que se enfrentan las personas con discapacidad como
son, por ejemplo: la falta de acceso a la educacion, a la informacién y la comunicacion, al
empleo, al transporte, a recursos econémicos suficientes, a los servicios sanitarios y sociales o a
la vivienda, asi como la representacion social negativa de la discapacidad que se difunde a
través de la produccion cultural y de los medios de comunicacion (Barnes, 2003). Pero como
no se consideraba suficiente cambiar el qué y el para qué de la investigacion, sino que también
se consideraba importante revisar el cémo (Oliver, 1992), se acaba dando forma a lo que se

conoce como la "investigacion emancipadora".

La investigacion emancipadora vinculada al modelo social arrancé con la propuesta de Mike
Oliver (1992) de subvertir las relaciones sociales de produccion de la investigacion y acabar con
los cuatro tipos de alienacion que se daban en la practica investigadora tipica del modelo
médico’. Pero al tratar de llevarlo a la practica, tanto el mismo Oliver (1997) como otros
autores (Stone y Priestley 1996) llegaron a la conclusion que eran unos objetivos inviables ya
que la actividad investigadora esta enmarcada por intereses no facilmente conciliables entre si°
(Stone y Priestley 1996). Asi, acabaron reformulando su compromiso hacia una meta mas
facilmente asumible para la practica investigadora: evitar que la investigacion contribuya al

desempoderamiento de las personas con discapacidad.

Para lograr este objetivo, Oliver se inspird en el trabajo de autores como Paulo Freire o Alain
Touraine para tratar de desarrollar una manera de investigar mas conectada con las vivencias
reales de los grupos en situacion de opresion, renunciando al principio de "objetividad" y a
favor de una actitud de "parcialidad consciente" (Mercer 2004). Apoyandose en el trabajo de

Jiirgen Habermas sobre los tres paradigmas de la investigacion (positivista, interpretativo y

5 En relacién al producto, al proceso, a los otros sujetos involucrados en el proceso y en relacion las personas con
discapacidad participantes: al no tener en cuenta la globalidad de su persona sino sélo determinados aspectos de
interés para la investigacion, al ser utilizada para la investigacion de otra persona que no tiene en cuenta sus propios
intereses, al imponer una determinada lectura de su propia realidad, etc.

% Los de la entidad financiadora de la investigacion, los del entorno académico en el que desarrolla su profesion la
persona investigadora y los de las organizaciones de personas con discapacidad (que también pueden ser diversos y
contradictorios entre si).
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critico), desarrollo la investigacion emancipadora distinguiéndose asi tanto del positivismo del
modelo individual/biomédico’, como del interpretativo - investigaciones que, aunque parten de
las experiencias de vida de los sujetos investigados, carece de una orientacion hacia el
desarrollo de politicas orientadas a generar un impacto en las vidas de las personas con
discapacidad- (Oliver 2002, Mercer 2004). Es decir, desde la investigacion emancipadora se
negaba que fuera suficiente “dar voz” ya que asi también existe el riesgo de caer en un relato
individualizado, por ejemplo, tratando de dar cuenta de una experiencia colectiva en base a
relatos individuales®, o recogiendo experiencias personales de "éxito adaptativo" sin distinguir
entre la posicion estructural de las personas con discapacidad y sus vivencias individuales. Por
ello, se apostaba por el uso combinado de las metodologias cuantitativas (tipicas de la tradicion
positivista) con las cualitativas (tipicas de la interpretativa), porque si bien estas ultimas
permiten conocer la vision y experiencias de las personas con discapacidad, es mediante las
cuantitativas que pueden analizarse mejor las barreras sociales y el contexto en el que tienen

lugar esas experiencias personales (French y Swain 1997).

Por otro lado, el enfoque emancipador también se distinguiria del participativo desarrollado mas
recientemente. Si bien este muestra interés por incorporar a los sujetos de investigacion en una
relacion de igualdad y trata de facilitar un espacio en el que los investigadores y las personas
con discapacidad puedan aprender mutuamente (Zarb 1992), no asume otros rasgos basicos del
modelo emancipador como son la voluntad de enfrentar las estructuras objetivas de opresion o
de poner el control de la investigacion en manos de las personas con discapacidad y/o sus
organizaciones: situando a las personas con discapacidad como co-investigadoras en cada fase
del proceso (desde el establecimiento de la agenda de investigacion) (French y Swain 1997,

Oliver 2002).

Sin embargo, la investigacion emancipadora no se define tanto por quién la realiza, sino por su
compromiso politico con el modelo social enmarcado en un contexto académico. No se
considera que haya un punto de vista privilegiado para acceder al conocimiento: se cuestiona la
figura del investigador experto, aquel que da por sentado su conocimiento sobre las necesidades,
sentimientos y conceptualizaciones de las personas participantes en la investigacion (Stone y
Priestley 1996) - en especial cuando se convierte en un “turista académico’ (Barnes y Mercer
1997)- , pero también se pone en valor su conocimiento y habilidades a la hora de proporcionar

rigor académico a las investigaciones, evitando asi caer en una simple recoleccion de relatos

7 Por sus politicas de ingenieria social, el individualismo metodolégico y la supuesta “neutralidad”.

8 Por este motivo Stone y Priestley (1996) creen que es preferible recurrir a la técnica de los grupos de discusién en
lugar de la entrevista individual.

° Utilizando la discapacidad como una mercancia de intercambio para mejorar su status y alcanzar intereses
personales.
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sobre las vidas y las barreras que experimentan las personas con discapacidad (Stone y
Priestley, 1996). Por tanto, se considerar un error pensar que las personas con discapacidad son
las unicas legitimadas para investigar sobre estos temas (Barnes 2008), porque conlleva
rechazar tanto a enemigos como a posibles amigos. Ademas la cuestion es mas compleja de lo
que pareceria a simple vista. Siguiendo a Barnes (2008), no es tan facil delimitar quién entra en
la categoria de “persona con discapacidad”, pudiéndose adscribir cualquier persona con
cualquier tipo de impedimento, a la vez que muchas personas con alguna disfuncién no se
consideran parte de ese colectivo ni miembros de un grupo oprimido. Igualmente, tampoco
podemos esperar una afinidad automatica entre diferentes personas por el simple hecho de
compartir ciertas caracteristicas (impairments); y la posible distancia que pueda haber entre la
persona investigadora y la investigada puede estar mediada por multiples variables, no s6lo por
tener o no discapacidad, sino también por la clase social, el género o el nivel educativo, entre
otras. De hecho, como afirma Kitchin (2000) ni tan sélo podemos presuponer un enfoque

emancipador en cualquier “académico con discapacidad”.

Por tanto, lo relevante en una investigacion emancipadora es que se sigan una serie de principios
basicos, que han sido recogidos de diferentes formas, como un listado (Stone y Priestley 1996')
o una serie de preguntas a plantearse por la persona investigadora (Zarb 1992'', o French y
Swain 1997'%), y con diferentes matices; pero en general, se pueden condensar en las tres
grandes lineas propuestas por Barnes (1997, 2001, 2003, 2008), para quien una investigacioén

emancipadora seria aquella que:

e mantiene una estrecha relacion con el movimiento de personas con discapacidad:
rindiendo cuentas (accountability) de su produccion -sin obviar las dificultades de
compatibilizar sus intereses con los otros agentes que intervienen en la investigacion, ya
sea del ambito académico y/o las agencias y organizaciones financiadoras-, y haciendo

accesible el conocimiento generado, utilizando mecanismos de difusion, formatos y

19 The adoption of a social model of disablement as the epistemological basis for research production; the surrender of
claims to objectivity through overt political commitment to the struggles of disabled people for self-emancipation; the
willingness only to undertake research where it will be of practical benefit to the self-empowerment of disabled
people and/or the removal of disabling barriers; the evolution of control over research production to ensure full
accountability to disabled people and their organizations; giving voice to the personal as political whilst
endeavouring to collectivize the political commonality of individual experiences and the willingness to adopt a
plurality of methods for data collection and analysis in response to the changing needs of disabled people (Stone y
Priestley 1996, 10 -11).

""" (i) ¢quién controla sobre qué se hara la investigacién y de qué manera se hard? (i) ¢hasta qué punto se ha
involucrado a las personas con discapacidad? (iii) ;qué oportunidades existen para que las personas con discapacidad
puedan criticar la investigacion e influenciar direcciones futuras? (iv) ;qué pasa con los resultados de la
investigacion?

2 () ¢promueve el control sobre los procesos de decision que afectan a sus vidas?; (ii) jaborda las cuestiones que
preocupan a las personas con discapacidad?; (iii) ¢apoya a las personas con discapacidad en sus luchas contra la
opresion y la igualdad de oportunidades y favor de una democracia participativa y plena para todo el mundo?
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lenguajes accesibles para todo el mundo, para que puedan ser apropiados por los grupos

involucrados en luchas emancipadoras.

e rechaza el positivismo sin caer en el relativismo: reconoce la existencia de una realidad
externa que puede ser estudiada, pero no aspira a encontrar verdades universales,
asumiendo que los valores de las personas investigadoras influyen en el proceso y que
toda investigacion genera un impacto social y politico. En base a esto, admite cualquier
técnica de investigacion (cuantitativa y cualitativa) e incluso la recogida de experiencias
personales, siempre que éstas se enmarquen en un analisis colectivo representativo y

que facilite su traslacion a efectos politicos.

e esté comprometida con el modelo social: lo relevante no es que la persona que investiga
tenga o no determinadas caracteristicas fisicas, sino sus valores y el compromiso de

poner su conocimiento y habilidades al servicio de las personas con discapacidad".

A pesar que el modelo social y la investigacion emancipadora tuvieron muchos seguidores,
tampoco le faltaron voces criticas entre sus propios defensores, ademas de significativos

detractores en el mundo académico. Veamos las lineas principales de esas controversias.

3.2. La cuestion de la experiencia personal y el reconocimiento de la diversidad

Aun reconociendo la relevancia del modelo social para la lucha de las personas con
discapacidad, diversas mujeres vinculadas al movimiento feminista no acababan de sentirse
comodas con la idea de que la investigacion debia centrarse basicamente en el andlisis de
cuestiones estructurales e ideoldgicas. Aplicando el principio feminista de que "lo personal es
politico", consideraban que el modelo social también debia documentar y analizar las
experiencias personales de las personas con discapacidad. En este sentido, Jenny Morris (1992),
por ejemplo, sostenia que negar un lugar mas central a las experiencias personales (con el
argumento de evitar caer en el relato de la "tragedia personal") se acaba convirtiendo en una
forma mas de opresion. Invisibilizar aquellas experiencias negativas que no tienen su causa
directa en el entorno sino en la propia condicion fisica (como por ejemplo, el dolor) genera,
segin Morris, una imagen ficticia de las personas con discapacidad como: “siempre jovenes,
fuertes y sin enfermedades”. En cambio, incorporando el analisis de las experiencias personales

se puede contrarrestar los relatos medicalizados dominantes y reformular estas cuestiones desde

'3 Aunque, como plantean Stone y Priestley (1996), en caso de que las personas que participen en la investigacion no
conozcan o no compartan el modelo social, tampoco deberia plantearse politizarlas mediante la investigacion.
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la perspectiva de las propias personas con discapacidad. Segun la autora, esta capacidad de
poder dar cuenta de las propias experiencias, tanto en positivo como en negativo, no deja de ser

una forma mas de empoderamiento y una manera de abrir un espacio a un "sujeto ausente":

if we don't express the experience of our bodies, others will do it for us. If we don't confront what we need
as a result of illness, pain, chronic conditions which inhibit our lives, then health services and support
services will continue to be run in ways which disempower us. If we don't engage in the debates about old
age then when we get there we will find that the battles we thought we had won as younger disabled people
are of no use to us whatsoever (Morris 1998, 15).

De manera similar, sin renunciar a la relevancia politica del modelo social, otras autoras como
Liz Crow, Sally French, Carol Thomas o Susan Wendell han abogado también por la inclusién
de la experiencia personal y de la propia relacion con el cuerpo, como una parte de la vivencia
de la discapacidad que no deberia ser ignorada en la investigacion (Shakespeare 2006, Pinto
2012). Asimismo, otras autoras plantearon también la necesidad de incorporar el concepto de
diversidad para tratar de superar el efecto homogeneizador de los primeros afios del
movimiento, en los que el esfuerzo estaba puesto en generalizar las experiencias y el
conocimiento al conjunto de personas con discapacidad. Un ejemplo de ello es Ayesha Vernon
(1998), quien reivindico la importancia de incorporar al analisis otras dindmicas de opresion que
también afectan a las personas con discapacidad (género, etnia, orientacion sexual, clase social,
etc.), seflalando que, en determinadas circunstancias, algunas personas con discapacidad

también puedan convertirse en opresoras.

Por tanto, sin abandonar los supuestos basicos del modelo social, las perspectivas feministas y
de la diversidad han aportado una renovada atencidn a la experiencia subjetiva de la vivencia de
la discapacidad, acompanandola de una reflexion sobre las implicaciones teodricas y politicas de
esta forma de investigacion (Pinto 2012). Como resultado, cada vez mas investigaciones
enmarcadas en el modelo social han ido incorporando la experiencia cotidiana de la
discapacidad: unos relatos que se centran tanto en recoger el testimonio de cdmo son vividas a
nivel personal las diferentes barreras (materiales y simbolicas) contra las que lucha el modelo
social, como las estrategias que utilizan las personas para adaptarse y/o combatirlas (Ville et al.
2014). Estos enfoques mas microsocioldgicos han contribuido a visibilizar formas de agencia y
resistencia que de otra forma habrian quedado ocultas, como por ejemplo, los procesos de
construccion nuevas identidades que permiten que las personas con discapacidad opongan
resistencia a los prejuicios dominantes (Watson 1998). No obstante, es importante sefialar que
estas investigaciones no siempre se enmarcan en un enfoque emancipador: adoptando los
principios basicos del modelo social y del enfoque feminista (entre otros), incluiran la

experiencia de las personas con discapacidad con una voluntad de dar visibilidad y empoderar,
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pero sin que esto vaya siempre acompafiado de un modelo de co-investigacion o de una cesion
del control sobre la investigacion por parte de las personas investigadoras. Por otra parte, si bien
el modelo social ha incorporado algunas de estas criticas realizadas desde el feminismo (Mercer
2004), como veremos mas adelante, estos enfoques mas centrados en la diversidad sin un claro
objetivo politico, también han sido cuestionados por algunos defensores del modelo social, por
haber debilitado y fragmentado al movimiento social de personas con discapacidad (Sheldon

1999).

3.3. Distanciamientos

Las criticas sefialadas desde el feminismo no apuntaban tanto a la dimension politica del modelo
social, sino a la necesidad de ampliar esa definicion de lo politico: es decir, resaltar que no solo
es politica lo relacionado con lo estructural y vinculado a la esfera publica, sino también lo
vivencial y que acontece en el ambito privado. Por tanto, se reivindicaba la incorporacion de
nuevos temas de investigacion y nuevos enfoques epistemoldgicos (principalmente, la
incorporacion del andlisis de la experiencia personal), pero sin poner en cuestion su definicion

como herramienta politica.

No obstante, buena parte de las criticas al modelo social han tenido que ver con lo que se ha
considerado una débil sustentacion tedrica (un enfoque demasiado ideologizado) y/o una
excesiva dependencia al activismo. Thomas Shakespeare, quien en su momento habria sido
defensor del modelo social (Shakespeare 1997, Shakespeare y Watson 1997), se acabaria
convirtiendo en uno de los principales protagonistas de este tipo de critica alegando, por
ejemplo: el poco espacio que deja el modelo social para el debate y las controversias entre la
investigacion y el activismo (a diferencia de los estudios LGTB, por ejemplo); el rechazo a la
rendicion de cuentas (accountability) de la investigacion emancipadora hacia el conjunto del
movimiento de personas con discapacidad y/o con determinadas organizaciones (seria suficiente
mantenerlo hacia las personas que participan en la investigacion, con quien es preciso ser lo mas
transparente e igualitario posible'®, y con un compromiso ético y politico de apoyar al
movimiento de personas con discapacidad); o el rechazo a la idea de que la investigacion deba
tener necesariamente una dimensiéon instrumental evidente, reivindicando la importancia de
dedicarse como académico al desarrollo de teorias, sin que eso implique tener "carta blanca" o

construirse una carrera profesional a costa de las personas con discapacidad.

'4 Aunque consideraba naif que la investigacion emancipadora se pusiera como objetivo llegar a romper la relacién de
desigualdad entre la persona investigadora y la investigada.
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As an academic, I have the luxury of reflection, and the possibility of looking in from outside. I believe it is
sometimes my duty to be critical, to raise questions and consider issues which may have been overlooked in
the heat of political debates. Sometimes, an organisation may become unrepresentative, or may act in ways
in which do not seem to be in the best interest of the disability community as a whole or sections of it. In
that context, it is the right, indeed, possibly the duty of academics, to take an independent line (Shakespeare
1997).

Cuestionaba asi que la investigacion en si misma sea una herramienta para el cambio social,
aunque reconoce que la actividad intelectual puede contribuir a la generacién de un clima
favorable para el cambio social y ofrecer un apoyo tedrico a debates de indole mas practica. Un
apoyo tedrico que no acababa de encontrar satisfactorio en el modelo social: aun reconociendo
la relevancia politica de la dicotomia impairment vs. disability, criticara la esencializacion de la
dimension biologica que lleva asociada (emulando 1dgica deconstruccionista aplicada por Judith
Butler a la dicotomia sexo-género) y defendera que ambas realidades son diferentes aspectos de
una misma experiencia en forma de continuum en el que intervienen factores de naturaleza muy
diversa (biologica, psicologica, cultural y socio-politica) y que por tanto, son muy dificiles de
separar entre si. En consecuencia, defendera la necesidad de incorporar el analisis de la
dimension bioldgica en los estudios de la discapacidad (Shakespeare 2006), incorporando asi

algunas de las ideas defendidas por las feministas.

3.4. Las nuevas reivindicaciones del modelo social

Este tipo de propuestas inspiradas por las teorias postmodernas y/o adscritas a lo que se ha
denominado como "estudios criticos de la discapacidad" han sido constantemente rechazadas
por los defensores del modelo social. Consideran que la agenda de investigacion que plantean
(el analisis del cuerpo, de la disfuncién, de la identidad, del discurso, etc.) no tiene relevancia
para mejorar las condiciones de vida de las personas con discapacidad. Segiin una investigacion
europea (Priestley et al. 2010a y 2010b), las organizaciones de personas con discapacidad
también sentian este distanciamiento entre el mundo académico y sus intereses, no tanto por las
tematicas escogidas para la investigacion (ya que los temas y lineas de interés para las personas
con discapacidad son amplios y variados' y por tanto, facilmente abordables desde multiples
perspectivas), como en el tipo de investigacion desarrollada: mientras que en el mundo
académico habria un mayor interés hacia los analisis de tipo discursivo, las personas con

discapacidad reivindican un mayor esfuerzo hacia investigaciones comparativas que sirvan para

'S Por orden de prioridad fueron las vinculadas con: el mainstreaming de las politicas de la discapacidad, la
educacion, la no discriminacion y los derechos humanos, el empleo, el apoyo a la vida independiente, la informacion
y la comunicacion, la exclusion social y la pobreza, la accesibilidad de edificios y transporte, las organizaciones de
las personas con discapacidad, la bioética y el derecho a la vida, la atencion sanitaria, la vivienda, la sexualidad y la
parentalidad y vida familiar.
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fundamentar nuevas politicas publicas, localizar ejemplos de buenas practicas y de experiencias
que funcionan, todo ello, ademas, enmarcado en el modelo social y/o de los derechos humanos
(Priestley et al. 2010a y 2010b). Ademas las organizaciones consultadas consideraban que
persistian las barreras para poder participar en las investigaciones en condiciones de igualdad.
Por tanto, ni el enfoque participativo y mucho menos el emancipador, parece asumido por la
comunidad académica europea en el campo de los estudios de la discapacidad o, por lo menos,
raramente se traslada a la practica. Segin Priestley et al. (2010a y 2010b), para cambiar esta
situacidn seria necesario que, por un lado, las agencias financiadoras facilitaran la participacion
de las personas con discapacidad en investigaciones proporcionandoles formacion especificas y
recursos econdémicos y que, por otro lado, se produjera un cambio de actitud en el mundo
académico, mostrando un mayor compromiso hacia enfoques emancipadores o, como minimo,

participativos.

Asi, a pesar de los cuestionamientos teoricos y epistemoldgicos recibidos, el modelo social y la
investigacion emancipadora han seguido siendo reivindicados como los enfoques con mayor
relevancia para la mejora de las condiciones vida de las personas con discapacidad. Unas
reivindicaciones que se han hecho aiin mas patentes en el contexto socioeconémico generado
por las politicas de austeridad aplicadas en numerosos paises, como respuesta a la crisis
financiera mundial iniciada el 2008. Ante esta situacidén, Oliver (2013), por ejemplo, ha
denunciado que los enfoques criticos con el modelo social y la insistencia en sefalar las
diferencias dentro del colectivo de personas con discapacidad (visibilizar la diversidad), habrian
contribuido de manera mas o menos directa a la precarizacion de las condiciones de vida de las
personas con discapacidad en el Reino Unido, al debilitar su discurso politico basado en la
unidad:

government policy has now begun to use these criticisms of the social model by bringing impairment and

difference back into their economic and social policy while steadfastly ignoring the barriers we still face.

Hence cuts in our benefits are being justified on the grounds that the intention is to give more to those who

are severely impaired (and hence deserving) and not to those who are not (and hence undeserving) (Oliver
2013).

También para Barnes (2013), seguir avanzando en esas agendas de investigacion plantea serios
interrogantes sobre como se va a mantener la relacion con el movimiento de las personas con
discapacidad. Y aunque abandonando el lenguaje de la “emancipacion”, vuelve a defender un
modelo de investigacion que apueste por mantener una estrecha colaboracidon entre el mundo
académico y el activista. Es lo que denomina como el enfoque outside in: una dinamica que
facilita que la experiencia de las barreras discapacitantes (inside) definidas por el movimiento
de las personas con discapacidad, sean contextualizadas en un analisis politico proporcionado

por la investigacion académica (outside) que aborde el porqué de la existencia de estas barreras
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y el como erradicarlas. En otras palabras, el objetivo seria lograr mantener el equilibrio y el
didlogo entre el conocimiento de las personas con discapacidad en tanto que insiders
(individual, tacito, practico y experimentado de primera mano) con el de outsiders, propio de la
personas investigadoras (sistematico, orientado por la teoria y basado en experiencia de segunda
mano) (Kitchin 2000). Esta propuesta del outside in, sigue planteandose en oposicion a los
mismos modelos cuestionados por la investigacion emancipadora, reformulados también en
otros términos. Asi, se contrapone a lo que Barnes (2013) ahora denomina como outside out
(tradicion positivista), en la que el profesional académico sigue manteniéndose como la persona
responsable de dirimir qué es aquello que cuenta como conocimiento aceptable y significativo;
y en contraposicion al modelo inside out (heredero de los enfoques interaccionistas y
fenomenologicos) por poner su énfasis en el analisis de las experiencias personales, adoleciendo
de los problemas expuestos anteriormente'’. Finalmente, Barnes (2013) se distancia igualmente
de la investigacion orientada a incorporar el “conocimiento y experiencia” de las personas con
discapacidad (heredera de los enfoques participativos), porque puede acabar colonizando y

reproduciendo de una forma menos radical el trabajo, las ideas y la experiencia ajena.
3.5. Ideas clave

En el campo de los estudios de la discapacidad los debates analizados aqui fueron asumidos
principalmente a través del modelo social de la discapacidad britanico. Durante las décadas de
los 80 y 90 se desarrolldé una nueva manera de entender la discapacidad que, alejandose de las
lecturas individualistas y medicalizadas de su condicion, pusieron el foco en las barreras
estructurales (sociales y politicas) que impedian su plena inclusién en la sociedad. Para ello,
instauraron una clara distincion entre la dimension biologica y social de la discapacidad y
situando la prioridad en la segunda, generaron todo un revulsivo en el activismo y en la
investigacion sobre este tema. Empezaba a plantearse asi una nueva agenda de investigacion
alejada de lo que se denomind “modelo individual o (bio)médico”, centrada ahora en analizar
las barreras econdmicas, sociales, culturales que afectaban a las personas con discapacidad. Se
pretendia ademas, cambiar la forma de llevar a cabo la investigacion con la intencidén de que en
si misma llegara a ser emancipadora para las personas con discapacidad; un objetivo que se
acabo reformulando como el compromiso de evitar que la actividad investigadora y sus
resultados fueran desempoderadores para este colectivo (por ejemplo, evitando caer en procesos
de victimizacion y resaltando la capacidad de agencia y resistencia de las personas con
discapacidad). Aparece asi la investigacion emancipadora como aquella que -por oposicion a la

tradicion positivista (modelo individual) o interpretativa (recoge la experiencia de las personas

'8 Asumir que sélo es vélida la vision de aquellos con una experiencia directa, quedarse en lo biografico sin llegar a
trascender hacia un enfoque colectivo, etc.
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pero sin ningln objetivo politico claro)- pretende ponerse al servicio del movimiento de las
personas con discapacidad, incorporando el pluralismo metodologico (cuantitativo y cualitativo)
y anteponiendo el compromiso con el modelo social a las caracteristicas de las personas

investigadoras (es irrelevante si tienen discapacidad o no).

A pesar del éxito del modelo social, también afloraron criticas internas y externas. Respecto a
las primeras, fueron las mujeres las que reivindicaron una mayor atencioén del modelo social a
cuestiones como “la experiencia personal” (lo personal también es politico) o al reconocimiento
de la diversidad y a las multiples formas de opresion dentro de la discapacidad (por género,
etnia, edad, orientacion sexual, etc.). Pero también hubo quien consideré que el modelo social
mantenia una excesiva dependencia con el activismo (que, de hecho, era de donde habia
surgido), adoleciendo de cierto dogmatismo y de una orientacion demasiado instrumental,
dejando poco margen para la controversia y el debate propiamente académico. También se ha
criticado su débil sustentacion tedrica, cuestionando uno de sus principios fundamentales: la
distincion entre la dimension biologica y la social de la discapacidad. No obstante, sus
defensores mantienen que a pesar de las limitaciones, el modelo social (y de los derechos
humanos) sigue siendo el mas relevante para las luchas a favor de la mejora de las condiciones
de vida de las personas con discapacidad y que los investigadores no deberian perder de vista
esa cuestion, especialmente en un contexto economico y sociopolitico en el que las personas

con discapacidad han sido uno de los colectivos mas afectados.

4. El marco de referencia

Si hasta ahora hemos ido analizando cada una de estas areas de investigacion por separado
(sociologia critica, estudios feministas y estudios de la discapacidad), el objetivo es ahora
sintetizar y poner en relacion los principales ejes que han ido configurando la presente

investigacion y que se relataran de manera mas detallada en el proximo apartado.
4.1. La dimension normativa de la investigacion

Podriamos decir que el componente normativo a favor de las personas en situacion de opresion,
es el hilo conductor de estas tres corrientes de investigacion, siendo la primera (la sociologia
critica) la que a priori cubriria un mayor espectro de luchas emancipadoras, mientras que las
otras dos estarian mas vinculadas a ejes de opresion determinados. De hecho, es esta tension
entre lo general (lo colectivo) y lo especifico (la diversidad) uno de los debates fundamentales
que se dan en las tres corrientes: una controversia que se abre desde el feminismo, centrado

inicialmente en la desigualdad de género aunque posteriormente incorporando también las
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reivindicaciones de diferentes colectivos que ponen en evidencia otras logicas de opresion
(movimiento LGTB, movimientos postcoloniales, movimiento antirracista, etc.), entre los que

también se encuentra el movimiento por los derechos de las personas con discapacidad.

Todos estos movimientos han llevado a cabo una critica a la 1ogica biologicista de la opresion
(el sexo, la raza, las disfunciones, etc.) optando en ocasiones, por renunciar a abordar la
dimension biofisica desde la teorizacion o investigacion social, mientras que otras corrientes
(mas cercanas a planteamientos postestructuralistas o postmodernistas) han llevado a cabo el
ejercicio contrario: plantear y ahondar en el hecho de que la realidad biofisica y corporal es
también en buena medida una construccion social y que por tanto, no se puede obviar en un
analisis de las dinamicas de opresion y/o desigualdad. Si bien a priori, estas dos tendencias no
deberian ser incompatibles entre si, lo cierto es que en las orientadas hacia la dimension
corporal, el componente normativo (politico) queda a menudo diluido (si no directamente
rechazado) al insistir mas en la heterogeneidad del grupo que en la experiencia colectiva,
difuminando algunas de las categorias fundamentales que definen a los movimientos sociales de
base identitaria. Por otra parte, al renunciar a abordar la dimension biofisica desde las teorias
sociales, como afirman algunas criticas, se corre el riesgo de esencializar lo corporal y dejar ese
discurso plenamente en manos de las ciencias médicas, que mayoritariamente ha seguido
inmune a las criticas de "falsa neutralidad" realizadas por diversos colectivos sociales.
Planteado asi, parece plantearse un dilema irresoluble entre el compromiso politico y el

puramente académico.

Tratando de superar este tipo de debates, han surgido nuevas propuestas tedricas que descartan
algunas de las dicotomizaciones clasicas (entre lo cultural y lo natural, lo colectivo y lo
personal, la identidad y la practica social o la identidad y la posicion social, etc.) y buscan
formulas que atnen lo colectivo con la heterogeneidad, para no perder la dimension politico-
normativa ni negar la diversidad. Aqui encontrariamos las teorias de la interseccionalidad, de la
transversalidad y las practicas dialdgicas (Yuval-Davis 2012, Pinto 2012), pero también el
mismo enfoque de los derechos humanos (Morris 2001, Lister 2003) que aborda un horizonte
compartido y un umbral de minimos para cualquier persona, sin negar las especificidades de los

diferentes colectivos que forman parte de la especie humana.

Si bien el marco de los derechos humanos ya fue reivindicado por el feminismo en la Cuarta
Conferencia Internacional de Mujeres de Beijing (1995) con el lema "los derechos de las
mujeres son derechos humanos", las personas con discapacidad han sido uno de los colectivos
que mas claramente ha abanderado el marco de los derechos humanos, especialmente tras la

ratificacion de su Convencion en el afio 2007. Parte del éxito de ese marco parece deberse a la
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dificultad de adoptar una politica identitaria ampliamente consensuada: si bien siempre es dificil
determinar de manera clara quién entre y quién no en cada grupo social, lo cierto es que esa
complejidad aumenta atin mas en el caso de la discapacidad al tratarse de una categoria que a
diferencia de otras (como clase, raza o género) suele basarse en un diagnostico médico, no
siempre es estable (puede variar a lo largo de los afios) ni visible, y se caracteriza por una
amplisima diversidad intracategorial derivada de las etiquetas médicas (fisica, psiquica,
sensorial, degenerativa, etc.) (Sommo & Chaskes 2011). De ahi el énfasis del modelo social de
recurrir a la categoria disabled people (y no a otras versiones como "people with disabilities")
como la base para crear una identidad social compartida que descarta cualquier referencia a las
caracteristicas personales y a cualquier marco de referencia médico. Lo que hay implicito en el
concepto de disabled people es que identifica a un conjunto de personas que se caracterizan y se
sienten identificadas por una situacion de incapacitacion causada por el entorno social,
econdmico y cultural en el que viven; asi, el elemento compartido no es ningun rasgo especifico
fisico o mental, sino esa experiencia compartida de la discriminacion y opresion en base a sus
caracteristicas biofisicas; unas limitaciones de sus condiciones de vida y sus oportunidades por
la falta de un entorno que se adecue a sus necesidades personales (accesibilidad) y que no

rechace sus caracteristicas fisicas y/o mentales.

Asi, tanto para los defensores del modelo social "ortodoxo" como para los que se sitlian en una
lectura mas amplia de ese enfoque sociocontextual, la defensa de los derechos humanos se ha
ido erigiendo como un marco de referencia ampliamente consensuado al definir un objetivo
politico claro y que a la vez es capaz de dar cabida a reivindicaciones mas especificas, sin

necesidad de recurrir a ninguna identidad compartida en particular.
4.2. Sobre como construir conocimiento objetivo

Desde ese compromiso normativo, en todas estas corrientes se rechaza el modelo de
investigacion positivista y la supuesta neutralidad que lo acompaiia, pero mantiene la asuncion
de que es posible construir conocimiento objetivo. Aunque tanto en el feminismo como en los
estudios de la discapacidad encontraremos otros autores y autoras que siguiendo las teorias
postmodernas y/o postestructurales acabaran rechazando también la posibilidad de generar ese
conocimiento objetivo no neutral, esos debates no han sido incluidos aqui. Por tanto, una vez
asumido que es posible y que queremos construir ese conocimiento, desde el enfoque normativo
es importante intentar que sea util para las metas y necesidades de las luchas emancipatorias que

se pretenden apoyar con la investigacion.

Para generar esa objetividad sera necesario poner en relacion las dos partes implicadas: por un

lado, el punto de vista desde donde (socialmente, ideologicamente, personalmente,...) se realiza
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la investigacion; por otro lado, partir del punto de vista (la experiencia) de las personas en
situacion de opresion. Si bien para lo primero se destaca la necesidad de autoreflexion y
autoanalisis, la importancia dada a la "experiencia de la opresion" ha llevado a determinadas
corrientes que han acabado defendiendo que Unicamente las personas que experimentan esa
situacion estan legitimadas para generar conocimiento valido. Esto llevaria, por ejemplo, a que
solo las mujeres deberian investigar sobre temas feministas (y solo aquellas afectadas por el
tema en cuestion), al igual que las personas con discapacidad, sobre este tipo de opresion. No
obstante, otras corrientes -tanto en el feminismo como en los estudios de la discapacidad-
descartan que la experiencia directa sea la Unica via de acceso al conocimiento valido, aunque si
que deberia ser siempre el punto de partida. Se plantean asi diferentes propuestas
epistemologicas y metodoldgicas que permitan generar conocimiento sin ser un insider, como
por ejemplo, el outsider within de Hill Collins (Yuval-Davis 2012) o el modelo de outside in de
Barnes (2013), en los que la persona investigadora seria ese outsider que mediante diferentes
metodologias y técnicas ayudaria a poner en contexto tedrico y/o en relacion con datos de
caracter mas estructural, las realidades experienciales y las demandas de los grupos a favor de

los que se trabaja.
4.3. Entre el activismo y la investigacion

Finalmente, esto tipo de investigacion tan orientado hacia las luchas contra la opresion implica
habitualmente que la agenda de la investigacion debiera priorizarse de acuerdo a las propias
necesidades y demandas de esos grupos. De hecho, muchos movimientos sociales (también el
feminista y el de las personas con discapacidad) incluyen entre sus reivindicaciones cuales
deberian ser las tematicas prioritarias de la investigacion y el tipo de datos o informacion que
necesitan, para poder seguir avanzando en sus luchas. Por ejemplo, tanto en la Convencidn
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad como en la Declaracion y Plataforma de
Accion de Beijing podremos encontrar numerosas referencias a la necesidad de recoger datos y
llevar a cabo investigaciones sobre un amplio abanico de cuestiones que afectan a los colectivos

a los que representan.

Si bien a priori este tipo de investigacion tendria un enfoque de caracter mas instrumental que
puramente académico (Shakespeare 2006), de sociologia publica mas orientada a la resolucion
de problematicas sociales que a los debates internos de las disciplinas académicas (Burawoy
2005), existe también la posibilidad de realizar un ejercicio complementario. La figura
académica puede seguir siendo relevante sin renunciar a su compromiso con los movimientos
sociales mediante ejercicios de sociologia de las ausencias y las emergencias (De Sousa 2006),

o de visibilizacion de las voces ausentes (Morris 1995). Es decir, poner también en practica la
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logica inversa: en lugar de poner el conocimiento académico al servicio de las luchas sociales,
recoger las aportaciones de saberes generados desde el activismo para incorporarlos al
conocimiento cientifico (De Sousa 2006). Si bien los movimientos sociales a los que se refiere
en esta investigacion tienen demandas especificas sobre necesidades de investigacion, no es
menos cierto que desde el activismo han acumulado un vasto campo de saberes y practicas que

la academia no deberia ignorar.

b) EL RELATO DEL PROCESO

Making our standpoint known to both ourselves and
to others is a central part of the feminist research agenda,
as it must also be of a disability rights agenda (Morris 1992, 158).

Las ideas, debates y autores/as citados/as hasta ahora tenian como objetivo trazar las principales
lineas de reflexion, controversias y propuestas que han ido cimentando la investigacion que se
presenta aqui, sin pretender un andlisis exhaustivo ni en profundidad del estado de la cuestion
sobre la epistemologia en la investigacion social. Una vez situado ese marco de referencia, se
despliega ahora un relato mas detallado acerca de las diferentes decisiones y resultados sobre los
que ha ido avanzando la investigacion, sefialando como y cada una de estas cuestiones
epistemologicas han ido moldeando ese itinerario y dando forma a cada uno de los articulos

aqui compilados.

1. Los cimientos

Como se ha puesto de manifiesto en la seccidon anterior, esta investigacion se sustenta
principalmente en tres grandes pilares: la sociologia critica, los estudios feministas y los
estudios de la discapacidad. En la sociologia critica, por compartir las tres ideas clave expuestas

al inicio:

a) investigacion de orientacion normativa. a pesar de las diferentes ramificaciones y
reformulaciones de la investigacion, en todo momento se ha mantenido una voluntad normativa
que aunque nunca ha pretendido ser emancipatoria en si misma, si que ha querido mantener
algunas de las reivindicaciones de Morris (1992) respecto a que no fuera desempoderadora, es
decir, por un lado, que no estuviera basada en experiencias personales/individuales de las

mujeres con discapacidad sino tratar de recoger sus reivindicaciones colectivas y, por otro lado,
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evitar la victimizacion (el discurso de la tragedia o la superacion) para poner de manifiesto su

capacidad de agencia y transformacion social.

b) objetividad y reflexividad: en la medida de lo posible, la investigacion ha recogido datos
empiricos, mayoritariamente analisis de documentacion de diversas caracteristicas, por las
dificultades para la realizacion de trabajo de campo, tal y como se desarrollara mas adelante. Sin
perder de vista el horizonte normativo (que pueda ser una investigacion de interés para el
movimiento social de mujeres con discapacidad), la intencion era aportar una panordmica sobre
qué se dice, hace y propone desde este tipo de activismo. Los datos han sido analizados con una
intencion descriptiva pero también analitica, poniéndolos en relaciéon a un marco tedrico pero
priorizando la logica inductiva: comprender determinados hechos/fenomenos/datos buscando en
las diferentes teorias una herramienta heuristica, mas que buscar validar o no determinadas

hipotesis de partida.

En lo que se refiere a la reflexividad, se va articulando de manera mas o menos explicita en los
diferentes articulos, siendo este capitulo a posteriori, el ejercicio que sintetiza todo ese hilo

conductor.

¢) sociologia de los sujetos ausentes: estrechamente relacionado con lo anterior, estd la
intencion con la que arranco esta investigacion, que es la de situar todo el conocimiento y saber
generados por sujetos que hasta hace muy poco han estado totalmente ausentes en el debate
académico sociologico, como son las mujeres con discapacidad. De ahi que acaben siendo los
estudios feministas y los de la discapacidad lo que acaban ocupando un peso mayoritario de la

bibliografia.
Respecto al lugar que ocupan los estudios feministas hay dos aspectos clave:

i) En primer lugar, en la eleccion de la tematica: ;por qué especificamente mujeres con
discapacidad? Si bien el conjunto de las personas con discapacidad sigue estando bastante
invisibilizado en la produccion sociologica, lo llamativo era que las mujeres con discapacidad
seguian estando también ausentes en los propios estudios de la discapacidad (disability studies)
y en los estudios feministas, aunque serian desde estos ultimos donde la mayoria de las
activistas habrian empezado a visibilizarse y crear su propia voz. Por este motivo, era

importante hacer un analisis de lo que sucedia en el marco de los estudios feministas.

ii) Por otra parte, en tanto que outsider de la categoria social de "discapacidad", el hecho de
compartir la identidad como mujer y con una ideologia feminista me permitia tender un puente
de empatia y solidaridad, a pesar de las diferencias. A su vez, al descubrir sus reivindicaciones

encontré que partir de su punto de vista para mirar la realidad social, ofrecia elementos muy
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interesantes para algunos debates clave del feminismo como: los derechos reproductivos y
sexuales, en especial, en lo que se refiere al aborto eugenésico; las miltiples formas que puede
tomar la violencia de género; o el lugar social que damos a las tareas de cuidado y de
reproduccion social y las implicaciones para todas las personas involucradas - no solo quién

ofrece sino quién recibe esos cuidados- en funcion de la manera en que se conciba y configure.

En lo que se refiere a los estudios de la discapacidad, sin duda es la produccion realizada desde
el modelo social britanico la que ocupa un mayor lugar en el marco analitico: al ser la literatura
que mas encaja con la corriente de sociologia critica que forma el sustrato de esta investigacion,
y a pesar de que las cuestiones feministas ocupan un espacio marginal. Motivo por el cual se
hacia imprescindible tener en cuenta ambas corrientes: estudios feministas y estudios de la

discapacidad.

2. Los hechos

A continuacion, se presenta un relato mas detallado del como y el porqué de cada uno de los
articulos que se incluyen aqui, no s6lo como parte de este ejercicio de explicitacion del punto de
vista de la investigadora o del lugar en el que se sitiia dicha investigacion, tal y como se plantea
desde la teoria feminista (Morris 1992, Bowell 2011), sino también para ayudar a entender la
relacion y evolucion entre los diferentes articulos presentados aqui en forma de compilacion, y a

conectarlos con la conclusion que cierra este trabajo.

Al tratarse de una reconstruccion a posteriori, mas que una descripcion puramente cronoldgica
del desarrollo de la investigacion, la finalidad es mostrar las principales decisiones o
imprevistos que han ido modulando el trabajo. De tal manera que, algunos de los hechos aqui
relatados no se producen de manera consecutiva, como podria parecer, sino que en ocasiones, se
han dado de manera simultanea o en un orden ligeramente diferente. Pero como ya se ha
apuntado, la intencidon no es tanto dar una cuenta detallada del proceso de la investigacion,
como si fuera un camino unilineal y que siempre obedece a un plan perfectamente planificado,
sino precisamente resaltar aquellos factores no previstos que han ido teniendo un impacto
decisivo a lo largo proceso, y que, a menudo, quedan invisibilizados al presentar un disefio

metodologico.

Para hacer mas evidente este proceso no unilineal, el relato se articula en dialogo con el
itinerario propuesto por Raimond Quivy y Luc Van Campenhoudt (2001) para llevar a cabo una
investigacion social: la fase de ruptura, la de estructuracion tedrica y la de comprobacion de las

hipétesis (recogida de datos, analisis y conclusion).
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2.1. La fase de ruptura

Quivy y Van Campenhoudt (2001) se refieren a la fase de ruptura como el gesto inicial en toda
investigacion que nos debe llevar a "romper con los prejuicios y falsas pruebas que so6lo dan la

ilusion de comprender las cosas". En mi caso, esa fase de ruptura fue multidimensional.

Unos meses antes de iniciar la investigacion doctoral, habia hecho una exploracion de
publicaciones sobre el tema "mujer y discapacidad" para Colegio de Socidlogos y Politologos
de Madrid, como preparacion para una posible investigacion sobre este tema para el Ministerio
de Trabajo y Asuntos Sociales. Aunque finalmente esta investigacion no salié adelante, esa
exploracion bibliografica me puso en contacto con algunos textos redactados por feministas con

discapacidad (espafiolas y britanicas), un tema nuevo para mi y que despertd mi interés.

Asi, mas que con una ruptura empecé con un "hallazgo" ya que meses después, encuentro la
oportunidad de seguir explorando la tematica al iniciar el doctorado con una beca de formacion
predoctoral de la Generalitat de Catalunya, vinculada a un proyecto de investigacion I+D
coordinado desde el centro de investigacion CREA. Dicho proyecto'’ estaba centrado en el
aprendizaje abierto y a distancia en la educacion formal y del tiempo libre de las personas
mayores, teniendo en cuenta también a las personas con discapacidad. Aunque en este caso la
discapacidad estaba entendida como una consecuencia de la edad y no comprendia inicamente a
mujeres, gracias a esa mencion pude vincular una propuesta de investigacion sobre "mujeres
con discapacidad". Ya en la redaccion de esa propuesta me daba cuenta que no tenia
herramientas sociologicas claras para poder analizar el tema. Por un lado, fui descubriendo que
tanto en Catalunya como en otras zonas de Espafia existian asociaciones de mujeres con
discapacidad con un enfoque politico. Pero por otro lado, no existia a penas produccion
académica socioldgica local al respecto, mientras que si que la habia en otros paises,
especialmente en el Reino Unido. Una tradicion de estudios que, no obstante, apenas habia
llegado a nuestros curriculos universitarios: nunca oi hablar de discapacidad durante mi
licenciatura en sociologia; aunque trabajadbamos conceptos como desigualdad, exclusion,
discriminacidn, opresion, movimientos sociales, ideologia, etc., los ejemplos eran siempre en
relacion a otras categorias sociales: clase social, edad, género, etnia,..pero nunca, la

discapacidad, y en todo caso, esta se asociaba mas a una cuestion médica que sociologica'.

7 APADIS — Generacion de un entorno virtual de aprendizaje accesible para Personas Mayores con o sin
discapacidades. El aprendizaje abierto y a distancia en la educaciéon formal y del tiempo libre de las Personas
Mayores.

'8 Como se sefialaba anteriormente, en la tradicion sociolégica la discapacidad ha estado concebida principalmente a
través de la idea de "estatus social de enfermo/a" del funcionalismo parsoniano, o a la de "estigma" en Goffman y por
tanto, alejada de la idea de "construccion social" que permitiria equipararla a los ejes de desigualdad mas
consolidados académicamente.
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Por tanto, habia detectado un gap entre la realidad social y la produccion académica en el que
me parecia interesante trabajar, porque mas alla de ese activismo de mujeres con discapacidad
con el que me habia encontrado, progresivamente me daba cuenta que no sabia ajustar mi propia
experiencia acerca de la discapacidad con las denuncias y reivindicaciones que abanderaba ese

movimiento social.

A lo largo de mi trayectoria educativa he tenido la oportunidad de asistir a centros inclusivos y
convivir con personas con discapacidad, especialmente durante la educacion primaria y
secundaria. No fue asi durante los dos afios de educacién infantil: en ese momento, habia un
grupo de niflos con discapacidad intelectual segregados en otras aulas, aunque no
completamente aislados. Sus clases estaban en un edificio contiguo, pero solo los veiamos a la
hora del recreo: eso si, separados por un valla. Ellos jugaban en su patio, mientras a nosotros
nos dejaban libres en un espacio mucho mas amplio y con columpios. Cuando pasabamos junto
a la valla a veces nos daban un poco de miedo, porque se comportaban de manera extrafia pero
sobre todo, porque eran mayores que nosotros. Y tal vez, porque tampoco entendiamos del todo
qué hacian alli. Al pasar a la educacion primaria, todo cambi6. Nos mudamos a otro edificio en
el que no habia separaciones ni vallas, de hecho, nos mezclaron en las aulas. No en todos los
cursos ni de manera muy numerosa, pero a lo largo de los diferentes afios compartimos el aula y
algunas actividades con personas "diferentes": algunas con dificultades de aprendizaje, otras con
trastorno de comportamiento,... aunque, excepto en el caso del sindrome de Down, mas
facilmente identificable, nunca supimos qué etiquetas médicas acompafiaban a aquellas
personas, s6lo nos conociamos por el nombre. Sabiamos que mientras estaban en clase hacian
tarcas diferentes a las nuestras, que algunas horas al dia estaban en otro espacio realizando otras
actividades con otros maestros y maestras, pero que en las horas de educacion fisica o
actividades mas Iudicas, se sumaban al grupo participando en la medida de sus posibilidades y
que en general, debiamos tratar de relacionarnos con ellos y ellas con normalidad, porque eran
parte del grupo. No s¢ hasta qué punto se sentian integradas o no, pero lo cierto es que viviamos
su presencia como parte de la normalidad, aunque a veces no entendiéramos su comportamiento

0 reacciones.

Al pasar a la educacion secundaria esas personas ya no nos siguieron, pero en mi grupo-clase se
incorporé una persona nueva que era invidente. Excepto en educacion fisica, participaba con
total normalidad en todas las asignaturas, haciendo incluso examenes de trigonometria, algo
que nos tenia completamente perplejos. Gracias a tener a su disposicion toda una serie de
ayudas técnicas junto con un profesorado predispuesto a adaptarse a sus necesidades, todo
transcurria siempre entre el asombro y la naturalidad. También pudimos compartir la

experiencia de un viaje de unos dias por Europa, conviviendo durante todo el dia y conociendo
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asi otros aspectos de su cotidianeidad mas alla del aula; descubriendo todas las técnicas y
recursos de los que disponia para aprender a desenvolverse en un entorno desconocido. Al pasar
a la universidad a estudiar la licenciatura, ya no volvi a compartir un aula con una persona con
discapacidad (visible), pero tenia consciencia de que si que habia otras personas asi en el
campus y de que existia una asociacion de personas con discapacidad para ofrecer apoyos y
como plataforma de reivindicaciones a favor de una universidad mas accesible. Pero fue
posteriormente, ya como parte de mi formacion predoctoral durante mi estancia en el Centre for
Disability Studies de la Universidad de Leeds, cuando pude experimentar como es la inclusion
de personas con todo tipo de discapacidad en la educacion superior: no sélo se velaba por la
accesibilidad arquitectonica, sino también por el disefio de la propias actividades de formacion,
ofreciendo apoyos personalizados de tal manera que, como pude comprobar al asistir a algunas
sesiones del Master in Disability Studies, la mayoria de sus alumnos/as tenian algin tipo de
discapacidad (vinculadas a la movilidad, a malformaciones, a trastornos de salud mental, a

dificultades de vision o de comunicacidn, etc.), al igual que buena parte del profesorado.

Por tanto, el proceso de ruptura respecto a "la ilusion de comprender las cosas" si que se
produjo, pero en otro sentido: contrariamente a lo que denunciaba el movimiento de personas
con discapacidad sobre la segregacion, la marginacion y la falta de oportunidades, tenia la
sensacion que no tenia mucho que ver la realidad de las personas que yo habia conocido. Mi
experiencia y mi sentido comun, en el uso de Berger y Luckmann (1996), me decian que la
discapacidad afadia dificultad a la vida de las personas, pero que existian modelos de
organizacion y recursos técnicos, que compensaba algunas de esas dificultades, de manera que
no habia inconveniente para que pudieran llevar una vida mas o menos autébnoma e integrada.
Habia ido interiorizando que la discapacidad no es un motivo que pueda justificar la segregacion
o la discriminacion, y que en todo caso, es obligacion del entorno social facilitar y acompaiiar a
estas personas para su inclusion. No obstante, a medida que iba revisando datos e
investigaciones fui siendo consciente que si que era una "ilusion" por mi parte, creer que esa era
una situacion representativa del conjunto de personas con discapacidad. La inclusion era todavia
una realidad minoritaria y ademas, también me iba dando cuenta que habia muchos otros
aspectos de sus vidas que desconocia. Fui descubriendo como las personas con discapacidad y
en especial, si eran mujeres, constituian uno de los grupos sociales con menor nivel educativo
alcanzado, mayores tasas de desempleo, o una mayor incidencia de casos de violencia de género
y abuso sexual, por citar algunos ejemplos. Pero también supe que algunos de esos hombres y
mujeres habian emprendido unas importantes luchas por cambiar esa situacion, habiendo

conseguido algunos logros muy significativos.
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En definitiva, mi experiencia me decia que efectivamente "si que es posible" la inclusion y la
igualdad de oportunidades de tal manera que este ha sido siempre un posicionamiento implicito
en toda mi investigacion. Pero que es una realidad que ha necesitado y sigue necesitando de la

movilizacion social, siendo esta cuestion en la que centraria mi investigacion.
2.2. La estructuracion teorica

La fase de ruptura fue clara, asi como mi compromiso con un enfoque critico y feminista, de
manera que rapidamente me puse a explorar lecturas que me ayudaran a estructurar

tedricamente mi investigacion. Ahi fue cuando empezaron las primeras dificultades.

En primer lugar, la literatura que encontraba en torno al activismo de personas con discapacidad
estaba muy contextualizada a entornos anglosajones y ademas, al afiadir el enfoque feminista,
me metia de lleno en una de las controversia clave de esos disability studies, como se ha
senalado anteriormente. En un primer momento, me encontraba sin herramientas claras para
decidir: ;jmejor seguir la linea del modelo social britanico que ofrece un marco tedrico muy
claro para el analisis del activismo de las personas con discapacidad, aunque ofrezca algunos
problemas para enfocar cuestiones feministas? ;O mejor priorizar los analisis feministas de la
discapacidad desarrollados por otras autoras aunque a menudos éstos me alejan del marco de la

sociologia critica hacia enfoques de tipo mas postestructuralista?

La dificultad de poner en orden todo ese trabajo de exploracion de un area de investigacion tan
amplia, me llevd a plantearme la posibilidad de centrar ahi mis esfuerzos y llevar a cabo una
tesis de formato unicamente tedrico. Sin embargo, no me acababa de convencer esa opcion: en
el trabajo de mi directora de tesis asi como el grupo de investigacion al que pertenece,
encontraba dos aportaciones que me parecia muy interesantes incorporar y que me empujaban a
querer desarrollar trabajo de campo: se trataba de la teoria del "feminismo dialdgico" y de la

"metodologia comunicativa critica".

a) Desde el enfoque del "feminismo dialogico" propuesto por Lidia Puigvert (2001), se trata de
superar un concepto de igualdad (de derechos y oportunidades) contrapuesto al de diferencia,
apostando en cambio por un modelo de feminidad inclusor y orientado a generar lazos de
solidaridad. Para ello, se parte del reconocimiento de la pluralidad de voces y se potencia la
creacion de espacios donde todas esas mujeres puedan alcanzar consensos sobre coOmo asegurar,
ampliar y radicalizar la libertad de todas ellas. Esos didlogos igualitarios son posibles
asumiendo que las capacidades de aprender, comunicarse o pensar sobre nuestras propias vidas
son universales, y por lo tanto, de que cualquier persona pueda convertirse en un agente de

transformacion social, independientemente de sus caracteristicas sociales y/o personales. Al
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encontrar que un argumento muy repetido en los escritos de las activistas con discapacidad era
que no se sentian reconocidas ni por el movimiento de las personas con discapacidad, ni por el
feminista, podia recurrir al feminismo dialdgico para ayudar a visibilizar la voz de las mujeres
con discapacidad, al igual se habia sido puesto en practica para dar voz a mujeres normalmente
no incluidas en el feminismo hegemoénico, como por ejemplo, aquellas que no tiene estudios
universitarios (Puigvert y Valls 2001) o que proceden de otras culturas y/o religiones (De
Botton, Taleb y Puigvert 2004). Me parecia muy interesante poder generar mediante la
investigacion, alguno de esos espacios de dialogo, ya fuera mediante grupos de discusion y/o de

comisiones de asesoramiento o seguimiento de la investigacion.

b) Por otro lado, la metodologia comunicativa critica parte desde un plano de igualdad entre las
personas investigadas y las investigadoras, considerando que el conocimiento producido es fruto
de la interaccion generada entre las dos partes. Para ello, se organizan diferentes grupos de
trabajo con personas y/o organizaciones que formen parte o tengan relacion con los colectivos a
los que se dirige el estudio, para poder ir consensuando todo el proceso, desarrollo y resultados
de la investigacion (Gomez, Latorre, Sanchez y Flecha 2006). Este enfoque dialdgico esta
presente en la misma aplicacion de las técnicas de investigacion (tanto en los relatos de vida
cotidiana, las entrevistas, como los grupos de discusion deben estar planteados desde un plano
de igualdad y asegurando mecanismos de didlogo y reflexion de todas las partes implicadas).
Finalmente, también se caracteriza porque no tiene como unico objetivo la descripcion y/o
analisis de una realidad social, sino que busca detectar ademas las posibles vias de cambio y
transformacion. Para ello los analisis se centran en distinguir entre los "factores exclusores"
(barreras) y los "factores transformadores" (aquellos que permiten la superacion de las barreras),
en relacion a la situacion de exclusion social y desigualdad que vive el colectivo en cuestion.
Parecia interesante poder aplicar esta metodologia (o una adaptacion) a mi investigacion por dos
motivos: en primer lugar, tenia muchos puntos en comun con el modelo de investigacion
emancipadora desarrollado desde el modelo social britanico, en segundo lugar, porque creia que
la realizacion de un trabajo de campo desde este enfoque dialdgico, donde las personas que
participan también contribuyen al disefio de la propia investigacion, me permitiria aterrizar en
un contexto cercano unos debates tedricos y académicos desarrollados principalmente en paises

anglosajones.

Ante mi encrucijada teérica y con la firme conviccion que debia realizar trabajo de campo,

empecé a dirigir mis esfuerzos hacia esa direccion.
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2.3. La dificultad del campo

Desde esos planteamientos dialdgicos y ante la dificultad de elaborar un marco tedrico adaptado
al contexto local, en lugar de pasar directamente a la fase de “comprobacion de las hipotesis”
tal y como sefialan Quivy y Van Campenhoudt (2001), decidi tratar de co-elaborar esas
hipotesis con algiin grupo de mujeres activistas. Para dar consistencia a esta logica colaborativa,
mi plan era escoger una entidad social representativa de mujeres con discapacidad con la que
poder establecer una relacion de intercambio, ayudandome a desarrollar mi investigacion a

cambio de algunas horas de trabajo voluntario en la entidad.

Sin embargo, ese objetivo se frustro: a pesar de haber mostrado interés inicialmente, mi
invitacion a establecer esa colaboracion fue posteriormente rechazada y de manera bastante
frontal. Los argumentos se basaban en una falta de interés en vincularse con el mundo
académico en base a experiencias previas negativas como, por ejemplo: el haberse sentido
utilizadas como "objetos de investigacion" mientras que eran apartadas de los procesos de
decision; por la desaparicion de los académicos una vez que la investigacion habia finalizado; o
por esconder las intenciones y los objetivos de la investigacion a las personas participantes, en
beneficio de la "no contaminacion" epistemoldgica. Lo paraddjico de ese "encontronazo" era
que mi propuesta iba precisamente en contra de todas esas practicas, informada por todo lo que
ya habia leido sobre el campo de los disability studies ademas de por mi propia experiencia con
la metodologia comunicativa critica. Sin embargo, parece que los prejuicios hacia el mundo
académico prevalecian, aunque las criticas no eran del todo ilegitimas: sin duda se asentaban en
muchos afios de mala praxis investigadora. Tras esta falta de conexidn, traté de ponerme en
contacto con otras organizaciones que si bien, en un primer momento parecian mostrar interés
en la investigacion, finalmente no acababan de enrolarse. Aunque en estas otras ocasiones las
razones de la negativa no eran tan explicitas, me quedé con la duda de si el problema no era por
el hecho de no ser una insider (una persona con discapacidad), como por ejemplo, le habia

sucedido a Angharad Beckett (2006) durante su investigacion.

Asi, el tiempo se me iba echando encima mientras me encontraba ante una sensacion de estar
planteando una pregunta de investigacion que no tenia relevancia o cuyo enfoque no acababa de
encajar, junto con la premura de tener que presentar mi investigacion para obtener el titulo del
DEA en poco tiempo. Ante las dificultades de encontrar aliadas locales para desarrollar esa
investigacion y sin querer renunciar por completo a la recogida de datos, decidi dar un giro
pragmatico y enfocar mi andlisis hacia un plano internacional, donde habia constatado que
existia un mayor interés hacia el tema del activismo de las mujeres con discapacidad desde una

perspectiva feminista. Es asi como surgio la investigacion que se acabaria convirtiendo en el
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DEA y a su vez, tras ser notablemente mejorada y revisada, en la primera publicacion incluida
en esta recopilacion (Arenas 2009). La investigacion se baso en datos extraidos de Internet: un
analisis combinado de documentacion y de discurso publicado online. Para el analisis de
documentacion me centré en la producida desde de las Naciones Unidas (tanto especifica sobre
mujeres como sobre personas con discapacidad), al ser éste el marco de referencia mas
consensuado a nivel internacional. Mientras que el andlisis del discurso estaba basado en los
textos publicados en las propias paginas web de las organizaciones de mujeres con
discapacidad. Si bien, para realizar un analisis de estas caracteristicas hubiera sido interesante
poder complementarlo con datos primarios, por ejemplo, un cuestionario enviado a las
organizaciones de mujeres, en cuyo proceso, ademas habria podido descubrir nuevas entidades
no detectadas inicialmente, esa opcion estaba totalmente fuera de mi alcance por falta de tiempo

y recursos disponibles.

Finalmente, pues, llevé a cabo una investigacion que se parecia bastante poco a mis objetivos
planteados inicialmente. Partia del "feminismo dialégico" como posicionamiento personal en
tanto que investigadora sin discapacidad, pero no habia tenido oportunidad de establecer un
dialogo en situacion de igualdad con algun grupo de mujeres con discapacidad para conocer de
primera mano su forma de entender el activismo y mi propio andlisis de esa realidad: no habia
nada de metodologia comunicativa critica. Tampoco habia nada de la accountability defendida
por la investigacion emancipatoria y menos aun, de la idea de partir de las demandas y
experiencias personales de las personas con discapacidad. Se trataba por tanto, de un trabajo
puramente académico que sin embargo, creo que se enmarca en el modelo social, cumpliendo
ademas, con una de sus reivindicaciones minimas: no mostrar a las personas con discapacidad
(en este caso, mujeres) Unicamente como victimas, sino justamente todo lo contrario: visibilizar
sus luchas y reivindicaciones, entre las que estaba mostrar algunas de sus dificultades para

abrirse paso tanto en el movimiento de personas con discapacidad como en el feminista.

Este resultado se acabd de consolidar en la segunda publicacion derivada de esa misma
investigacion (Arenas 2011), y que ocupa el segundo lugar de esta compilacion de articulos.
Tras haber alimentado la investigacion con nuevas fuentes de datos, lecturas y aportaciones de
otras personas del entorno académico en algunas conferencias internacionales acabé de perfilar
ese analisis de la situacion del activismo de las mujeres con discapacidad a nivel internacional.
Ademas, mi estancia de tres meses en el Centre for Disability Studies de la University of Leeds,
financiada con una beca de la Generalitat de Catalunya, me ayudo6 a completar y consolidar mis
conocimientos sobre el modelo social de la discapacidad britanico que, hasta ese momento, s6lo
habia podido analizar desde la distancia. En base a todo este trabajo, sin esperarlo y alejandome

totalmente de mis planes iniciales, logré que mi investigacion de DEA se convirtiera en un
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articulo publicado en una revista internacional indexada en el JCR y en Scopus, generando

ademés, un impacto académico mucho mas alla de mis propias expectativas'.
2.4. La investigacion se vuelve mas compleja

Habia superado el DEA y cerrado una parte de mi investigacion alejandome de mis objetivos
iniciales, pero esperaba poder dar un giro hacia mis primeros planteamientos a la hora de acabar
de desarrollar mi tesis. Mientras revisaba el trabajo realizado y trataba de redirigirlo nuevamente
al contexto espafiol, inicié una revision sobre la legislacion, los planes y los programas que en
Espafia (tanto a nivel estatal como autondmico) hacian referencia las mujeres con
discapacidad®. Con la idea en mente de realizar trabajo de campo en mi entorno, parecia que se
abria una nueva oportunidad: en la Facultad de Educacion de la Universidad de Barcelona
aparecieron algunos carteles que reivindicaban “los derechos humanos para las personas con
diversidad funcional". Se trataba de una convocatoria para realizar una accion en el campus,
promovida por una alumna de la facultad que era miembro de la Oficina de Vida Independiente

(OVI]) de Barcelona.

Gracias a ella ratifiqué de nuevo que la inclusion es posible en la educacion universitaria y
ademas entré en contacto con el Movimiento de Vida Independiente en Espafia. Conoci a otros
integrantes de la OVI (Oficina de Vida Independiente) de Barcelona y me sumé al FVID (Foro
de Vida Independiente y Divertad), una organizacion virtual en la que participan activistas del
movimiento a nivel estatal. Tras conocer un poco la historia y caracteristicas de este
movimiento en Espafia y de los debates que llevaban a cabo a través de ese foro virtual, y sin
renunciar a mi determinacion de lograr organizar un grupo de trabajo con activistas locales,
decidi plantear a las mujeres de la OVI la posibilidad de colaborar con mi investigacion.
Aunque en esta ocasion, no rechazaban la idea de colaborar con el mundo académico, parecia
que era el enfoque feminista lo que no acababa de encajar: su prioridad en ese momento era la
reivindicacion de la Vida Independiente. Pero en el foro virtual si que logré contactar con otras
activistas de fuera de Barcelona que si que se identificaban de manera mas clara el movimiento
feminista y quienes ademads, habian publicado interesantes textos sobre este tema. A ellas les
propuse formar parte de un consejo asesor (atn inspirada por las propuestas de la metodologia
comunicativa critica), manteniendo el mismo plan inicial: poder debatir y consensuar unas
hipdtesis de investigacion (o unas preguntas) que fueran de interés mutuo, para poder disefiar a

partir de ahi la recogida de datos.

1 Ver més detalles en el capitulo de conclusiones.

2 Pparte de ese trabajo, acabaria tomando forma posteriormente en el articulo publicado en el afio 2015 sobre
violencia de género (también incluido en esta compilacion). De nuevo, se trataba de un analisis sin trabajo de campo
pero que tras ser presentado en un congreso internacional sobre violencia de género, el mismo comité organizador
considerd que era un analisis interesante y que merecia ser publicado en su revista.
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No obstante, la colaboracion con activistas del FVID me anadia una nueva dificultad a la hora
de encarar la investigacion. Este movimiento se caracteriza entre otras cosas, por haber
propuesto un modelo propio de analisis de la discapacidad, el de la diversidad funcional. Por un
lado, era un fendémeno interesante para mi investigacion: al igual que en el modelo social
britanico, se trata de un concepto surgido desde el activismo (Romafianch y Lobato, 2005). No
obstante, el propio modelo de la diversidad funcional planteaba toda una reformulacion
conceptual que suponia un nuevo reto para la investigacion si queria incorporarlo y mantener

mis planteamientos de base:

i) Es un enfoque mas filosofico y bioético que socioldgico. Buena parte del esfuerzo se sitia en
desvincular la relacion entre la "dignidad" o el derecho a una vida digna de una persona y su
posicion social o su capacidad para ser util/productiva en la sociedad en la que vive (de Asis,

2006)*".

ii) El concepto de “personas discriminadas por su diversidad funcional” no es facilmente
compatible con la distincion entre impairment y disability del modelo social britanico. Desde
el paradigma de la diversidad funcional se plantea que en los anteriores modelos (tanto en el
médico como en el social) la idea de “discapacidad” es considerada intrinsecamente negativa,
algo que no comparten. Ademas, también:

El término «deficiencia» es sustituido por «diferencia organica» o «diferencia funcionaly, con el fin de

eliminar asi la carga negativa de las palabras que aluden a las caracteristicas de un ser humano (Palacios y
Romaifiach, 2006, p. 35).

En contraposicion se apuesta por el concepto de "diversidad funcional" para sefalar que la
diferencia es algo enriquecedor y no necesariamente una limitacion, algo a celebrar y no algo a
eliminar o superar. Se mantiene que la dimension bio/fisica es parte constitutiva de la diversidad
funcional y que el problema del entorno es la "discriminacion" por no ofrecer apoyos suficientes
para esa diferencia. Se plantea asi que:
Las mujeres y hombres con diversidad funcional son diferentes, desde el punto de vista biofisico, de la
mayor parte de la poblacion. Al tener caracteristicas diferentes, y dadas las condiciones de entorno

generadas por la sociedad, se ven obligados a realizar las mismas tareas o funciones de una manera
diferente, algunas veces a través de terceras personas (Palacios y Romanach, 2006, p. 107).

2l Conviene sefialar que el concepto de "hombres y mujeres con diversidad funcional" es propuesto por Javier
Romaiiach y Manuel Lobato en el aflo 2005, de manera practicamente simultanea al debate social generado por el
estreno de la pelicula Mar Adentro de Alejandro Amenabar (2004). Esta pelicula recogia la experiencia de Ramoén
Sampedro: un marinero que quedo tetrapléjico por un accidente y que tras vivir 30 afios en esas circunstancias, decide
poner fin a su vida, pero que al necesitar la asistencia de otra persona para hacerlo, plantea el debate sobre la
necesidad o no de legalizar la eutanasia y el derecho a la muerte digna en Espafia. Desde el FVID se afiade a este
debate la necesidad de hablar también del derecho a una vida digna para las personas que estan en circunstancias
similares, pero que no desean acabar con su vida.
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iii) se rechaza el término de "colectivo de personas con discapacidad", prefiriendo referirse a
individuos concretos (De Asis, 2006, p.24), de tal manera que las reivindicaciones también se
orientan mas hacia demandas de individualizacion y personalizacion, que de cambio estructural.
Un ejemplo es que una de sus principales reivindicaciones es el derecho a la vida independiente
con la ayuda de asistencia personal, ajustadas en funcion de las preferencias de la persona que
recibe la asistencia. Desde estos planteamientos, se corre el riesgo de no tener en cuenta "la
situacion concreta en la que vive cada persona y el contexto espacial, social, temporal y politico
en el que desarrollan su vida"; convirtiéndose asi en una lectura liberal de la realidad que "puede
conllevar que sélo sean validos para aquellos que estan en una situacion mas ventajosa" (De

Asis, 2006, p. 24 -25).

iv) aunque Rafael de Asis plantea que "en términos de derechos, el modelo de la diversidad
demanda el reconocimiento de derechos especificos de estos grupos, no tanto desde una
argumentacién de tipo universalista, sino mas bien de tipo particularista" (2006, p.24), lo cierto
es que a nivel teorico, también se ha llevado a cabo el ejercicio opuesto de universalizacion de
la diferencia, desde el paradigma de la diversidad funcional. Deconstruyendo la nocion de
personas normales, y asumiendo que estas también son Unicas y por tanto, diversas, se han
llevado a cabo trabajos que proponen la difuminacion de los limites entre "lo diferente” o "lo
diverso" y "lo normal" (Pi¢ 2012), de la misma manera que desde la teoria queer se apostd por
difuminar las categorias sociales vinculadas al género o la sexualidad. Asi, desde este enfoque

se puede acabar planteando que:

Todos somos diversos funcionales y estamos reivindicando esa condicion, contra la idea del cuerpo
normalizado, contra el cuerpo excluido por un funcionamiento singular, pero también contra el cuerpo

sujeto en la produccion y reproduccion del sistema, contra el cuerpo expoliado de sus potencias (Proyecto

En torno a la silla®).

Este tipo de planteamiento si bien contribuye a la desestigmatizacion de la diferencia y a
facilitar mecanismos de personalizacion del disefio y de los servicios sociales, dificulta por otro
lado los andlisis colectivos: al romper con la categoria de "persona con discapacidad" - ya
compleja en si misma- dificulta, por ejemplo, el analisis de sus condiciones de vida o de la
situacion de desigualdad o discriminacion en relacion a aquellas personas que no son

consideradas "discapacitadas" o "diversas funcionales".

22 https://entornoalasilla.wordpress.com/el-proyecto-original/
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2.5. La recuperacion del enfoque feminista

Como cada vez se hace mas evidente la dificultad de conectar la literatura britanica sobre
discapacidad con el contexto espaiiol, decido recuperar de nuevo el enfoque de los estudios
feministas, aprovechando la oportunidad de poder asistir a diversos cursos y seminarios que en
ese momento se llevaban a cabo en Barcelona fuera de espacios estrictamente académicos, un
curso especifico sobre Mujer y Discapacidad organizado por la Universidad Internacional de
Andalucia, asi como mi colaboracion en dos investigaciones sobre violencia de género™. Es
entonces, por e¢jemplo, cuando amplio mis conocimientos sobre la historia de la teoria feminista
ayudandome a entender mejor el porqué de esa invisibilizacion de las mujeres con discapacidad,
o descubrir conceptos como el de interseccionalidad, que fue el punto de partida de otro de los
articulos que forman parte de esta compilacion (Arenas 2013). Todo trabajo se acabara

concretando también en algunas comunicaciones para conferencias internacionales.

2.6. El estallido del 15M

En todo este trascurso, mi beca de formacion predoctoral habia finalizado sin que hubiera
completado la tesis: aunque no abandoné la investigacion, si que la dedicacion era mucho
menor. Mientras se producia esa transicion personal ademas, a mi alrededor se sucedian una
serie de fenomenos que acabarian cambiando sustancialmente el panorama socioecondémico y
politico de nuestro pais: las medidas de austeridad generalizadas en Europa a raiz de la crisis
financiera del afio 2008, y la respuesta de rechazo de la ciudadania que en el contexto espafiol se
cristalizd6 a través de movimientos como la Plataforma de Afectados por la Hipoteca y
especialmente, el 15M ya en el afio 2011. Estos cambios contextuales tuvieron también un

impacto en la manera de plantear mi investigacion.

Mi proyecto habia empezado poco después de la euforia generada por la aprobacion de la
Convencion de los Derechos de las Personas con Discapacidad en el afio 2007: aunque las
mujeres con discapacidad consideraban que sus reivindicaciones no habian sido completamente
satisfechas (quedaba avanzar aun en temas como la violencia de género o los derechos sexuales
y reproductivos), parecia que, por lo menos, se habian sentado las bases para mejorar las
condiciones de vida de las personas con discapacidad en muchos otros aspectos. No obstante,
poco después, las politicas de austeridad no so6lo frenaban la posibilidad de avanzar hacia los

nuevos derechos reconocidos por la Convencion, sino que parecia que lo prioritario era vigilar

 Incidencia de la Ley Integral contra la Violencia de Género en la formacion inicial del profesorado. Instituto de la
Mujer — Ministerio de Igualdad (2007 — 2010) y La formaci6 per a la prevencié de la violéncia de génere a la
formacio inicial de les persones professionals de 1'educacio. AGAUR — Generalitat de Catalunya (2008 — 2009).
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que no se retrocediese en otros que ya habian estaban reconocidos con anterioridad. En el caso
espafiol, este proceso se manifestaba de manera clara en la LAPAD (Ley 39/2006, de 14 de
diciembre, de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a las personas en situacion de
dependencia), popularmente conocida como "Ley de Dependencia". La forma en que se habia
planteado esta ley era frontalmente rechazada por el Foro de Vida Independiente en Espaiia, por
diferentes motivos. Entre ellos: porque entra en contradicciones con otra ley previamente
aprobada como fue la LIONDAU (Ley 51/2003 de igualdad de oportunidades, no
discriminacidon y accesibilidad universal de las personas con discapacidad); porque Ila
asistencia personal no incorpora el criterio de autogestion y control por parte del usuario; porque
perpettia el modelo de "mujeres cuidadoras informales" asi como el de la institucionalizacion; o
porque incluye formulas de copago, entre otros factores®*. Pero lo cierto es que el contexto de
reduccion del gasto impidio el desarrollo, concrecion y aplicacion de buena parte de las medidas

previstas en dicha ley, cambiando por completo el marco de las reivindicaciones politicas.

Asi, si aplicamos el modelo de analisis de Nancy Fraser (2013), si hasta la irrupcion de la crisis
parecia que el movimiento social de las personas con discapacidad (especialmente en Espafia) se
orientaba mas hacia cuestiones de reconocimiento (de la diferencia y la diversidad) y
representacion (autogestion y activismo en primera persona), las politicas de austeridad vuelven
a poner sobre la mesa cuestiones de redistribucion. Aunque con algunas particularidades, las
personas con discapacidad también se ven afectadas por la crisis (Arenas 2014), y entidades
sociales que hasta ese momento habia tendido hacia la despolitizacion para convertirse
fundamentalmente en proveedoras de servicios, recuperan la dimension politica como es el caso
del CERMI (Comité Espafiol de Representantes de Personas con Discapacidad) que en el afio
2012 pone en marcha la campana #SOSDiscapacidad, reivindicando entre otras cuestiones, el
mantenimiento de los derechos adquiridos hasta la fecha, la reversion de los recortes del gasto
en servicios para las personas con discapacidad, el desarrollo de las medidas previstas en la
LAPAD, la unidad del movimiento de personas con discapacidad y la lucha contra la
discriminacion de las mujeres y nifias con discapacidad. Por otro lado, al plantearse también una
crisis de representatividad del sistema politico, los movimientos sociales exploran nuevas
formulas de participacion politica basadas en la creacion de identidades mas transversales. En
este sentido fue especialmente relevante la creacion dentro del movimiento 15M de las

“comisiones de diversidad funcional” en Madrid y Barcelona.

En un primer momento, no presté excesiva atencion a todo este cambio (en ese momento estaba

mas atenta a cuestiones feministas), pero a posteriori, acabé dandome cuenta que esas

2% Para un analisis detallado del posicionamiento del FVID ante esta Ley y de su concrecién en Catalufia a través de la
Ley de Servicios Sociales, véase el texto de Antonio Centeno (2012).
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comisiones se trataban de una experiencia que, aunque efimera, valia la pena rescatar porque
era de los pocos contextos activistas recientes en que personas con discapacidad participaban de
protestas en el espacio publico y que ademas, no tenian que ver exclusivamente con su propia
agenda: sus reivindicaciones particulares se articulaban con otras mas transversales, rompiendo
asi tanto las logicas tanto de segregacion como de individualizacion, hacia un nuevo modelo de
accion colectiva. Es decir, las demandas de las personas con diversidad funcional se insertaban
en una critica mas amplia al sistema economico y politico y, ademas, el movimiento en su
conjunto les reconocia un estatus de igualdad en tanto que grupo o comision, al lado de otras

como las de feminismos, economia, educacion, etc.

Me puse asi en contacto de nuevo con las activistas de la OVI para plantearles la voluntad de
analizar conjuntamente lo sucedido, desde donde me remitieron a la profesora Asun Pi¢ quien,
ademas de haber participado en las comisiones, habia trabajado académicamente sobre el tema
de la diversidad funcional y desde una perspectiva feminista. Iniciamos asi una colaboracion de
la que acabo surgiendo una presentacion en una conferencia internacional y dos publicaciones,
una de las cuales forma parte de este compendio, asi como la posibilidad de participar en una
investigacion sobre vida independiente en Espafia®. Todas estas colaboraciones me permitieron
conocer mas a fondo la realidad del activismo en torno a cuestiones de discapacidad en Espafia
y constatar que ese enfoque transversal tampoco esta exento de problemas y de contradicciones,
de tal manera que las propuestas del modelo social y de la investigacion emancipatoria

volvieron a cobrar relevancia en la investigacion. El reto seguia pendiente.

Por otra parte, en el propio proceso de andlisis de las comisiones de diversidad funcional en el
15M espaiiol, detecté la existencia en Portugal de otro grupo que parecia tener bastantes
paralelismos como fue el movimiento de los "Deficiéntes Indignados". Conociendo previamente
el trabajo de la profesora Paula Campos que también habia investigado sobre mujeres con
discapacidad, aplicando las teorias anglosajonas a la realidad portuguesa, pensé que una estancia
en Observatério de Deficiéncia e Direitos Humanos de la Universidad de Lisboa del que es
directora, me ayudaria a desarrollar un analisis que me permitiera definitivamente conectar la
literatura anglosajona con la realidad espafiola, teniendo en cuenta la similitud de ésta con la
sociedad portuguesa. Durante esta estancia pude realizar algunas entrevistas a activistas locales
y llevar a cabo una revision de la literatura que me sirvieron para comprobar que, incluso entre
paises mucho mas similares como son Espafia y Portugal, en el tema de la discapacidad, las

diferencias siguen siendo significativas.

2 A través de esta colaboracion, también acabé suméandome como ayudante de investigacion al proyecto I+D
EXPDEM que tenia como objetivo analizar las formas de participacion ligadas al concepto de "vida independiente".
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3. El cierre (provisional) del circulo

La tesis presentada aqui supone, por tanto, una propuesta de cierre provisional por varios
motivos: en primer lugar, porque aun hay materiales e ideas vinculadas a la investigacion
pendientes de seguir explorando y trabajando y, por otro lado, porque siguen abiertas algunas de
las preguntas planteadas desde el inicio. En el fondo, con la investigacion se trata de dar
respuesta a grandes preguntas sobre los movimientos sociales como por ejemplo, como conjugar
la reivindicacion politica de lo colectivo con lo personal, la igualdad con la diversidad o la
diferencia, la redistribucion, con el reconocimiento y la representacion (Fraser 2013). Unos
temas que se ha planteado analizar a través del caso especifico del activismo de las mujeres con
discapacidad, con el objetivo de dar visibilidad a un movimiento poco analizado, especialmente
en el marco de la sociologia. Pero también, porque de las propias reivindicaciones de estas

mujeres se desprenden otras preguntas también relevantes como serian:

- Partiendo del modelo social de la discapacidad britanico y de las aportaciones de los
estudios de la discapacidad de otros paises anglosajones, asi como desde la teoria
feminista: ;es posible conciliar las tensiones entre el movimiento feminista y el de las
personas con discapacidad? ;de qué manera?

- (Como se pueden traducir estos debates para comprender el activismo de mujeres con
discapacidad en el contexto espaifiol?

- (Como ha influido el cambio de escenario sociopolitico y econémico a escala global
iniciado el afio 2011 en esta relacion entre el movimiento feminista y el de las personas

con discapacidad?

Estas preguntas aparentemente concretas, se han ido complejizando a los largo del proceso de
investigacion, por algunas peculiaridades de la categoria “discapacidad” como condicion social

y politica, en comparacion con otras:

- no hay consenso sobre la idoneidad de construir una identidad colectiva e incluso sobre
la posibilidad de hacerlo: se trata de un grupo social con mucha diversidad interna® y
que a su vez, esta tanto expuesto a procesos forzosos de colectivizacion mediante
procedimientos médicos e intervencion social (por ejemplo, internalizacion en
residencias, centros de educacion especial, asociaciones de afectados por categorias

médicas, etc.), como de aislamiento e incomunicacion.

26 Al tratarse de una categoria social a la que, a diferencia de otras, cualquier persona e independientemente de
cualquier otra condicion social, puede acceder desde el nacimiento o entrar posteriormente en cualquier etapa de la
vida, por enfermedad o accidente, y tanto de manera estable, como intermitente, como en un proceso degenerativo,
etc.- y haciendo referencia a aspectos muy diversos de la persona, a veces, pudiendo estar combinados entre si:
movilidad, percepcion, procesos mentales, aspectos relacionales o comunicativos, apariencia fisica, cuestiones
fisioldgicas, y un largo etcétera.
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- es una condicion estigmatizada y que en ocasiones conlleva problematicas intrinsecas
no directamente vinculadas a factores sociales (y en ocasiones, tampoco remediables
mediante intervencion médica), por lo que no todo el mundo es capaz de convertirlo en
una identidad positiva a través de la cual reivindicar un politica identitaria.

- a pesar de ser tener una dimension universal, presente en cualquier parte del mundo y
capaz de haber sido el motor para un movimiento internacional que ha dado lugar a una
Convencion de Derechos Humanos propia, sigue siendo una realidad que necesita ser
analizada en relacion a cada contexto especifico, tanto para entender las condiciones de
vida de discapacidad en cada territorio como el tipo de reivindicaciones que destacan
sobre otras en cada contexto.

- se trata de un fenémeno desde el que rapidamente podemos deslizarnos hacia debates
filosoficos y antropologicos sobre la condicion humana, perdiendo de vista el horizonte
de anaélisis sociologico.

- en el contexto espafiol, ademds, hay que sumar ademas la complejidad que afiade el
modelo de la diversidad funcional el cual, de hecho, surge como una respuesta a algunas

de las limitaciones y dificultades del concepto de "discapacidad" expuestas en esta lista.

Se trata entonces de un proceso de investigacion en el que se han ido sucediendo las dificultades
no solo a nivel tedrico, sino también desde la propia realidad social que estaba analizando,
dando lugar a numerosos desajustes tanto en un plano tedrico como empirico, resistiéndose en
transformarse en un proyecto claro y facilmente asumible. A menudo esto me ha generado la
sensacion de ir por caminos equivocados (y seguramente lo fui muchas veces). Pero no dejaba
de sorprenderme que al compartir el tema de la investigacion tanto en entornos académicos
como no académicos, ésta solia despertar interés y curiosidad: unas reacciones positivas que me

animaban a seguir adelante a pesar de los aprietos con los que me iba enfrentando.
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II. PRESENTACION DEL COMPENDIO DE ARTICULOS

A continuacion, se presentan los articulos y trabajos asociados que conforman parte del corpus
de esta tesis, en forma de compendio. Se agrupan las publicaciones en torno a los cuatro bloques
tematicos que se abordan desde la investigacion, siguiendo ademds un orden cronolégico: el
analisis del activismo internacional de las mujeres con discapacidad; profundizando en el
enfoque de la interseccionalidad, con un subapartado dedicado al tema especifico de la violencia
de género; los cambios propiciados por el contexto de post-austeridad; y unos breves apuntes
finales sobre las tensiones entre el feminismo y el movimiento de personas con discapacidad en
Esparfia. En cada uno de estos apartados se desarrolla la tematica, haciendo un breve resumen de
las ideas de cada articulo complementadas con ideas presentadas en comunicaciones de

congresos, que ayudan a situar los argumentos en el conjunto de la investigacion.

En esta seccion se indicaran a pie de pagina las referencias completas de las comunicaciones en
congresos, mientras que las de los articulos se incluiran en la siguiente seccion sobre "Impacto
de la investigacion", en la que se aportan datos sobre las caracteristicas de las revistas en las que

ha sido publicado asi como las citaciones que han recibido estos articulos.

a) EL ANALISIS DEL ACTIVISMO INTERNACIONAL DE LAS MUJERES CON DISCAPACIDAD

Partiendo del trabajo de mi investigacion de DEA, surgieron 2 articulos que se incluyen aqui y
tres comunicaciones en congresos. En estos trabajos planteo la existencia de un movimiento
internacional de mujeres con discapacidad, mas o menos embrionario o, como posteriormente lo
plantea Janet Price (2013), la existencia de sus semillas. Una vez identificado como tal, podia
analizar dicho movimiento desde una doble dimension: como una forma activa de cuestionar la
estigmatizacion por parte de las mujeres con discapacidad, o desde su marco para la accion

colectiva.

Desde la primera perspectiva, implicaria analizar la participacion en el movimiento social como
una forma de "resocializacion" y de reconstruccion de la identidad (Berger y Luckmann 1996)
para transformar el estigma en empoderamiento, para pasar del papel de victimas pasivas al de
sujetos politicos, transitando de una identidad social reformulada en positivo, a una politizada y,
eventualmente, movilizada (Sabucedo et al. 2010). De esta manera, se plantea la posibilidad de
resistencia ante el estigma como plantean Link y Phelan (2001) o Reissman (2000), no prevista
inicialmente en la propuesta de Goffman (2003). Pero este enfoque conducia hacia un trabajo de

campo hacia el que no tenia acceso.
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Por otro lado, existia también la posibilidad de analizar el discurso del movimiento de las
mujeres con discapacidad, lo que posteriormente descubri que hacia referencia al concepto de
"marco de accion colectiva" de Benford y Snow (2000): el conjunto de creencias y significados
orientados a la accion, que inspiran y legitiman las acciones y campafias de los movimientos
sociales. El objetivo seria analizar hasta qué punto ese marco era capaz o no de articular las
demandas del movimiento de personas con discapacidad con las del movimiento feminista. Este
seria uno de los objetivos principales de la investigacion, que se concretd en el articulo del afio
2009 publicado en la revista Feminismo/s con el titulo de: "Las mujeres con diversidad
funcional (discapacidad) como agentes de transformacion social: una perspectiva

internacional".

El objetivo central de este articulo es situar a las mujeres con discapacidad como agentes de
cambio y transformacion social, superando el rol de sujetos pasivos o de victimas; un
estereotipo todavia mas acentuado en el caso de las mujeres con discapacidad. Se recogen
entonces algunas evidencias a nivel internacional de que las mujeres con discapacidad también
luchan contra la opresion, la desigualdad, la exclusion, los prejuicios y el estigma que les afecta.
Se trata tanto de evidencias a nivel de la literatura como de la propia trayectoria que las mujeres
con discapacidad han ido recorriendo en las diferentes Conferencias Mundiales de Mujeres y de
la propia Convencion de Derechos Humanos de las Personas con Discapacidad. En este sentido,
es a partir del afio 1990 (con el Seminario sobre mujeres discapacitadas de Viena) que se
establecen las bases de una agenda propia para el activismo de la mujeres con discapacidad, con
la cual seguiran trabajando de manera autébnoma, pero también a través del marco del

movimiento de personas con discapacidad como del feminista.

A partir de aqui se presentan los datos de analisis del discurso de las paginas web de
organizaciones de mujeres con discapacidad a nivel internacional: después de aplicar toda una
serie de criterios detallados en el articulo para la seleccion de las paginas web, el resultado fue
un listado de 15 organizaciones situadas en 4 continentes. El analisis del discurso se hizo en
base a dos ejes: la dimension normativa (qué alternativas y nuevos derechos reivindican) y la
defensiva (qué vulneraciones de derechos ya formalmente reconocidos denuncian). Respecto a
la estrategia defensiva, esta estaria centrada en la reivindicacion de los derechos humanos,

dentro de la cual se priorizarian tres temas:

-la erradicacion de la violencia y los abusos sexuales contra las mujeres con
discapacidad: un problema también reconocido por el Seminario de Viena de 1990, la

Plataforma de Beijing de 1995 y la Convencion de Personas con Discapacidad.
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- el derecho a la autonomia moral, en el sentido de: el derecho a opinar y decidir sobre
las cuestiones que afectan sus vidas, el respeto a su integridad fisica y moral, el respeto

a los derechos reproductivos y sexuales.

- la eliminacion de barreras discapacitantes: erradicacion de la pobreza; acceso al
mercado de trabajo, a los servicios sanitarios, a la educacion, a los servicios sociales, a

la asistencia personal, etc.

En lo que se refiere a la dimension proactiva de su discurso, sus reivindicaciones tendrian dos
dimensiones interrelacionadas. Por un lado, una flexibilizacion de los conceptos de "feminidad"
y "discapacidad"; por otro lado, la apuesta por una radicalizacién democratica. En la primera
dimension situariamos todas aquellas ideas relacionadas con la necesidad de reconocer la
diversidad dentro del colectivo de las mujeres, acercandonos a las propuestas igualdad de
diferencias como la que representa el feminismo dialdgico (2001); un reconocimiento de la
diversidad que va acompaifiado de una reivindicacion de mayores oportunidades de participacion
en la esfera publica y privada y por tanto, de radicalizacion democratica, garantizando el
derecho a una ciudadania activa de las mujeres con discapacidad, entendido desde un modelo de
universalismo diferenciado. Se concluye asi que, con su activismo, las mujeres con discapacidad
no solo estan defendiendo sus derechos sino que ese mismo ejercicio también implica una

reivindicacion de un nuevo modelo de sociedad mas democratico e inclusivo.

Parte de esos resultados se explotarian posteriormente para una doble participacion en la 9*

European Sociological Association Conference, que tuvo lugar en Lisboa el afio 2009.

a) Un texto para la PhD Summer School, titulado "Women with functional diversity
(disabilities) and the organization of intimacy issues in Spain: synergies and splits with
women’s movement claims". En este texto, ademas de algunas de las principales ideas del
articulo previo, afiadia una referencia a algunos de los elementos de tension entre el
movimiento feminista y el de las personas con discapacidad relacionados con temas de
"organizacion de la intimidad" (Verloo 2006), ejemplificado en el caso de Espafia. Se trataba de
las criticas de la mujeres con discapacidad a la Ley contra la Violencia de Género aprobada el
2004, por ignorar que en su caso la violencia y los abusos es mucho mas probable que proceda
de hombres con los que no tienen una relacion sentimental, sino familiar y/o profesional
(cuidadores) o el hecho de ignorar la relacion entre institucionalizacion de las mujeres con
discapacidad y riesgo de sufrir violencia de género (Arnau 2006). Por otra parte, recogia
también la critica feminista a la Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y
Atencion a las Personas en Situacion de Dependencia, por ignorar la perspectiva de los derechos

humanos, o por invisibilizar que la mayoria de personas consideradas "dependientes” como las
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consideradas "cuidadoras" son mujeres (Arnau y Gil, 2007; MTAS, 2006). Esta ltima, una
cuestion también planteada desde el European Women's Lobby (2006).

b) Un poster titulado "Women and Disabilities: Claiming for Equality" presentado dentro de
la Research Network of Women’s and Gender Studies. En este caso, anadia ademas algunas

1deas como:

e la necesidad de superar el modelo de la doble opresion, a la hora de analizar la situacion
de las mujeres con discapacidad, por reproducir victimizacion y desempoderamiento
(Morris, 1998) y apostar en cambio por otros enfoques como el de la interseccionalidad
para entender la relacion entre las diferentes formas de desigualdad social (Walby,

2007).

e ¢l hecho de que a menudo las mujeres con discapacidad son clasificadas como personas
"dependientes", invisibiliza la realidad de que también se enfrentan a una situacion
similar de division sexual del trabajo. Segun datos de la Statistical Office of the
European Communities (2001) del afio 1996 los hombres con discapacidad (severa y
moderada) tienen una mayor presencia en el mercado laboral que las mujeres con
discapacidad, mientras que éstas dejan de buscar trabajo por dedicarse a las tareas
domésticas (un 17,6% de las mujeres con discapacidad severa y un 34,8%, en caso de
moderada); un fendmeno practicamente inexistente en el caso de los hombres con

discapacidad.

Como parte de una profundizacion del analisis y los resultados obtenidos en la investigacion de
DEA, elaboré también dos comunicaciones que se presentaron un afilo mas tarde en el Congreso

de la Asociacion Internacional de Sociologia celebrado en Gotemburgo (ISA2010):

a) "Social Justice, Human Rights and Democratization: The core of activism by women
with disabilities" presentada en una mesa redonda sobre movimientos sociales y movilizaciones

organizada por la comisioén "Women in Society".

En esta presentacion, ademas de los resultados incluidos ya en el articulo, avanzaba en la idea
(desarrollada mas detalladamente en el articulo posterior) del movimiento de mujeres con
discapacidad como una realidad transnacional y construida en base a alianzas con mujeres sin
discapacidad, como ponia de manifiesto la existencia de la International Network of Women
with Disabilities en la que, en ese momento, participaban mas de 200 mujeres de todo el mundo.
Esta red virtual se articula en base a la defensa de los derechos humanos, tanto de las mujeres,

como de las personas con discapacidad y ofrece un espacio de intercambio de informacidn pero
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también de deliberacion para la elaboracion de posicionamientos en relacion a cuestiones que

afecten y/o interesen a las mujeres con discapacidad.

b)"Vulnerability and Interdependency: Sociological and Philosophical Approaches",
presentada como disrtibuted paper en una de las sesiones de filosofia politica y teoria social

organizada por la comision de Teoria Sociologica.

En este caso, desarrollaba los conceptos de "vulnerabilidad" e "interdependencia” en tanto que
herramientas que podrian contribuir a un modelo de ciudadania mas inclusivo, desde la
perspectiva y la posicion de los hombres y mujeres con discapacidad. Entre otros, partia de la
nocion de Martha Nussbaum (2007) de que las teorias del contrato social estan fundamentadas
en una "exclusion original", ya que asume que los miembros contratantes son "libres, iguales e
independientes". A partir de aqui desarrollaba las consecuencias de la exclusion de mujeres y
personas con discapacidad de ese contrato original. Tanto las mujeres como las personas con
discapacidad fueron durante mucho tiempo consideradas "seres no racionales" y por tanto, no
auténomos. Pero lo que se propone desde el trabajo de autores como Bryan Turner (2006) o la
misma Nussbaum, es que esa distincion no deja de ser una construccion, ya que todas las
personas pasamos por momentos (mas o menos puntuales) en los que nuestra racionalidad y
autonomia puede estar cuestionada. Se analizan entonces diferentes aproximaciones a la
reformulacion del concepto de ciudadania teniendo en cuenta que, de facto, todos somos seres
interdependientes: se analizan las potencialidades y limitaciones del marco de los derechos
humanos para ese ejercicio (Butler 2001, Beckett 2006, Turner 2006) asi como de la propuesta
de lista basica de las capacidades de Martha Nussbaum (2006, 2007). Por otro lado, desde la
obra de autoras como Morris (1991) se analiza como las personas con discapacidad han sido
construido como seres especialmente dependientes, cuando esta situacion en buena medida se
explica por falta de apoyos en el entorno, y por otro lado, porque esconde que muchas mujeres
con discapacidad ejercen también como cuidadoras de "otras personas dependientes". Desde
este sentido se hace una critica a las formas "explotadoras" de la dependencia y la necesidad de

replantear las relaciones de poder que se dan en estas relaciones de cuidados (Lister 2003).

Ademas, también se analiza como la "ficcién de la invulnerabilidad" implicita en ese ser
independiente del contrato social original, cuando lo cierto es que la vulnerabilidad es también
un rasgo intrinsecamente humano, por el hecho de estar condenados a la muerte (Nussbaum
2006), a un entorno incierto (Turner 2006) y por poseer un cuerpo que es tanto el lugar del
afecto y el vinculo, como de la violencia (Butler 2004, Nussbaum 2007). Sin embargo, la
"vulnerabilidad" acaba siendo construida como un elemento negativo proyectado unicamente

sobre determinados grupos sociales considerados "vulnerables", en especial, las personas con

57

——
| —



El activismo de las mujeres con discapacidad Miriam Arenas Conejo

discapacidad (Le Breton 1992, Nussbaum 2007), convirtiéndose en un mecanismo de opresion
para este grupo (Beckett 2006). A la vez, supone un ejercicio de desresponsabilizacion politica
respecto a la creacion de mecanismos de proteccion para la vulnerabilidad intrinseca que nos
afecta a todas las personas, pero que a la vez, estd desigualmente distribuida (Butler 2004). En
contraposicion convendria adoptar un modelo de mainstreaming de la vulnerabilidad que
permitiera superar la opresion de las personas con discapacidad (Finkelstein 1998), a la par que

ofreceria un marco de proteccion mas inclusivo para el conjunto de la ciudadania.

En definitiva, se destaca la relevancia del marco de los derechos humanos para las luchas de las
personas con discapacidad, remarcando la necesidad de redefinir qué se entiende como un "ser
humano"; es decir, de la importancia de incorporar la nociéon de la interdependencia y la
vulnerabilidad, no s6lo como una manera de ajustar el modelo de ciudadania a la realidad de las
personas con discapacidad, sino de hacerlo mas realista para el conjunto de las personas ya que

estos son rasgos humanos universales.

A partir de ese trabajo y gracias al rico intercambio producido en el marco de ese congreso,
acabé dando forma al articulo publicado el afio 2011 en la revista Disability & Society, titulado
"Disabled women and transnational feminisms: shifting boundaries and frontiers" y que un
afio mas tarde seria convertido también en capitulo de un libro. Este articulo supone la sintesis e
integracion de todo el trabajo presentado anteriormente en torno al activismo internacional de

las mujeres con discapacidad, afiadiendo algunos elementos como:

- el analisis de las dificultades para conciliar las reivindicaciones del movimiento
feminista y el de la discapacidad (Arnau 2006, Nixon 2009, Sheldon 1999, Fawcett
2000, McLaughlin 2003, Morris 1991, Vernon 1998).

- el concepto de feminismo transnacional (Desai 2005, 2007) y la experiencia de las
mujeres con discapacidad en el marco de la IV Conferencia Mundial de Mujeres en

Beijing 1995 (Chadwick y Levine 1996a y 1996b)

- la revision de la situacion de los compromisos de Beijing 15 afios mas tarde, respecto a
la situacion de las mujeres con discapacidad por parte de la International Network of
Women with Disabilities INWWD 2010) y Ia valoracion de la Convencion de las

personas con discapacidad desde el punto de las mujeres (Kinoti 2006).

- la incorporacion de algunas referencias a como los conceptos de vulnerabilidad e

interdependencia vinculados al marco de los derechos humanos, podrian contribuir a un
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modelo de ciudadania mas inclusiva que contribuyera a mejorar las condiciones de vida

de las mujeres con discapacidad.

b) PROFUNDIZANDO EN EL ENFOQUE DE LA INTERSECCIONALIDAD

Si bien ya en el poster del afio 2009 apuntaba al concepto de la interseccionalidad, era una idea
que no habia desarrollado en los articulos posteriores. Una vez vistas las dificultades para llevar
a cabo trabajo de campo y decidiendo apostar por una tesis en formato de compilacion de

articulos, decidi profundizar en esta linea.

En la investigacion realizada hasta ese momento, habia detectado que a pesar de que el
movimiento feminista y el de la discapacidad tienen aparentemente intereses y caracteristicas
muy similares (Watson 1993, Nixon 2009, Sheldon 1999) parecian mantener algunos conflictos
dificilmente conciliables: ;podia el paradigma de la interseccionalidad contribuir a superar esa
situacion de alguna manera? En la literatura anglosajona habia detectado algunas
investigaciones que planteaban la discriminacion de algunas minorias (étnicas, sexuales, etc.)
dentro del propio colectivo de mujeres con discapacidad (Vernon 1998 y 1999; Molloy et al.
2003, Rembis 2010), asi como analisis sobre la opresion o la discriminacion multiple. No
obstante, s6lo en algunos textos no anglosajones y publicados con posterioridad a mi analisis
(La Riviére-Zidjel 2009, Platero 2012) acabé encontrando alguna referencia a Ia
interseccionalidad en el analisis de la interseccionalidad. Una relacion que exploré y cuyo
trabajo se convirtid en el articulo publicado en el afo 2013, en la revista Research in Social
Science and Disability, titulado "At the intersection of feminist and disability rights

movements. From equality in difference to human diversity claims"'.

El objetivo de este articulo era desarrollar un analisis teorico del concepto de interseccionalidad
y sus implicaciones politicas, desde la perspectiva de la discapacidad. En un primer momento se
analiza la evolucion del concepto de "igualdad de diferencias" en los estudios feministas.
Inicilamente esa igualdad de diferencias se referia unicamente en relacion a los hombres, pero
tras la irrupcion de la segunda ola del feminismo, empieza a aplicarse también a diferentes
colectivos de mujeres marginalizadas (Shields 2008, Bagilhole 2009). Poco a poco se pone de
manifiesto la necesidad de ampliar la categoria de "mujer" dando cabida a muchas otras
realidades, para evitar que se convierta en un concepto opresor (Garland-Thomson 2002,
McCall 2005, Enns 2010). A medida que la teoria feminista se vuelve mas compleja, también

empieza a ponerse en cuestion la politica identitaria de los grupos minoritarios: no todo el
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mundo que vive en las mismas circunstancias comparte necesariamente una misma identidad y
objetivos, e invisibiliza que las personas tienen identidades multiples y puede ser opresivo

priorizar una sobre otra, para poder formar parte de un movimiento social (Hancock 2007).

En un primer momento, a la hora de analizar esta diversidad de desigualdades se plantea desde
conceptos sumativos como "discriminacion multiple" u "opresion simultanea": este ejercicio
permite visibilizar grupos de mujeres que hasta ese momento estaban invisibilizadas, pero se
asienta sobre una concepcion de que la opresion puede ser algo cuantificable e unidireccional
(Shields 2008, Bowleg 2008). En 1989 Kimberle¢ Crenshaw plantea el concepto de
interseccionalidad con una doble dimension: la estructural y la politica. La primera hace
referencia a la manera de analizar las intersecciones que son relevantes para la experiencia de
las personas en la sociedad y como se articulan; la segunda, analiza la manera en que politicos y
activistas pueden evitar que las luchas a favor de un colectivo no vayan en detrimento de otro,
adoptando una perspectiva interseccional en sus planteamientos (Verloo 2006, Lombardo y
Verloo 2009). Asi, se ha planteado como un enfoque para conciliar las dos corrientes feministas
que han tenido en cuenta la cuestion de la diferencia: la del feminismo critico y la del
feminismo postestructuralista, al afiadir complejidad al uso de las categorias sociales y a las

politicas de la identidad (Walby 2007, Davis 2008).

En el momento de trasladar el concepto de interseccionalidad a la investigacion, se ha
considerado tanto un enfoque tedrico normativo como una aproximacion metodologica para el
analisis de la interaccion entre las diferentes categorias de la diferencia (Hancock 2007). En el
primer sentido implica analizar los diferentes ejes de desigualdad u opresion en diferentes
niveles: practica social, vidas individuales, ambito institucional, ideologias culturales, etc., para
detectar aquellas posiciones o procesos en los que los grupos marginalizados experimentan
formas particulares de desigualdad u opresion (Squires 2009). De manera que no se pone tanto
en cuestion la existencia de las categorias, como la posibilidad que ésta agrupe también
diversidad en su interior (Hindman 2011). En lo que se refiere a su aplicacion metodologica,
pareceria que el enfoque cualitativo seria el mas apropiado ya que es dificil, desde las técnicas
cuantitativas escapar a la logica sumativa (Shields 2008). Aun asi, también hay propuestas que
tratan de escapar de las categorias en la investigacion, recurriendo a estrategias alternativas
como analizar: los procesos de construccion y resistencia a estas categorias, o centrarse en
situaciones de prejuicios o discriminacion, recurriendo a la interseccionalidad como una
herramienta para analizar dichas situaciones (McCall 2005, Bowleg 2008). En cualquier caso se
trata de un campo abierto y en constante proceso de desarrollo. Finalmente, en lo que se refiere

a la aplicacion de la interseccionalidad al disefio de politicas, se ha mostrado que todavia se trata
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de un marco que presenta algunas dificultades. Si bien el enfoque del mainstreaming de género
habria empezado siendo una estrategia de éxito en el marco europeo, se ha mostrado
insuficiente a la hora de afiadir otros ejes de desigualdad: cuando se ha apostado por el enfoque
de la "diversidad" o el de "igualdad de la diversidad" se ha puesto de manifiesto que trata de
equiparar relaciones y dinamicas de desigualdad que no son equivalentes. Por lo que la
alternativa deberia pasar por repensar dinamicas de participacion y deliberacion, capaces de
incorporar a una mayor diversidad de agentes sociales en el disefio de politicas, incluidos los
grupos mas marginalizados, dando forma a un nueva politica post-identitaria (Squires 2009,

Verloo 2006).

Una vez expuesto este analisis de la interseccionalidad en sus tres dimensiones (teorica,
metodologica y empirica) se plantea como también desde el feminismo de la discapacidad hay
un momento en que se empieza a proponer un analisis aditivo de la opresion de las mujeres con
discapacidad (Schriempf 2001), pero que rapidamente es cuestionado por configurar esa
experiencia como un simple afiadido del movimiento feminista o del de personas con
discapacidad (Morris 1998), por conducir a una jerarquia de opresiones (Barnes et al. 1999) o
por invisibilizar que la opresion a menudo, opera de manera compleja y fragmentada (Nixon
2009). Diversas autoras ademas, pusieron de manifiesto como en la suma entre el género y la
discapacidad emergian problematicas especificas que no debian pasar inadvertidas (en relacion
a los derechos sexuales y reproductivos, la violencia de género o las politicas de cuidados). El
objetivo no era renunciar al movimiento feminista sino todo lo contrario, reivindicar la
necesidad de que éste incorporara también sus experiencias y reivindicaciones (Begum 1992),
teniendo en cuenta que ambos movimientos (el feminista y el de la discapacidad) comparten
muchos elementos en comun: renunciar a la discriminacion de base biologicista (Schriempf
2001), romper contra los estereotipos de personas "dependientes, indefensas y pasivas" a favor
de un modelo de la interdependencia y de la vulnerabilidad y reivindicar politicas sociales
flexibles e inclusivas (Watson 1993, Lister 2003, Beckett 2006), a través de coaliciones entre
los diferentes grupos desde un modelo de igualdad de las diferencias que evite caer en

dinamicas identitarias (Fawcett 2000).

Finalmente, se analiza una evolucion dentro del movimiento de personas de discapacidad
similar a la producida en el contexto del feminismo: de la busqueda de la homogeneidad, al
reconocimiento de la diversidad (Fawcett 2000, Vernon 1999, Morris 1995) y de las dificultades
de construir y sostener una politica identitaria compartida en el momento en que se empieza a
tener en cuenta la diversidad interna (Watson 1993). Sin embargo los andlisis de la

interseccionalidad son aun escasos (Rembis 2010, La Riviére-Zidjel 2009), al igual que las
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estrategias politicas para luchar contra la discriminacién tampoco han acabado de funcionar a

nivel europeo (Kantola 2009).

Una sintesis de este trabajo puesto en relacion con la investigacion previa sobre el activismo de
la discapacidad y las politicas de la vulnerabilidad y la interdependencia fue presentado en
forma de comunicacion en el congreso de Primavera de la European Association for Gender
Research, Education and Documentation, celebrado en Barcelona el afio 2014, con el titulo "At

the crossroad of feminist and disability rights movements: specific or universal claims??"".

b.1. El caso de la violencia de género

Parte de ese analisis seria aplicado posteriormente al tema de la violencia contra las mujeres con
discapacidad: una de las principales luchas del activismo de las mujeres con discapacidad a
nivel internacional (como habia detectado en mi investigacion inicial), incorporando ademas mi
exploracion previa sobre la perspectiva de las activistas con discapacidad en Espaiia en relacion
a este tema. El resultado de este nuevo analisis se concretd que una comunicacion presentada en
el Congreso Internacional de Violencia de Género, organizado por el Instituto Internacional de
Sociologia Juridica de Ofati en el afio 2013, titulada: "Una mirada interseccional a la
violencia contra las mujeres con discapacidad"?®. Ese trabajo seria consolidado en forma de
articulo en el afio 2015 en la revista Ofati socio-legal series, con el titulo: "Una mirada

interseccional a la violencia contra las mujeres con diversidad funcional".

Para la realizacion de ese articulo llevé a cabo una revision de la literatura especifica sobre
violencia y mujeres con discapacidad (Curry et al. 2001, Hassouneh-Phillips y Curry 2002,
Barile 2002, Mays 2006, Copel 2006, Smith 2008, Nixon 2009, Ortiz-Barreda et al. 2011) y la
invisibilizacion de esta realidad hasta la década de los 90 (Barile 2002). Tras recopilar también
algunos de los escasos datos que existen sobre esta problematica tanto a nivel europeo como
espafiol, se hace un analisis de las formas que toma la violencia de género en el caso de las
mujeres con discapacidad. El hecho de poder ser victima no s6lo de una pareja sentimental, sino
también de personas encargadas de sus cuidados personales (Nixon 2009), de otros miembros
de la familia, profesionales de la educaciéon o la salud, etc. (Curry et al. 2001, Hassouneh-
Phillips y Curry 2002, Smith 2008, INWWD 2010b), hace que las posibles formas de violencia

sean también mucho mas diversas, que pasan desde el abandono fisico hasta la retencion de

" Arenas Conejo, M. "At the crossroad of feminist and disability rights movements: specific or universal claims?"
Spring Conference de ATGENDER, Barcelona, 25- 27 junio 2014. http://www.diba.cat/web/atgender/inici

8 Arenas Conejo, Miriam. "Una mirada interseccional a la violencia contra las mujeres con discapacidad”. Congreso
Internacional de Violencia de Género: Intersecciones. Instituto Internacional de Sociologia Juridica de Onati. Julio
2013.
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medicamentos o ayudas de movilidad, por citar so6lo un par de ejemplos pero también formas
legalmente aceptadas de violencia como serian la esterilizacion forzosa o la institucionalizacion

involuntaria (AIES 1998, INWWD 2010b).

Seguidamente, se sefiala que a la hora de buscar las causas hay que evitar caer en lecturas
personalizadas de las causas de la violencia: al igual que el feminismo lucho6 porque la violencia
de género fuera entendida como una consecuencia del sistema de dominacion patriarcal (De
Miguel 2003), desde el modelo social de la discapacidad también se ha luchado por evitar
etiquetar a las personas con discapacidad como "vulnerables" o "débiles", o por una vision de
las mujeres con discapacidad como asexuales y pasivas (Barile 2002, Nixon 2009) ya que todo
estos estereotipos distorsionan la percepcion y capacidad de agencia de las personas con
discapacidad (INWWD 2010b, Iglesias 2012) y anima a los agresores a aprovecharse de ellas
(Barile 2002, Smith 2008, Copel 2006). Por otro lado, tampoco pueden obviarse las
dimensiones materiales que acent@ian las probabilidades de ser victima de la violencia: pocos
recursos economicos, barreras para acceder a la educacion y dificultades para participar en la
vida publica. Asi, el empoderamiento y la independencia econdémica se convierten en dos
factores clave para evitar caer o escapar del circulo de la violencia acompaiiado de unos
servicios publicos de atencion a las victimas que conozcan su realidad y mas ajustados a sus

necesidades especificas (Garcia y de Miguel 2013).

Seguidamente, se contextualiza el tema en el marco de los analisis previos del activismo de las
mujeres con discapacidad en relacion con el movimiento feminista y de la discapacidad, y de
sus avances para que sus reivindicaciones sean incluidas en el marco de los derechos humanos
de las mujeres y de las personas con discapacidad. Se analiza también las propuestas para luchar
contra la violencia hacia las mujeres con discapacidad en acuerdos internacionales (el Seminario
de Viena de 1990, la Plataforma de Beijing de 1995 o la Convencion de los Derechos de las
Personas con Discapacidad), y la legislacion internacional (Ortiz-Barreda et. al. 2011), la
espafiola (Arnau 2006, CERMI 2012) y la catalana. Finalmente se propone el enfoque
interseccional como el marco idoneo para seguir avanzando en esta lucha (CERMI 2013,
INWWD 2010b), siendo Espafa uno de los paises pioneros en ese sentido (Platero 2012), asi
como algunas propuestas sobre coOmo avanzar en la investigacion, generando alianzas entre
mujeres con y sin discapacidad y junto a responsables politicos (Arnau 2005, La Riviére-Zijdel

2007).

Para acabar se destaca que, para erradicar la violencia contra las mujeres con discapacidad es

necesario combinar medidas de hard policy (reconocimiento legal de todos sus derechos) junto
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con otras medidas de soft policy (que hagan efectivos esos derechos). Pero esas medidas
politicas deben ir acompafiadas también del propio activismo de las mujeres con discapacidad:
para garantizar que se desarrollan y son aplicades; porque es un espacio de empoderamiento y
concienciacion para las propias mujeres; y porque contribuye a romper con los estereotipos que

las definen como personas pasivas, dependientes y vulnerables.

¢) LOS CAMBIOS PROPICIADOS POR EL CONTEXTO DE POST-AUSTERIDAD

Un primer andlisis de las comisiones de diversidad funcional que se habian creado durante el
15M, dio lugar a una comunicacion presentada en el II Forum de la Asociacion Internacional de
Sociologia celebrado en Buenos Aires en el afio 2012, dentro de una sesion sobre "Movimientos
de Democratizacion y Derechos Humanos" organizada por la comision de Movimientos
Sociales, Accion Colectiva y Cambio Social. Esa comunicacion, elaborada en colaboracion con
otras personas de los "estudios de la discapacidad" de Barcelona y Madrid (Soledad Arnau,
Eduardo Diaz, Miguel A. Ferreira y Asun Pié) tenia como titulo "Disability rights movement

in Spain: From the UN convention to the "indignation" in the streets®"

y fue la base del
articulo que junto con Asun Pié publicariamos en el afio 2014 en la revista Politica y Sociedad,
titulado ""Las comisiones de diversidad funcional en el 15M espaiiol: poner el cuerpo en el

espacio publico'.

Como resultado del analisis de la situacion del activismo de las personas con discapacidad en
relacion a este nuevo contexto socioecondmico y politico, surge también el articulo publicado
en la revista Temps d'Educacio en el mismo afio 2014, titulado "El 'precariat’' davant la crisi:

reptes i oportunitats", aunque no se incluye en la compilacion de articulos aqui presentada.

También se elaboran dos comunicaciones para congresos internacionales. En primer lugar, la
que se titula "Post-identity politics in an era of austerity? The case of disability equality in
Spain®""", presentada la Conferencia internacional "Equal is Not Enough" realizada en Amberes

en el afio 2015. En segundo lugar, la titulada "The committees of functional diversity in the

2 Arenas, M., S. Arnau, E. Diaz, M. A. Ferreira., A. Pié. "Disability rights movement in Spain: From the UN
convention to the "indignation" in the streets". Second ISA Forum of Sociology. Social Justice and Democratization.
Buenos Aires, Agosto 2012.

30 Arenas Conejo, M. "Post-identity politics in an era of austerity? The case of disability equality in Spain". 3¢
Conferencia "Equal is not Enough" organizada por el Policy Research Centre on Equality Policies, Amberes,
Bélgica, Febrero 2015. http://www.equalisnotenough.org/main.aspx?c=.EQUALISNOTENOUGH&n=79345

64

——
| —



El activismo de las mujeres con discapacidad Miriam Arenas Conejo

15M movement: reformulating disability activism in Spain®'", presentada en la conferencia

de ALTER - European Society for Disability Research celebrada en Paris en 2015.

El articulo publicado la revista Politica y Sociedad en el afio 2014 se centra en el caso de las
"comisiones de diversidad funcional" creadas en las acampadas de Barcelona y Madrid en el
marco del movimiento 15M en el afio 2011 como parte de la historia del activismo de la

discapacidad en Espafia (Planella y Pié¢ 2012).

Asi, el modelo médico de la discapacidad no llega aqui hasta el primer tercio del siglo XX.
Seria en la década de los 40, cuando en plena dictadura franquista empiezan a surgir las
primeras asociaciones de familiares de personas con discapacidad que conjugaban la
reivindicacion de derechos con la prestacion de servicios no cubiertos por el Estado, con una
gran influencia de la Iglesia Catolica, y que en la década de los setenta se habian convertido en
una amplia red asistencial privada y paralela pero con financiacion publica (Diaz 2008, Marana
y Lobato 2003, Fierro 1984). La transicion politica de los 70 revitaliza el sector asociativo con
un renovado activismo que contribuye a la aprobacion de la primera ley que reconoce a las
personas con discapacidad como sujetos de derecho, pero con un escaso impacto a nivel de
politicas sociales por el contexto de crisis economica (Marafia y Lobato 2003). Asi, en la década
de los 80 el movimiento asociativo seguia atn anclado en un modelo médico y orientado

fundamentalmente a la provision de servicios (Diaz 2008).

No es hasta la década de los 90 que el modelo social empieza a desarrollarse en Espafa y se
generan nuevas formas de participacion politica como el CERMI (el Comité Espaiiol de
Representantes de Personas con Discapacidad) que se constituye como plataforma para aunar la
accion politica de las diferentes asociaciones y organizaciones, especialmente en el ambito de
las politicas y la legislacion (Diaz 2008). Ya en la década del 2000, empieza a desarrollarse en
Espaiia el paradigma de la "no discriminacion” y de los derechos humanos, con la aprobacion de
diversas leyes. Empiezan también a multiplicarse las organizaciones e iniciativas de
autorepresentacion entre las que destaca la creacion del Foro de Vida Independiente y Divertad
en el afo 2001, desde donde ademas se adoptan las reivindicaciones del Movimiento de Vida
Independiente ya presente en muchos otros paises (Diaz 2008). Los enfrentamientos entre el
asociacionismo mas tradicional y este tipo de organizaciones se ponen de manifiesto en torno a
la aprobacion de la LEPA (Ley 39/2006 de Promocion de la Autonomia Personal y Atencion a

las personas en situacion de dependencia) y se concretan con la creacion del modelo de la

31 Arenas, M., Rodriguez, 1., Pi¢, A. (2015) "The committees of functional diversity in the 15M movement:
reformulating disability activism in Spain". ALTER- European Society for Disability Research.
http://alterconf2015.sciencesconf.org/
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diversidad, como un gesto de distanciamiento a todo lo que tenga que ver con el mundo
asociativo de la discapacidad en su forma tradicional y de reafirmacion de los principios del
movimiento de vida independiente en Espafia y de la defensa de los derechos humanos. Una
serie de cuestionamientos que ponen a las asociaciones tradicionales en una encrucijada

(Jiménez y Huete 2010).

En el contexto de crisis econdmica, politica y social originada por la crisis financiera de 2008,
en el mes de mayo de 2011 empezo una jornada de protestas ciudadanas (reivindicando una
reforma de la ley electoral, la expulsion de imputados por corrupcion de las listas electorales,
con la defensa de los pilares basicos del Estado del Bienestar y un modelo econémico sostenible
y atento a las necesidades populares basicas) que acabd por transformarse de manera espontanea
en un movimiento de desobediencia civil en forma de una red internacional de acampadas
(Requena 2011; Haro y Sampedro 2011, Tejerina y Perugorria, 2012). Esa red se caracterizaba
por compartir un mismo modelo y cultura organizativa basada en: la diversidad, la subjetividad,
la transparencia y la democracia directa, situando la deliberacion en el centro de la acciéon y la
toma de decisiones (Romanos 2011, Nez 2012). En dicho contexto surgen las "comisiones de
diversidad funcional", en las que los miembros del FVID tuvieron un papel relevante al ser este
un espacio activista con muchos paralelismos con el 15M. Desde esta comision se trabajo en la
diseminacion del modelo de derechos humanos y de la diversidad funcional, colaborando
también con otras reivindicaciones del 15M, generandose asi nuevas alianzas entre diferentes
movimientos y abriéndose a nuevas personas que hasta ese momento no habian estado

vinculadas al activismo.
Desde este contexto planteamos dos ejes de analisis:

a) que las politicas de austeridad, al debilitar los sistemas de proteccion en un momento de gran
inseguridad economica, pusieron de manifiesto la vulnerabilidad y precariedad a la que todos
estamos intrinsecamente expuestos (Butler 2004). Este "terremoto" desplazo a las personas con
discapacidad del ranking de la vulnerabilidad, empujandolas a buscar nuevas alianzas y
objetivos mas transversales para poder seguir ocupando un lugar en las reivindicaciones sociales
(Jiménez y Huete 2010). El concepto de precariado emergidé en esos dias como un posible

elemento aglutinador en un contexto de politica post-identitaria (Standing 2011).

b) que en la construccion de ese nuevo "nosotros" tuvo gran importancia el gesto de "poner el
cuerpo”, de estar presentes en la plaza publica como una herramienta fundamental para la
protesta politica (Sutton 2007). Un gesto que en el caso de las personas con discapacidad tuvo
especial relevancia: cuestionaban la idea de que sélo un "cuerpo-capaz" puede participar en las

propuestas, convirtiendo su propia presencia en un acto de empoderamiento y de
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cuestionamiento de los estercotipos; activando dinamicas de espacios y mecanismos de

participacion politica mas accesibles para todo el mundo.

De esta manera el 15M supuso un importante momento de renovacion y creatividad de los
movimientos sociales en Espafia, del que fue participe también el movimiento de personas con
discapacidad a través de las comisiones de diversidad funcional, en las cuales se actualizo y
expandio la experiencia acumulada a través del FVID. Entre esas dinamicas de renovacion se
destaca el uso del cuerpo de las personas con discapacidad como un arma de resistencia y no
unicamente como una fuente de vulnerabilidad, a la vez que la situacion de precariedad social es
reconvertida en un nuevo sujeto politico: el precariado. Asi, dos elementos que tradicionalmente
se habian utilizado para estigmatizar a las personas con discapacidad (la vulnerabilidad y la
fragilidad) se plantean ahora como el punto de partida para articular una nueva forma de
entender la politica post-identitaria que sea capaz de dar respuesta a la situacion politica, social

y economica generada desde el afio 2008.

d) TENSIONES ENTRE EL FEMINISMO Y EL MOVIMIENTO DE PERSONAS CON
DISCAPACIDAD EN ESPANA

Aunque todavia no he convertido este trabajo en publicaciones, motivo por el cual no son
incluidas aqui, conviene destacar algunos trabajos posteriores realizados para ser presentados en
forma de comunicacion en congresos, parte de los cuales seran tenidos en cuenta a la hora de

plantear las conclusiones de esta investigacion.

Estos analisis preliminares se basan en nuevos debates publicos que surgieron en Espafia a partir
del afio 2012 y que giran en torno a los posibles conflictos entre el movimiento feminista y el de
las personas con discapacidad. En primer lugar, una nueva forma de activismo vinculado a la
reivindicacion de la visibilizacion de la sexualidad de las personas con discapacidad, que trajo
consigo el debate sobre la legalizacion o no de la figura de la asistencia sexual, como ya existe
en otros paises europeos (Hortigiiela 2013) y que planteaba una posible area de conflicto con
una parte del movimiento feminista, en la medida en que este tipo de figura pudiera plantear
alguna forma de legalizacion de la prostitucion. Por otro lado, durante el afio 2014 se produjo un
debate publico a mayor escala, sobre una posible reforma de la Ley Organica 2/2010 de salud
sexual y reproductiva y de la interrupcion voluntaria del embarazo a propuesta del Partido
Popular. Como parte de esta reforma, se proponia un retorno a una ley de supuestos, en el que la

malformacion o enfermedad grave del feto dejaba de ser un supuesto legal para abortar. No sélo
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se produjo una fuerte respuesta en contra de esta reforma por parte del movimiento feminista,
sino que también desde el activismo del FVID (2014) se acusé la instrumentalizacion del
"debate eugenésico”" para plantear un retroceso en los derechos sexuales y reproductivos
adquiridos por la mujeres; una estrategia que Melania Moscoso (2015) conceptualizé como
cripwashing: es decir, utilizar la proteccion de los derechos de un grupo (en este caso el de las
personas con discapacidad) para encubrir los derechos y abusos hacia otro grupo, en este caso,

las mujeres.

De esta manera, a las dos areas de potenciales conflictos o disonancias entre el movimiento
feminista y el de la discapacidad, como eran ¢l de la violencia de género o el del disefio de las
politicas de cuidados a las personas en situacidon de dependencia, se sumaba ahora el del aborto
y el de la asistencia sexual. Como resultado de un primera esbozo contextualizando estos cuatro
debates elaboré dos presentaciones para conferencias internacionales. La primera, titulada
"Political controversies: some debates on feminism and disability in Spain" y presentada en
las jornadas Gender and Disability: Asking Difficult Questions, celebradas en Sheffield en el
afio 201432, La segunda, que es una ampliacion y mejora de la primera, titulada "When
disability rights and feminist claims meet: some examples of political contentious in
Spain™", presentada en el congreso de ALTER - European Society for Disability Research

Lisboa el mismo afio 2014.

32 Organizadas por la Postgraduate Gender Research Network de la University of Sheffield y el Disability Research
Forum (DRF) de la Sheffield Hallam University.
33 Arenas Conejo, M. "When disability rights and feminist claims meet: some examples of political contentious in
Spain". ALTER - European Society for Disability Research. Lisboa, 3-4 julio 2014. http:/alter-
asso.org/event/event 2014 07 02/EN/index.php
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II1) CONCLUSIONES

Para finalizar, se presentan a continuacion las principales conclusiones de todo el trabajo
presentado hasta aqui, no ya desde una perspectiva cronoldgica de elaboracion y publicacion,

sino de las principales ideas que se articulan en este conjunto de articulos.

Esta investigacion tiene como punto de partida la voluntad de crear un espacio a una voz
ausente como es la de las mujeres con discapacidad (Morris 1995) tanto el marco del
movimiento de personas con discapacidad como en el movimiento feminista (Arnau 2006,
Nixon 2009, Sheldon 1999, Fawcett 2000, McLaughlin 2003, Morris 1991, Vernon 1998), pero
también en el de la sociologia, desde una perspectiva de la sociologia de las ausencias y
emergencias (De Sousa 2006), es decir, visibilizando todos los saberes producidos por parte de
las activistas con discapacidad situdndolos a su vez en un marco de analisis de la sociologia.
Tomando como referencia el marco de la sociologia y la teoria critica, el proposito ha sido
desarrollar un modelo de investigacion que aunque no se pueda afirmar que sea emancipadora
en si misma, principalmente por no haber hecho trabajo de campo, si que tomando como
referencia los principios del modelo social (French y Swain 1997, Stone y Priestley 1998,
Barnes 2008) ha velado por evitar ofrecer una imagen de las mujeres con discapacidad que sea
desempoderadora (Morris 1992) resaltando aquellos aspectos de su realidad que pueden
contribuir a las mejoras de sus condiciones de vida, contribuyendo a sus luchas por la

emancipacion, como se plantea desde la sociologia critica (Boltanski 2011).

Siendo un aspecto que no habia sido previamente estudiado, el punto de partida fue analizar el
propio movimiento de estas mujeres, entendiendo que el activismo tiene una doble dimension
en relacion a la lucha contra la opresion: por un lado, es la via a través de la cual cambiar un
entorno, que es la causa de esa situacion de discriminacion y desigualdad; pero por otro lado, es
también un espacio desde el cual reconfigurar la propia identidad estigmatizada y por tanto
cuestionar los estereotipos y prejuicios que perpetian esa opresion (Link y Phelan 2001,
Reissman 2000). El analisis del propio activismo se presentaba asi como el lugar idéoneo desde
el cual abordar las dindmicas de empoderamiento y el marco de accidon colectiva (Benford y

Snow 2000) del movimiento de mujeres con discapacidad.

Si bien en todo momento la intencion era analizar ese activismo desde la realidad espafola, la
investigacion ha ido basculando entre el plano local y el internacional por varios motivos: las
dificultades de poder llevar a cabo trabajo de campo y por el reto de poner en relacion dos
enfoques de la discapacidad que, a pesar de compartir algunos elementos, mantienen

importantes diferencias como son el modelo social de la discapacidad britanico, que es el
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enfoque que mas encaja con el paradigma de la sociologia critica, con el de la diversidad
funcional, que ha sido el que ha cobrado mas relevancia publica en cuanto a activismo en
Espafia en las ultimas décadas. Es por este motivo que a lo largo de toda las publicaciones y
comunicaciones en congresos conviven tanto los conceptos de "discapacidad" como el de
"diversidad funcional". Siendo mi marco de referencia el modelo social britanico, en todas las
publicaciones en inglés el término utilizado es el de "disabled people"”, recogiendo esa
experiencia colectiva de hombres y mujeres oprimidos por un entorno discapacitante, a
diferencia del concepto "people with disabilities” en el que la discapacidad aparece como algo
que hace mas referencia a la persona que al entorno. A la hora de traducirlo al castellano, a
menudo he mantenido el concepto de "personas con discapacidad" por ser el término mas
utilizado a nivel internacional por el activismo basado en el modelo social y por ser el que se
utiliza desde las Naciones Unidas. Sin embargo, no he podido obviar la relevancia adquirida en
el contexto espafol del término "hombres y mujeres con diversidad funcional", acufiado por
Romaifach y Lobato en el afio 2005, que no sélo lleva implicito un cambio en la manera de
entender la discapacidad, sino también por identificar a una forma de activismo basada en el
modelo social y en la defensa de los derechos humanos, no siempre evidente en el uso del
concepto "discapacidad" en el contexto espafiol. Un término que a su vez presenta algunas
limitaciones para la investigacion: Miguel A. Ferreira (2010), por ejemplo, ha sefialado que se
trata mas de una herramienta ideologica que de un concepto socioldgico; mientras que Melania
Moscoso, destaca que al “obviar el componente normativamente abyecto" de la discapacidad, el
nuevo término acaba restando “contundencia a la reivindicacion social y capacidad resolutiva a
la hora de arbitrar conflictos sociales" (2011, 84). Desde el activismo también se ha cuestionado
la estrategia de anteponer la reivindicacion del uso de un determinado concepto a la lucha por
cuestiones de caracter mas material, como afirmaba Pablo Echenique en el blog "De Retrones y
Hombres" en el ano 2013: "El cambio de lenguaje como estrategia de cambio social es
improbable, costosa, quizas peligrosa, estd basada en motivos discutibles, tiende a dividir a los
colectivos y nunca antes ha funcionado hasta donde yo sé". De esta manera, en castellano ambos
conceptos son utilizados de forma aleatoria: "mujeres con discapacidad" y "mujeres con
diversidad funcional”, al igual que "personas con discapacidad" y "personas con diversidad
funcional", aun sabiendo que el término "diversidad funcional" no es creado como un sinénimo
de "discapacidad" y que por tanto, no deberian ser automaticamente intercambiables, segiin sus
defensores. Sin embargo, mi experiencia en encuentros internacionales me ha demostrado que si
bien este concepto ha calado en el contexto espaifiol, no siempre es facilmente comprendido
fuera de aqui. Ademas, es una manera de poner de manifiesto que: la cuestion terminoldgica
sigue siendo una controversia fundamental para el movimiento de personas con discapacidad no

solo a nivel espaiiol, sino también a nivel internacional, como sefialan Barnes y Mercer (2004);
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que como apunta Nancy Fraser (2013) desde la sociologia critica el compromiso politico no
significa una adhesion incondicional con los movimientos sociales a favor de los que se trabaja;
y que como defiende Thomas Shakespeare (1997) debe haber siempre un margen para el debate

entre la produccion académica y las decisiones que se llevan a cabo desde el activismo.

A toda esta ecuacion habia que sumar ademads, el hecho de abordar el analisis desde una
perspectiva feminista por ser este el principal espacio desde el cual las mujeres con discapacidad
han podido ir articulando y teorizando sus experiencias y reivindicaciones. No obstante, como
se pone de manifiesto a lo largo de toda la investigacion, este no ha sido un camino facil: al
"techo de cristal" que afecta al conjunto de todas las mujeres, en el caso de las mujeres con
discapacidad hay que sumar el de las "paredes de cristal" (Arnau 2006) que las mantienen
(todavia hoy) al margen de los feminismos hegemoénicos. Por otro lado, en tanto que outsider de
la categoria de "persona con discapacidad", el hecho de ser una investigadora mujer y que se
identifica con los valores feministas me parecia mas facil analizar el punto de vista de las
mujeres con discapacidad, desde una perspectiva del feminismo dialdgico (2001), es decir,
tratando de crear un espacio para plantear discutir sobre cuestiones feministas con mujeres
diversas. No obstante, a la hora de buscar aliadas con las que llevar a cabo esa investigacion
aparecieron las reticencias por ser una persona "sin discapacidad", como le habia sucedido a
Beckett (2006), despertando el miedo a ser explotadas, de que el material producido solo seria
relevante en términos académicos o que no acabaria de conectar con el punto de vista de las
personas con discapacidad (Fawcett 2000). También habia otras activistas que en ningin
momento encontraron dificultades en crear alianzas con personas académicas y sin
discapacidad, facilitindome una posicion de outside in (Barnes 2013), pero donde la barrera
parecia ser centrarme Unicamente en mujeres y con un enfoque feminista, despertando asi el
temor a debilitar y fragmentar al movimiento social de personas con discapacidad (Sheldon

1999).

Paraddjicamente, esta imposibilidad de llevar a cabo un trabajo de campo me lleva a defender
una investigacion con un enfoque feminista pero que, sin embargo, no tiene en cuenta una de las
principales reivindicaciones: partir de las experiencias personales (Morris 1992, Shakespeare
2006). El analisis se centra en cambio, en la dimension colectiva de las mujeres con
discapacidad reflejada a través de su activismo, acercandome asi a un analisis mas cercano del
modelo social "ortodoxo". Con este enfoque, se refuerza ademas la aportacion de sociologia y el
feminismo critico al reivindicar la importancia de las categorias sociales para la accion social
colectiva - en este caso el de "mujer" y el de "persona con discapacidad"- en contraposicion a la

logica deconstructiva que se aproxima a las categorias las teorias posestructuralistas. Pero
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aceptando a su vez, que dichas categorias son herramientas estratégicas que no deben ignorar la

diversidad y heterogeneidad interna.
En este sentido, la investigacion abre una doble via de analisis:

a) por un lado, asumiendo la logica de reconocimiento de la diversidad de las mujeres en el
interior del feminismo, apuesta por visibilizar y construir un espacio propio para el activismo de
las mujeres con discapacidad. Se propone asi un analisis de dicho activismo en tanto que
movimiento internacional y transnacional (Desai 2005), sefialando que tiene un marco de accidén
colectivo (Benford y Snow 2000) propio orientado hacia: la lucha contra la violencia y los
abusos, el derecho a decidir sobre los aspectos que afectan a sus vidas y la eliminacion de las
barreras materiales que les sitlian en un posicion de aun mayor desventaja que la de los hombres
con discapacidad. En este sentido, se analiza también el impacto y las dificultades que estas
mujeres han encontrado para participar en las conferencias internacionales de mujeres
auspiciadas por las Naciones Unidas, y para incluir sus peticiones tanto en los acuerdos
internacionales, como en las legislaciones europeas y espafiolas dirigidas tanto a las mujeres
como a las personas con discapacidad. De manera mas especifica, se aborda esta situacion en
relacion a la principal reivindicacion a nivel internacional: la erradicacion de la violencia y los
abusos contra las mujeres con discapacidad, teniendo en cuenta también como estas dificultades
se dan en relacion a otros aspectos vinculados a la organizacion de la intimidad en el caso
especifico de Espafia: derechos reproductivos y sexuales (aborto eugenésico y asistencia sexual)

y politicas del cuidado.

b) por otro lado, se despliega todo un analisis paralelo respecto a la propia logica post-identitaria
(McNay 2010) implicita en este movimiento ya que no busca solo la defensa de sus derechos,
sino también una implicacion activa en un proceso de transformacion mas amplio que lleve
hacia un modelo de ciudadania mas inclusivo y democratico, del que pueda beneficiarse
cualquier persona. Es en esta linea que se exploran los conceptos de "vulnerabilidad",
"interdependencia" y "precariedad" (Nussbaum 2007, Butler 2004, Standing 2011). Propuestos
por diferentes autoras feministas pero también por algunos activistas de la discapacidad, se
plantea como estos atributos tradicionalmente utilizados para clasificar y estigmatizar a
determinados colectivos, entre los que destaca el de personas con discapacidad y en especial, las
mujeres con discapacidad, deberian ser recuperados como definitorios de cualquier ciudadano/a
(Nussbaum 2007). Esto permitiria borrar la frontera que tradicionalmente habia separado a las
personas con discapacidad del resto de ciudadanos (Beckett 2006): podriamos decir que todos
somos vulnerables e interdependientes, al igual que se afirma todos somos "diversos

funcionales"
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Sin embargo, estos planteamientos plantean algunos interrogantes: ;son realmente compatibles
ambas estrategias? ;de qué manera? A lo largo de la investigacion han ido emergiendo algunas

reflexiones al respecto:

1) es cierto que buena parte de las categorias que existen para clasificar a las personas con
discapacidad, separandolas del resto, tiene su origen en el modelo médico, pero la categoria
disabled people ha sido también una herramienta capaz de orientar los objetivos y luchas
vehiculadas desde el modelo social, aun reconociendo la diversidad interna al propio colectivo
(Barnes 2008). El movimiento puede acabar debilitindose, por el hecho de poner un excesivo
énfasis en la diferencia (Oliver 2013), pero también una idea genérica de la igualdad de todas
las personas (todos somos vulnerables, interdependientes o diversos funcionales) puede acabar
difuminando e invisibilizando una serie especifica de necesidades y reivindicaciones que irian
en la direccion contraria a la emprendida por muchos grupos sociales marginalizados, como se
ha puesto de manifiesto con el activismo de las mujeres con discapacidad. En este sentido se ha
explorado el enfoque de la interseccionalidad, como una propuesta que permite un analisis
dinamico de los diferentes ejes de opresion y desigualdad y que es 1til para visibilizar esas
zonas grises que pueden quedar entre las diferentes formas de desigualdad. No obstante, si bien
parece una herramienta interesante en el plano tedrico para analizar la realidad social desde la
complejidad de niveles y categorias relacionadas entre si (Walby 2007), plantea algunas
dificultades a la hora de trasladarlo a la investigacion empirica, asi como al desarrollo de

politicas antidiscriminatorias (Squires 2009, Verloo 2006).

ii) se ha planteado también, como el discurso de los derechos humanos seria capaz de aunar una
vocacion universalista con una implementacion particularista, como pone de manifiesto las
acciones emprendidas en el marco de las Naciones Unidas para reconocer tanto los derechos
humanos de las mujeres como los de las personas con discapacidad, entre otros. Esta tension
aun cobra mas relevancia tras la irrupcion de la crisis econdmica del 2008 y de las politicas de
austeridad, como se ha puesto de manifiesto en el analisis de las comisiones de diversidad
funcional del 15M en Espaifia: al emerger un contexto socioeconémico que aunque afecta al
conjunto de la sociedad tiene un impacto desigual, resitiia a las personas con discapacidad en
una posicion diferente entre el colectivo de "personas vulnerables" (Jiménez y Huete 2010),
necesitando replantear su forma de entender el activismo: buscando nuevas formas de alianzas
con otros movimientos sociales capaces de desarrollar un discurso que articule lo particular con
lo general, como habria tratado de desarrollarse desde el movimiento 15M. En ese proceso fue
clave el ejercicio de hacerse visible, para evitar, que una vez mas, sus reivindicaciones y
demandas fueran relegadas a un segundo plano: poniendo el cuerpo en la plaza (Sutton 2007).

Un ejercicio con el que simultdneamente reivindicaban su espacio en el movimiento, ampliaban
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la definicion de lo que es un "activista tipico" (no necesariamente alguien con un cuerpo-capaz)
y cuestionaban el estereotipo de lo que puede hacer o no una persona con discapacidad, como
por ejemplo, enfrentarse a la policia durante una protesta (Ledesma 2011). Ademas obligaban al
movimiento a replantearse los limites de la accesibilidad de la protesta, obligando a desarrollar
una politica transversal de adaptacion (Pinto 2012): de los espacios, de los medios y

herramientas de comunicacion, de los tiempos, etc.

iii) de ambas tendencias surge una propuesta para superar sus propias limitaciones, como es la
adopcion de un enfoque dialdgico (Puigvert 2001, Gomez et. al 2006, Yuval-Davis 2012, Pinto
2012) o deliberativo (Verloo 2006, Squires 2009), entendido como la creacion de un espacio
para que pueda haber un intercambio entre diferentes posicionamientos desde un principio de

igualdad de diferencias:

- tanto en el interior del movimiento feminista como en el de la discapacidad, para dar
cabida a toda su diversidad interna y a partir de ahi, articular un discurso comiin que no

invisibilice ni trate de homogeneizar a sus componentes.

- para generar espacios de encuentro e intercambio entre las personas con y sin
discapacidad desde los cuales combatir los prejuicios y los estereotipos y contribuir a
una mejor comprension de las vidas de las personas con discapacidad y de sus

necesidades.

- para desarrollar politicas y legislaciones que no impliquen que el avance de derechos
de unas personas se construyan en detrimento de los de otras, como a menudo a
sucedido en la relacion entre los derechos de las mujeres y los de las personas con

discapacidad.

iv) no obstante, estos enfoques de orientacion hacia el consenso, no deben implicar un abandono
del analisis de las fuerzas estructurales y de las dinamicas sociales que generan los diversos
procesos de marginalizacion (Hindman 2011) y de exclusion social. Para que esos encuentros
dialdgicos sean posibles, deben existir antes las oportunidades para que las personas puedan
estar y participar. Por lo tanto, las necesidades del orden de lo material no pueden obviarse
(acceso a recursos econdmicos, a la educacion, a las ayudas técnicas y/o de asistencia personal,
a la asistencia sanitaria, etc.), teniendo en cuenta que este aun es un problema relevante de las
personas con discapacidad en todo el mundo, y menos aln, si tenemos en consideracion el
contexto de post-austeridad que ha llevado a paises como el Reino Unido a reducir
drasticamente el gasto ptblico en numerosos servicios de los que de manera directa o indirecta

se beneficiaban las personas con discapacidad. De esta manera, reivindicamos también la
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vigencia del modelo social a la hora de identificar esas barreras que impiden la plena inclusion
de las personas con discapacidad y las posibles estrategias para superarlas, asi como la
necesidad de incentivar investigaciones que tengan como objetivo ser utiles para las luchas de
las personas con discapacidad, permitiendo que éstas sean también co-investigadoras o como
minimo, que sean quienes marquen la agenda de la investigacion (Barnes 2013, Priestley et. al

2010a y 2010b).

Asi, una investigacion que surgié como un ejercicio de visibilizacion de un colectivo y una
forma de activismo, ha servido también para corroborar que el hecho de partir desde la posicion
o el punto de un grupo en especial situacion de desventaja, como es el caso de las mujeres con
discapacidad, representa un lugar privilegiado desde el cual interrogar y repensar a la sociedad
en su conjunto (Harding 1993) sobre numerosos aspectos: por ejemplo, en lo que se refiere a las
politicas de organizacion de la intimidad, o a como se han construido los criterios de ciudadania
y su relacion en cuanto al marco productivo. Sin obviar que, por supuesto, nos sefialan la
asignatura pendiente y los retos que tenemos por delante, si queremos que la justicia social
alcance también a las mujeres con discapacidad sin que esto tenga como consecuencia la

opresion de otros grupos sociales.
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