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Resumen. El llamado modelo social de la discapacidad ha desencadenado un cambio de paradigma en nuestra
comprension de lo que es un cuerpo y de la forma en que le atribuimos capacidades. Sin embargo, su
comprension de la discapacidad como una relacion con el entorno no ha sido debidamente precisada,
permaneciendo ambigua y carente de contenido. A partir de la obra de Judith Butler y de su recuperacion de
la citacionalidad derridiana, argumento que la idea de capacidad expresada como relacion del sujeto con el
entorno dibuja una estructura citacional, es decir, revela que la capacidad se sostiene sobre el recurso a un
medio preexistente que la permite y habilita. El articulo comienza exponiendo las caracteristicas principales
de los modelos médico y social, sefialando sus aportaciones y limitaciones. A continuacion, recupera la
relacion entre sujeto y entorno como elemento clave de la accidon capaz y ahonda en ella por medio del
concepto de citacionalidad, aportando multiples ejemplos. Por ultimo, se desmarca explicitamente del modelo
social criticando la idea de que toda discapacidad se sostiene sobre una limitacion personal. Este ultimo
apartado también permite explorar con mayor profundidad los conceptos clave de ‘norma’ y ‘cita’ en el
ejemplo de la comunicacion.
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Abstract. The so-called social model of disability has triggered a paradigm shift regarding our understanding
of what a body is and how we attribute capacities to it. However, its conception of disability as a relationship
between subject and environment has not been properly clarified, remaining ambiguous and lacking in
content. Drawing on the work of Judith Butler and her reappropriation of derridean citationality, I argue that
the idea of capacity expressed as the subject’s relationship to the environment discloses a citational structure,
that is, it reveals that capacity is sustained by recourse to a pre-existing environment that enables it. The
article begins by outlining the main features of both the social and medical models, pointing out their
advantages and limitations. It then retrieves the relationship between subject and environment as a key
element of capable action and elaborates on it through the concept of citationality, providing multiple
examples. Finally, it explicitly dissociates itself from the social model by criticizing the idea that every
disability is based on a personal limitation. This last section also allows the article to further explore the key
concepts of 'norm' and 'citation' using the example of communication.
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Introduccion

Todavia hoy nos preguntamos qué entendemos por discapacidad, donde se origina y como
afecta nuestras vidas. Actualmente, nos hemos distanciado de un determinismo bioldgico
y de un modelo médico que ofrecian explicaciones incompletas de esta realidad. Con la
llegada del modelo social, una comprension alternativa y atenta a los efectos del medio
sobre las personas parecia abrirse. Sin embargo, el “esencialismo contextual”' que
divulgaba termin6 por abrir las puertas de la relacion entre sujeto y entorno solo para
cerrarlas desde el otro lado. La biologia que operaba detras de algunas discapacidades
qued¢ asi oscurecida por una perspectiva que referia todo al entorno y que ignoraba, cuando
no desestimaba, el factor personal. Debido a estas importantes limitaciones, los modelos
tradicionales han sido desplazados en favor de nuevas propuestas. ;Donde nos encontramos
ahora mismo en este paisaje?

Es dificil decirlo o, por lo menos, decirlo con rotundidad y de una vez por todas.
Por un lado, las premisas del modelo médico son reintroducidas en modelos hibridos como
el modelo biosocial.? Por otro lado, el descontento con estas teorias que se pretenden tan
omniabarcantes lleva a algunas personas a hablar en términos de posturas “mas alla de los
modelos”.? Ciertas perspectivas contemporaneas se aproximan a los términos del debate
por medio de enfoques genealogicos, mientras que otras prefieren mantenerse en el ambito
de lo narrativo. Por tultimo, hay quienes han decidido adoptar una perspectiva
fenomenoldgica con el objetivo de mantener la particularidad de su experiencia vivida sin
renunciar a la aspiracion de describir estructuras compartidas. Logicamente, cada una de
estas miradas tiene mucho que ofrecer, por lo que no trataré de resolver en favor de una

sola de ellas.

! Expresion utilizada por Mérten Soder en la conferencia NNDR de 2002 y recogida en Tom Shakespeare,
“Social models of disability and other life strategies”, Scandinavian Journal of Disability Research 6, nim.
1 (2004): 12, https://doi.org/10.1080/15017410409512636.

2 En el Estado espafiol, por ejemplo, la implantacién de un modelo biopsicosocial es apenas anunciada en
octubre de 2022 y seguira las indicaciones propuestas por la OMS en su Clasificacion Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud.

3 Tom Shakespeare y Nicholas Watson, “Beyond Models: Understanding the Complexity of Disabled
People’s Lives”, en New Directions in the Sociology of Chronic and Disabling Conditions (London: Palgrave
Macmillan, 2010), 57-76.
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Aqui tan solo quisiera introducir una idea que quizds nos ayude a pensar la
discapacidad en términos relacionales, es decir, en términos que exceden la distincion
tajante entre lo social y lo individual. La tesis segun la cual la discapacidad constituye una
relacion del sujeto con su entorno me parece fundamental y acertada, pero también
considero que una formula de este estilo resulta demasiado ambigua con respecto al tipo
de relacion que describe. En este sentido, mi objetivo consiste en especificar de qué tipo
de relacion hablamos cuando hablamos de una interaccion capacitante y en qué se distingue
de otra discapacitante.

Para ello, he dividido la exposicidon que aqui sigue en dos grandes partes. La primera
de ellas aborda brevemente el conflicto entre los principales modelos que han buscado
definir la discapacidad. En ella explico algunos de los aspectos fundamentales de los
modelos médico y social, asi como las insuficiencias propias de cada una de estas
perspectivas. La segunda parte da contenido a la expresion ‘relacion con el entorno’ a
través de la nocidn de citacionalidad tal como fue desarrollada en los textos de Jacques
Derrida y de Judith Butler. En ella me detengo sobre la manera en que la accion capaz se
deriva de un recurso habil a las leyes que gobiernan un entorno ya dado. Ambas partes de
este articulo trabajan juntas para ofrecer una comprension alternativa de la discapacidad

leida como un fenémeno relacional y complejo.

El enfoque individual y el enfoque social de la discapacidad

Introduccion al conflicto individual-social

Desde hace ya algunas décadas, el conflicto entre el modelo médico y el modelo social
ocupa un lugar central en casi cualquier debate sobre la discapacidad. Y por un buen
motivo: ambos modelos representan los intentos mas ambiciosos por dar cuenta de los
origenes de la discapacidad y de sus efectos en las condiciones de vida de las personas. Se
los suscriba o desestime, los argumentos presentados por cada una de las partes han
establecido los cimientos tedricos sobre los cuales se desarrollan practicamente todas las
discusiones contemporaneas en torno a la discapacidad. Pero el alcance de ambos modelos

no se limita a ofrecer una determinada comprension o un punto de vista académico. Tanto
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el modelo médico como el modelo social influyen en la formulacion de medidas politicas
concretas, condicionan la autopercepcion de las personas, favorecen o inhiben su agencia
y determinan la posicidén que ocupan en las sociedades donde residen.

Aunque el contraste entre ambos modelos constituye un lugar comun en el
activismo y la academia, el nucleo de esta rivalidad no tiene tanto que ver con la diferencia
de énfasis entre lo fisiologico y lo politico como lo hace con una diferencia de perspectiva
entre un enfoque individual y otro social. Por ello, abordaré ambos modelos como las

instancias mas representativas de estos enfoques mas amplios.

El enfoque individual de la discapacidad

El enfoque individual expresa la idea de que la discapacidad se corresponde con una
propiedad o déficit situado en la persona. Por este motivo, los modelos que persiguen un
enfoque individual son también llamados modelos personales. El enfoque individual ha
dominado la comprensién de la discapacidad a través, principalmente, de dos modelos: el
modelo moral y el modelo médico. El modelo moral ha dominado histéricamente; el
modelo médico resulta dominante hoy en dia. El modelo moral considera que la
discapacidad marca una mala accion llevada a cabo en el pasado o una mision
encomendada para el futuro.* Con la desecularizacion moderna y contemporanea, este
modelo ha perdido fuerza y ha cedido terreno a explicaciones de caracter cientifico. Son
estas las que nos van a interesar en esta seccion.

El modelo médico, a diferencia del modelo moral, considera que la diversidad corporal
no tiene un sentido afiadido. Por lo tanto, las condiciones que resultan en una discapacidad son
aqui consideradas como el resultado tragico de una desviacion genética, un accidente ocurrido
en vida o una malformacion en el desarrollo esperado de una parte del cuerpo.

Segun el modelo médico, la discapacidad refleja el impacto de una disfuncion
organica sobre nuestra capacidad para llevar a término un curso de acciéon de manera

auténoma o sin ayudas externas. En efecto, el modelo médico establece que la causa de

4 Cynthia Lewiecki-Wilson y Jennifer Cellio, Disability and Mothering: Liminal Spaces of Embodied
Knowledge (New York: Syracuse University Press, 2011), 174, citado en Joel Michael Reynolds, The life
worth living. Disability, pain, and morality (London: University of Minnesota Press, 2022), 70.
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una discapacidad es localizable en el espacio, dentro de los contornos del propio cuerpo.
Entiende que existe una media estadistica que determina la normalidad dentro de la cual se
debe mantener un cuerpo para permanecer sano y considera que la discapacidad manifiesta
una desviacion con respecto a ese desarrollo esperable. Mas alld de estas brevisimas
descripciones, y como ha sefialado Joel Michael Reynolds,’ el significado concreto del
término discapacidad se presenta como algo tan obvio para el modelo médico que no
considera necesario ofrecer una explicaciéon mas detallada acerca de sus pormenores. Sea
como fuere, este modelo considera la discapacidad como un problema individual para el
cual busca, por ende, soluciones individuales (que consisten en intentos por curar las
discapacidades o paliar sus efectos indeseados).

El modelo médico destaca por su capacidad para poner de relieve las formas en que
nuestros propios cuerpos pueden llegar a actuar en nuestro lugar o contra nuestras
necesidades, deseos y planes de vida. Este modelo representa la mejor opcion de cara a
diagnosticar y tratar discapacidades relativas al dolor o la enfermedad crénica, casos en los
que ningun grado de intervencion social podra ofrecer alternativas suficientes. En este tipo
de escenarios, resulta esencial hablar de las posibilidades de alivio y cura sin renunciar por
ello a nuestras demandas sociales y politicas. Sufrir por condiciones corporales adversas y
reconocerlo abiertamente no deberia constituir una objecion ni deberia emplearse para
desactivar nuestra agencia como activistas o para tratar de reducir la legitimidad de nuestras
propuestas.®

Ahora bien, el modelo médico no esta en absoluto exento de problemas. Entre ellos
podemos destacar su limitacion para dar cuenta de las discapacidades socialmente
inducidas, su incompetencia para cuestionar e intervenir lo instituido, su dependencia de
procesos de patologizacion y, de manera mas amplia, su enfoque puramente individual.

Por un lado, ciertos tipos de discapacidad estan principalmente relacionados con la
disposicion del espacio, la respirabilidad del aire, la rigidez de los rituales sociales o los
efectos de la legislacion vigente en una determinada comunidad. En estos casos, la

discapacidad no remite sino secundariamente al cuerpo de la persona y, por lo tanto, es

3 Reynolds, The Life worth Living..., 72.
¢ Tom Shakespeare y Nicholas Watson, “The Social Model of Disability: An Outdated Ideology?”, Research
in Social Science and Disability 2 (2002): 14, 15. https://doi.org/10.1016/S1479-3547(01)80018-X.
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parcial o totalmente inaccesible para el modelo médico. Como resultado de ello, este punto
de vista tiende a dejar intactas las coyunturas problematicas, pasando por alto los procesos
sociales, economicos y discursivos que las causan y despolitizando sus efectos. El modelo
médico no aporta las herramientas necesarias para problematizar lo instituido con base en
su caracter histdrico y de todo punto contingente. Dicho simplemente, este modelo no nos
permite afirmar que las cosas podian haber sido de otra forma o que podran llegar a serlo
en un futuro.

Por otro lado, la mirada ofrecida por el modelo médico depende peligrosamente de
la nocion de lo patologico. Su punto de vista se hace efectivo a través de una triada de
procesos concurrentes: normalizacion, patologizacion y medicalizacion. Los procesos de
normalizacidn se encargan de establecer los criterios que determinan la norma a la que
deben conformarse los cuerpos y sus capacidades. Habitualmente, esta norma tiene que ver
con la identificacion entre una media estadistica y una valoracion positiva sobre el estado
de salud.” Se considera que los atributos son mesurables® y que el grado de desviacion
sintomatiza lo deseable o indeseable de un determinado cuerpo.’ Sin embargo, esta norma
también puede ser elaborada tomando como parametros las expectativas econémicas y
culturales del momento.!® Estas no tienen por qué referir en punto alguno a lo que es
bioldgicamente representativo o tipico, pero suelen informar nuestra idea de normalidad.
En consecuencia, y a pesar de que el modelo médico se jacta de apoyarse unicamente en
criterios fisioldgicos, el proceso de normalizacion tiende a resultar de una mezcla bastante
poco cientifica entre parametros heterogéneos.

La normalizacién encuentra su contrapunto en la patologizacion. Lo patoldgico
representa todo aquello que se desvia de la norma recién establecida o que es utilizado para
delimitar sus contornos desde fuera: constituye el otro lado de la frontera, su doble filo. La

patologizacién no organiza simplemente una mirada teérica sobre la normalidad y la

7 Georges Canguilhem, The Normal and the Pathological (New York: Zone Books, 1991), 154-59.

8 Stacy Clifford Simplican, The Capacity Contract. Intellectual Disability and the Question of Citizenship
(London: University of Minnesota Press, 2015), 8.

° Juan Toro, Julian Kiverstein, y Erik Rietveld, “The Ecological-Enactive Model of Disability: Why
Disability Does Not Entail Pathological Embodiment”, Front. Psychol. 11 (2020): 4,
https://doi.org/10.3389/fpsyg.2020.01162.

10 Itxi Guerra, Lucha contra el capacitismo. Anarquismo y capacitismo (Madrid: Editorial Imperdible, 2021),
14.
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desviacion, sino que marca la Gltima como algo abyecto.!' Esto desencadena la puesta en
marcha de una maquinaria médica y social que acomoda lo marginal como algo a evitar o
como un mal sobre el cual intervenir a través de operaciones médicas (curas, tratamientos)
y tutelas legales (paternalismo, asistencialismo).'?

La confluencia de estos dos procesos tiene lugar en un tercero: la medicalizacion.
Con este término designamos la manera en que nuevos tratamientos € intervenciones
vuelven crecientemente inexcusable el padecimiento de determinadas ‘patologias’,
produciendo asi una definicion cada vez mds estrecha de los estandares de salud y
normalidad.!® Tomemos aqui el ejemplo de la atencion. Cada vez mas, nuestra atencion se
convierte en un recurso preciado y demandado en diferentes areas de nuestra vida laboral
y extralaboral. Con ello, emerge un nuevo estandar acerca del tipo de atencidon que debemos
prestar y el lapso del tiempo durante el cual debemos hacerlo. Esta demanda motiva la
distribucion de farmacos que nos ayudan a alcanzar estas exigencias, unas que de otro
modo creeriamos poco realistas. De esta manera, la normalizacion, la patologizacion y la

14y hacer

medicalizacion trabajan mano a mano para “extender los dominios de lo enfermo
efectivos unos estandares que, a decir verdad, tienen poco de tipicos o saludables.

Por supuesto, la perspectiva médica debe postular criterios con el objetivo de poder
elaborar una evaluacion clinica. Esta necesidad de criterios no constituye, por si misma, un
elemento problematico. Hasta cierto punto, se trata incluso de una herramienta fundamental
para el conocimiento de si y el cuidado informado de las propias necesidades. En este
sentido, podemos considerar la perspectiva médica como una mirada orientada hacia el
mantenimiento de la vida fisioldgica. El problema emerge cuando la medicina comienza a
operar con criterios que no sirven a la salud y el bienestar de los individuos, cuando la
practica médica fomenta el cumplimiento de demandas sociales que debilitan a las
personas. El problema emerge cuando la perspectiva médica se postula a si misma como la

unica valida, cuando se niega a reconocer que sus propios criterios no son, en fin,

simplemente médicos. Cuando todo esto ocurre, nuestra comprension de la discapacidad y

11 Judith Butler, Cuerpos que importan (Barcelona: Paidos, 2002), 19, 20.

12 Simplican, The capacity contract..., 6, 7.

13 Fredrik Svenaeus, Phenomenological Bioethics. Medical Technologies, Human Suffering, and the Meaning
of Being Alive (New York: Routledge, 2018), 88.

14 Ibidem.
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de sus causas se empobrece, disminuyendo la agencia de las personas y reproduciendo las

dindmicas de poder existentes.

El enfoque social de la discapacidad

El enfoque social nace con la pretension de contrarrestar los efectos indeseados del enfoque
individual a la vez que da cuenta de los origenes sociales de algunas discapacidades y
ofrece medios para formular politicas de intervencion y planes de accion colectiva. Resulta
dificil sobrestimar el cambio de paradigma que este enfoque ha instaurado y el impacto que
ha tenido.

Al igual que el enfoque personal, el enfoque social retine una coleccion de teorias
y modelos increiblemente variados. Cada uno de ellos ofrece una perspectiva propia acerca
de qué es la discapacidad, cudl es la posicion actual de las personas discapacitadas en
sociedad y qué reivindicaciones ofrecen condiciones de vida mas favorables. Con
independencia de esta heterogeneidad, todos los modelos que adoptan un enfoque social
comparten una preocupacion por la interaccion entre sociedad y discapacidad. Dicho de
otra forma, todos ellos dirigen buena parte de su atencidon hacia los procesos historicos y
politicos que determinan la posicion social de las personas discapacitadas.

Unos enfoques sociales reivindican derechos para las personas discapacitadas a
través del lenguaje de la normalizacion, otros utilizan terminologia de minorias para hacer
valer sus demandas, algunos otros exigen justicia reivindicando la interdependencia a
través de marcos relacionales, etc.!> Sin embargo, de entre estas perspectivas, una ha
logrado distinguirse del resto e infiltrarse decididamente en los discursos hegemodnicos y
legales sobre la discapacidad: esta es la posicién que da nombre al llamado modelo social.

En los anos setenta del siglo pasado, un grupo britanico de activistas llamado
UPIAS®™ se movilizd politicamente luchando por los derechos de las personas
discapacitadas y origind una nueva mirada que puso en evidencia la insuficiencia de las

descripciones médicas. Esta comprension partia de un punto de vista marxista y se convirtid

15 Véase Tom Shakespeare, “The Social Model of Disability”, en The Disability Studies Reader, ed. Lennard
J Davis (New York: Routledge, 2013), 214.
16 Union of the Physically Impaired Against Segregation.
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rapidamente en la espina dorsal de las reivindicaciones politicas y los logros juridicos de
buena parte del activismo discapacitado. El modelo social parte de unas pocas premisas
sensatas y capta con acierto la discapacidad como el resultado de una interaccion entre
persona y entorno. La idea se resume sencillamente, y casi a modo de eslogan, devolviendo
a la discapacidad el sentido verbal que le pertenece. Para el modelo social, es el entorno el
que discapacita a las personas.

Aunque la llegada de modelos biosociales y postsociales introducird modificaciones
en sus premisas, la formulacion original de este modelo establece que todos los cuerpos
experimentan limitaciones en cierto grado o manera y que, ademas, ciertas personas
experimentan otros tipos exclusion socialmente inducida por causa de algunas de estas
limitaciones. El activista y académico Mike Oliver concentra asi esta perspectiva: “a
nuestro parecer, es la sociedad la que discapacita a las personas lisiadas. La discapacidad
es algo impuesto sobre nuestras limitaciones de tal manera que nos aisla y excluye de la
participacion completa en sociedad”.!” Veamoslo ahora con un par de ejemplos.

La miopia constituye una limitacién, pero no se convierte en una discapacidad
dentro de un entorno social que facilita el acceso a gafas y lentillas a un precio
relativamente asequible. Analogamente, la paraplejia constituye una limitacion que puede
obligar a la persona a utilizar una silla de ruedas, pero no se convierte en una discapacidad
dentro de un entorno social que facilita el acceso a los espacios por medio de rampas y
ascensores. Si, por el contrario, retiramos gafas y lentillas del mercado o hacemos de las
escaleras la tinica via de acceso a un edificio, estamos impidiendo la participacion de
algunas personas en aspectos que pueden ser fundamentales para sus vidas, es decir, les
estamos discapacitando. Por este motivo, el modelo social considera que la limitacion es
una condicion individual mientras que la discapacidad representa una situacion social.

Con la irrupcion de este modelo, la discapacidad deja de entenderse como una
condicion fisioloégica y comienza a representarse como el resultado de decisiones y
omisiones politicas que determinan la accesibilidad de los entornos que nos rodean. Gracias

a ello, el término discapacidad deja de referirse a una propiedad individual y comienza a

17 Bl original dice: “in our view, it is society which disables physically impaired people. Disability is
something imposed on us on top of our impairments, by the way we are unnecessarily isolated and excluded
from full participation in society” Michael Oliver, Understanding disability: from theory to practice
(Basingstoke: Macmillan, 1996), 22 [salvo que se indique lo contrario, todas las traducciones son propias].
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sefalar la accion del entorno sobre la persona. Este cambio de perspectiva establece la
eliminacion de barreras como la principal clave de la intervencion politica y de la accion
colectiva.!® Las propias personas discapacitadas organizan asi jornadas dedicadas a recoger
datos y trazar mapas analizando la accesibilidad de los espacios con los que interactiian y
proponiendo modificaciones que los vuelvan mas inclusivos'®. A través de este tipo de
acciones colectivas, se recupera un sentido de la agencia que habia quedado perdido en los
modelos individuales.

Asi, el modelo social destaca por la claridad de sus planteamientos, la facilidad con
la que estos pueden ser transmitidos y la sencillez estratégica de sus reivindicaciones. Su
atractivo solo aumenta si consideramos que las demandas planteadas en términos sociales
benefician a todo el mundo. En efecto, segiin revelan algunos estudios empiricos, la
eliminacion de barreras favorece también a las personas no discapacitadas en la medida en
que reduce ciertos factores cotidianos de malestar y riesgo, brindando nuevos recursos para
las situaciones o periodos de especial vulnerabilidad que cada dia se vuelven mas y mas

presentes.?’

Las limitaciones de los modelos médico y social

Me gustaria sacar algunas conclusiones provisionales a partir de esta presentacion de los
modelos médico y social. En primer lugar, podemos concluir que la perspectiva médica
resulta util para analizar las raices fisiologicas de algunas discapacidades, pero que el
modelo médico incurre en un abuso cuando hace pasar esta perspectiva por una mirada
depurada de sesgos y suficiente por si misma. En segundo lugar, podemos anadir que el
diagndstico médico de una disfuncion orgdnica no equivale estrictamente a una
discapacidad y que la perspectiva médica, en general, no parece proponer ninguna
definicion de qué significa que una persona sea o esté discapacitada. En tercer lugar, el

modelo social intenta ofrecer una soluciéon a este problema al distinguir entre las

18 Shakespeare y Watson, “The social model...”, 10.

1 Aimi Hamraie y Kelly Fritsch, “Crip Technoscience Manifesto”, Catalyst: Feminism, Theory,
Technoscience 5, num. 1 (2019): 15. https://doi.org/10.28968/cftt.v5i1.29607.

20 Irving Kenneth Zola, “Toward the Necessary Universalizing of a Disability Policy”, The Milbank
Quarterly 83, nim. 4 (2005): 12, 19, https://doi.org/10.1111/j.1468-0009.2005.00436.x.
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limitaciones [impairments] fisiologicas de un cuerpo y la discapacidad [disability]
resultante de que un entorno esté diseniado para personas sin estas limitaciones. La primera
es una cuestion individual; la segunda es una cuestion politica. El modelo social permite
conservar la dimension fisiologica de la limitacion organica al mismo tiempo que nos hace
ver que la discapacidad no ocurre al nivel individual, sino como el resultado de una relacion
entre el individuo y su entorno. En este sentido, la explicacion del modelo social me parece
mas completa y conceptualmente lograda.

Ahora bien, ‘relacion’ es un término increiblemente ambiguo y no nos dice nada
acerca de como se concreta esta interaccion. Si pretendemos afirmar tajantemente que la
discapacidad consiste en una relacion del individuo con su entorno, entonces necesitamos
hacer bastante mas explicito el tipo de relacion al que nos estamos refiriendo.

Cuando ciframos nuestro enfoque en algo tan impreciso e indeterminado como
relacion con el entorno, conflamos en que esta expresion se vuelva comprensible a la luz
de las experiencias de quien nos lee o de los ejemplos que tengamos a bien ofrecer. Pero,
al recurrir a esta supuesta evidencia, quien escribe se exime de dar contenido a la idea que
defiende y, de este modo, rehiye también su responsabilidad con respecto a aquellas
experiencias que una expresion asi no logra encapsular o describir adecuadamente (como
sucede en el caso de las enfermedades cronicas). Apelando a la resonancia entre vivencias
y teoria, dejamos fuera de la ecuacion ciertas discapacidades que parecen ser mas bien
individuales.

Por este motivo, concuerdo con la objecion de que el modelo social tiende a asignar
la responsabilidad al entorno de forma acritica. ;Qué ocurre cuando el cuerpo se rebela?;
(se trata todavia de una relacion con el entorno?; jexisten barreras sociales que debamos
eliminar? Si lo planteamos en términos causales —y estos han protagonizado el debate

hasta el momento—?2!

el modelo social no tiene razén al afirmar que todas las
discapacidades emanan de ciertas limitaciones impuestas por un entorno. Sin embargo, en
sustancia, el modelo social si tiene razon al afirmar que la discapacidad constituye un tipo
de relacion con el entorno. Con independencia de donde situemos su causa, la discapacidad
se da como una forma particular de relacion entre un individuo y su entorno. Este aspecto

es el que nos va a interesar aqui.

21 Reynolds, The Life worth Living..., 132.
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En el proximo apartado, retomaré el concepto de citacionalidad de Jacques Derrida
y Judith Butler para intentar ofrecer una respuesta convincente a las preguntas ;qué tipo de

relacion es una relacion capacitante?, y jcual, en cambio, resulta en discapacidad?

La estructura citacional de la discapacidad
La relacion con el entorno como un hecho fundamental

Con independencia de donde dibujemos los limites entre lo voluntario y lo involuntario,
parece evidente que reposamos sobre un mundo que no dominamos por completo y que lo
hacemos a través de un cuerpo que no siempre responde a nuestras 6rdenes. Descansamos
sobre un entorno que nos sostiene y este soporte constituye una condicién necesaria para
ejercer cualquier otro poder.

El mundo que nos rodea constituye un medio capaz de sostener o violentar la vida,
por eso tratamos de controlarlo. Desde el nacimiento hasta la vejez —y especialmente
durante el nacimiento y la vejez— la interdependencia humana constituye un hecho
primordial de la existencia. En ausencia de un entorno preparado para nuestra llegada, los
peligros del mundo arrasarian con nuestra vida antes de proveernos con los medios para
hacerle frente. El frio, la enfermedad, el hambre y las agresiones representan sélo algunas
de las amenazas contra las que necesitamos un apoyo, una segunda piel mas gruesa que la
de nuestros cuerpos. Por todo ello, que yo sobreviva y prospere no puede constituir
simplemente el resultado de una empresa individual: “esta vida, sugiero, estd densamente
poblada antes de que yo empiece a vivirla, y debe estarlo para que yo pueda vivir”, escribe
Butler en ;Qué mundo es este?*

Precisamos de un “conjunto sustentador de relaciones”??

en todo momento —y no
solo durante periodos de debilidad—?2* porque nuestros cuerpos estan siempre constituidos
a partir de las relaciones de interdependencia que mantienen entre ellos. En consecuencia,

explicar lo que un cuerpo es y lo que puede sin hacer referencia a estas relaciones

22 Judith Butler, ;Qué mundo es este? (Barcelona: Arcadia, 2022), 58.

23 Judith Butler, “Cuerpos en alianza y politica de la calle”, Trasversales 26 (2012): 10.

24 Judith Butler,”Las categorias nos dicen més sobre la necesidad de categorizar los cuerpos que sobre los
cuerpos mismos”, en Violencia de Estado, guerra, resistencia (Madrid: Katz Editores, 2011), 58, 59.
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empobrece y falsifica nuestra comprension de ellos. Segin explica Butler, la relacion con
el entorno no constituye un anadido a lo que seria el cuerpo en si mismo o por cuenta
propia. El cuerpo es hecho y deshecho a partir de esta relacion “porque alli es donde
vivimos, fuera del yo acotado y sus presunciones”.?> Nuestro sustento forma una parte

integral de lo que somos:

Si aceptamos que parte de lo que es un cuerpo [...] es su dependencia de otros cuerpos y
redes de apoyo, entonces [...] no podemos hablar de un cuerpo sin saber qué sostiene a ese
cuerpo, y cudl puede ser su relacion con ese sostén (o su falta). De este modo, el cuerpo es
menos una entidad que una relacioén y no puede ser plenamente disociado de las condiciones
infraestructurales y las condiciones ambientales de su existencia.?

La interdependencia y la relacion con el entorno constituyen un hecho fundamental de la
existencia humana y, por lo tanto, representan algo demasiado abstracto y omniabarcante
como para responder a la pregunta ;qué es la (dis)capacidad? Por supuesto, la discapacidad
representa una forma de relacion con el entorno, pero también lo hacen otros tantos aspectos
cruciales de nuestra existencia. Practicamente cualquier aspecto de la vida humana puede ser
descrito como una relacion de la persona con su entorno. Por este motivo, creo que debemos
preguntarnos algo mas concreto. Una pregunta para comenzar a reflexionar al respecto podria

ser la siguiente: ;qué tipo de relacion con el entorno es una relacion capacitante?

La estructura citacional de la accion capaz

Cuando actua, el cuerpo no se vale de si mismo y de sus fuerzas como unico recurso. El
cuerpo que actiia no hace pie en si mismo sino en el entorno que lo rodea y sobre el que la
accion deviene posible. Reynolds lo explica con un ejemplo muy sencillo y cotidiano.?’
Cuando una persona dice “yo puedo respirar”, no solo esta aportando informacion sobre si
misma y sus funciones corporales, también nos estd informando acerca de las
caracteristicas del entorno en el que respira. La capacidad para respirar no remite
unicamente al cuerpo agente, sino también a las condiciones ambientales que vuelven el

aire respirable en primer lugar. Basta con alterar ligeramente la proporcion de oxigeno y

5 Butler, ;Qué mundo es este?, 140.
26 Judith Butler, Resistencias (México: Paradiso, 2018), 31, 37.
27 Reynolds, The Life worth Living..., 101.
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nitrégeno para comprobar que la capacidad de respirar depende del contexto. No existe
accion capaz sin un entorno que la haga posible.

En otras palabras, no s6lo actuamos sobre un entorno sino siempre también a través
de ese mismo entorno. En este sentido, el medio no representa un mero apoyo o un viento
a favor para una accién que podria haberse llevado a término independientemente de aquél.
El entorno no solo facilita o dificulta la accidn, sino que la habilita o inhibe completamente
en virtud de sus propiedades. Por ello, cuando pensamos en términos de capacidad, resulta

fundamental que nos preguntemos “cuando, como y bajo qué condiciones™??

alguien es
capaz. Cuando afirmo que puedo caminar estd implicito que puedo caminar sobre un
determinado tipo de superficies y no sobre otro. Que yo no pueda caminar sobre el agua no
significa que no pueda caminar en absoluto; significa que no puedo caminar sobre ella
porque las propiedades del agua liquida causan que un cuerpo mas denso situado sobre su
superficie se hunda en ella. Las propiedades del entorno son decisivas porque determinan
las leyes causales que lo gobiernan y con las que debemos operar.

Con esto en mente, podemos definir la accion capaz como aquella que invoca las
leyes operativas en un entorno para maniobrarlas en favor de una intencion determinada.
Es decir, la capacidad es el resultado de invocar las leyes que gobiernan un medio con el
objetivo de hacer efectiva una accion. Si nos servimos de los términos propios de John
Austin, diremos que una accion que se hace efectiva por recurso a su entorno es una accion
exitosa.?® Si echamos mano de la reapropiacion critica que Jacques Derrida hace de la teoria
de Austin, afiadiremos que una accioén deviene exitosa cuando el sujeto obtiene el poder
para obrar evocando un conjunto de normas preexistentes. El gesto que permite invocar
una norma dada es la cita.>® La accion capaz es una accion exitosa porque cita y maniobra
las leyes que gobiernan su entorno con el objetivo de hacerse efectiva. Por todo ello, la
accion capaz tiene una estructura citacional. La capacidad es citacional. Voy a ofrecer
algunos casos practicos para ilustrar esta argumentacion.

La comunicacion oral constituye un claro ejemplo de la manera en que el sujeto y

su entorno operan juntos. En el espacio vacio, el sonido no puede transmitirse. La

28 Adrienne Rich, Sangre, pan y poesia. Prosa escogida 1979-1985 (Barcelona: Icaria, 1986), 208.

2 John Langshaw Austin, Cémo hacer cosas con palabras (Barcelona: Paidos, 1990), 55.

30 Jacques Derrida, “Firma, acontecimiento, contexto”, en Mdrgenes de la filosofia (Madrid: Ediciones
Catedra, 2013), 368.
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reverberacion y el eco de un determinado lugar también influencian el grado de nitidez con
el que los sonidos emitidos se propagan. Cuando logramos comunicar un mensaje de forma
oral, estamos echando mano de las propiedades del entorno que permiten la propagacion
del sonido. En este preciso sentido, el modelo social tendria razén al enfatizar la
importancia del entorno y al sefalarlo como una condicion sine qua non para actuar
exitosamente en el mundo. Pero también existe un factor individual. La afonia o pérdida
de voz experimentada por una persona también puede reducir considerablemente su
capacidad para emitir sonidos audibles en general. En el caso de una mudez total, parece
claro que ningun sonido sera propagado aun a pesar de que el lugar ofrezca al sonido unas
condiciones ambientales idoneas para su transmision. Si buscamos un caso mas general,
podemos pensar en la incapacidad humana para visualizar con nuestros ojos la presencia
de rayos del llamado espectro invisible (infrarrojos y ultravioleta). No importa qué bien
dispuesto esté el entorno para la transmision de este tipo de rayos, jamas seremos capaces
de representarnoslos sin ayuda de un dispositivo externo, utensilio o protesis. Esto no tiene
que ver con la presencia de barreras en un entorno inaccesible o discapacitante, sino con el
hecho de que nuestros fotorreceptores no son estimulados por este tipo de rayos en el
sentido exigido para desencadenar un proceso de transduccidon que permita su
visualizacion.

Por tratarse de una relacion de coimbricacion entre la persona y el entorno, la accion
capaz depende de ambos. El entorno debe ofrecer las propiedades necesarias para que
resulte posible manejarlas de cara a actuar exitosamente mientras que el individuo debe
disponer de los medios para convertir estas propiedades en un recurso para su accion. Para
que emerja la capacidad deben 1) existir en el entorno propiedades o leyes que 2) resulten
accesibles a quien desea actuar a través de ¢él. Esto se vuelve aparente en el caso de la
lectura.

La tinta sobre papel genera un contraste visual del que las personas videntes echan
mano para leer lo que hay escrito. Como es logico, las mismas propiedades siguen estando
presentes en el medio de lectura cuando una persona invidente no puede leerlo. Lo que
sucede es que no tiene modo de aprovecharlas. Aun asi, puede leer de otras formas. En el
caso de que conozca braille y tenga un sentido del tacto desarrollado, podra leer un libro

cuyo contenido consista en relieves de este sistema. El relieve ofrece unas propiedades que
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cualquiera que conozca braille puede aprovechar con el objetivo de leer los contenidos del
libro. Cualquier persona (vidente o invidente) que tenga un texto con relieve en braille ante
si solo podra hacer uso de este relieve si conoce el sistema, aunque la posibilidad esté ya
implicada en el texto.

El ejemplo de la lectura me parece interesante porque muestra claramente la
cantidad y complejidad de los elementos que entran en juego para volver posible una
accion. El relieve en braille y la tinta sobre papel representan elementos del entorno que es
posible hacer operar para leer un texto. Al mismo tiempo, uno de ellos exige una capacidad
visual mientras que el otro exige una capacidad tactil (y ambos exigen el aprendizaje de un
sistema simbolico). Este acto tiene una dimension bioldgica individual referida a las
funciones de nuestros 6rganos visuales y tactiles, pero también tiene una dimension social
referida a la alfabetizacion de la poblacion que lee. Que uno de los dos sistemas sea el mas
utilizado también es una decisién social. Segun creo, este ejemplo demuestra que lo
individual y lo social estan interrelacionados de manera compleja en la cuestion de la
capacidad de un modo tal que no es posible describir simplemente a partir de una mezcla
entre las tesis propias del modelo médico y aquellas abanderadas por el modelo social. La

capacidad no es un poco individual y un poco social: es citacional.

Accion citacional, affordances y utensilios

Llegado este punto, podria surgir la tentacion de describir esta relacion citacional del
individuo con su entorno con el concepto de affordance propuesto por la psicologia

31 Seglin esta perspectiva, nuestra percepcion del mundo revela algunos

ecologica.
elementos de este como invitando a actuar, destacando partes del medio como
“posibilidades para la accion de las que la persona puede hacer uso por las habilidades
corporales que ha desarrollado”.3? Dicho en la jerga heideggeriana: algunos entes del
mundo comparecen como utiles, como herramientas que estan a la mano y de las que

podemos servirnos para llevar a término un fin.

31 James Jerome Gibson, The Ecological Approach to Visual Perception (New York: Psychology Press,
1979).
32 Toro, Kiverstein y Rietveld, “The Ecological-Enactive Model...”, 2.
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Esta manera de conceptualizar la relacion entre el recurso al entorno y la posibilidad
de actuar en él me parece sugerente, pero no es la que pretendo defender aqui. La
fenomenologia nos permite describir las estructuras de la experiencia vivida de la accion
capaz y de la manera en que el entorno se nos puede dar como aquello que permite tal
accion. Sin embargo, pensar en términos de lo que nos es dado en primera persona viene
con una limitacion importante para el tema que nos ocupa, a saber, que en ocasiones no
somos siquiera conscientes de aquello que habilita nuestra accion. Por ejemplo, nadie diria
que el aire se le da como una affordance que le invita a respirar o como un utensilio del
que se sirve para poder hacerlo y, sin embargo, es este mismo aire y su composicion lo que
nos permite respirar.

Las mas de las veces, los entornos que habilitan nuestras acciones no llegan
siquiera a darse como utensilios, si es que llegan a darse al nivel de la conciencia en
absoluto. En este sentido, Butler lleva razon al afirmar que, cuando echamos mano del
funcionamiento de un entorno para actuar, tendemos a olvidarnos del papel que este ha
jugado. Esto no constituye una equivocacioén casual. Cuando la accidn transcurre sin
grandes dificultades, resulta natural que la persona agente se considere la tnica
responsable de su éxito, postulandose a si misma como el origen del efecto producido y
oscureciendo u olvidando todo el proceso citacional que le ha permitido obrar con éxito
a través del entorno en el que ha hecho pie.** Un individuo que no tiene conciencia de los
recursos que utiliza creera naturalmente que su habilidad constituye el tinico origen de su
éxito. Butler lo explica en un lenguaje técnico: en la accidn exitosa, “la interpelacion
invocada se disimula en forma de sujeto y de ‘origen’”.3* Este tipo de ilusiones y
espejismos plagan la mirada en primera persona y limitan severamente el alcance de
conceptos como el de affordance. Por ello, en lo tocante a este tema en particular, me
inclino a dejar de lado planteamientos del estilo y a privilegiar una perspectiva que se

remonte mas aca de la vivencia fenomenologica.

Mas alla del dualismo limitacion-discapacidad

33 Judith Butler, Lenguaje, poder e identidad (Madrid: Editorial Sintesis, 2004), 88.
34 Ibid., 89.

www.enclavesdelpensamiento.mx 17
https://doi.org/10.46530/ecdp.v0i36.600



El modelo citacional de la discapacidad no es un modelo social mejorado ya que rechaza
su distincion fundamental. Para explicar la discapacidad como una condicién inducida, el
modelo social postula la existencia de una limitacion [impairment] personal. La limitacion
personal hace las veces de un sustrato individual prerrelacional que sirve para explicar por
qué unos cuerpos quedan excluidos de cierto entorno mientras que otros no: ‘el entorno
discapacita a las personas con x limitaciones’. Primero existiria una limitacion personal y
luego, sobre ella, se impondria una discapacidad social y diferencialmente inducida. Sin
embargo, la idea de una limitacion puramente individual, (neuro)fisioldgica y anterior a la
interaccion con el entorno no tiene sustento desde la perspectiva citacional de la
discapacidad. Por ello, voy a dedicar este ultimo apartado a desmontar dicha idea a medida
que profundizo en las nociones de ‘norma’ y de ‘cita’ que he venido utilizando.

En primer lugar, la limitacion lo es siempre en relacion a un contexto. La limitacion
no existe con anterioridad a la interaccion que mantenemos con el entorno, es una
limitacion con respecto a un entorno. Nuestro sistema respiratorio esta adaptado al entorno
de la superficie al mismo tiempo que se encuentra limitado en el entorno submarino.
Comparado con el sistema respiratorio de un pez, no se da una mayor limitaciéon o
adaptacion, tan solo una diferencia corporal que nos beneficia en algunos contextos y nos
perjudica en otros.

En segundo lugar, y como se desprende de lo que acabo de decir, la distincion entre
limitacion y discapacidad es inutil. Si una diferencia corporal no limita la capacidad de
alguien para actuar sobre su entorno —como, por ejemplo, no tener apéndice—, entonces
no hay motivo alguno para calificar esa diferencia como siendo una limitacion. Si, en
cambio, una diferencia corporal dificulta o impide actuar —por ejemplo, el dolor
crénico—, entonces esta diferencia se llama simplemente discapacidad. La discapacidad
consiste en un impedimento para citar las normas que gobiernan un entorno con el objetivo
de actuar a través de ¢€l. La discapacidad no es sino este impedimento, y este impedimento
puede estar inducido por el entorno, por una diferencia corporal individual o por la simple
incompatibilidad entre ambos. Las causas son diversas pero la estructura se mantiene.

En tercer lugar, la idea de que un individuo debe tener una limitacion personal para
quedar discapacitado por su entorno no se corresponde con la realidad y tiene implicaciones

patologizantes. Esto se ve muy claramente con el ejemplo de la comunicacion.
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Cuando una persona que Unicamente sabe comunicarse en un idioma se encuentra
en un contexto donde la lengua oficial es distinta de su lengua materna, encuentra ahi una
barrera lingiiistica discapacitante. Esta discapacidad inducida por la diferencia entre ambos
idiomas no es la consecuencia de que uno de los dos sea mas limitado que el otro; es la
consecuencia de que una persona no conozca las normas que rigen el idioma en un lugar
donde la comunicacion ocurre de acuerdo a ellas. Ambos idiomas representan opciones
funcionales que permiten a las personas que los comparten comunicarse efectivamente
entre ellas y es solo el desfase entre los diferentes idiomas lo que produce problemas en la
comunicacion.

Parece obvio: la comunicacion entre dos grupos que se rigen por normas distintas
no es complicada por las limitaciones de los individuos que componen uno u otro grupo,
sino por el desfase entre ambos. Lo mismo sucede con el autismo. En las definiciones
médicas del tipo DSM-V, las personas autistas son caracterizadas como sufriendo
limitaciones a la hora de comunicarse eficientemente. El modelo social consideraria que
esta limitacion existe pero que ello no justifica la exclusion discapacitante que por ello se
les impone. El modelo citacional no concuerda con este enfoque. Si el estilo de
comunicacion autista realmente constituyera una limitacion socio-cognitiva personal,
entonces la comunicacion entre autistas deberia ser ain mas deficiente que la comunicacion
entre autistas y no autistas. Al fin y al cabo, dos personas con dificultades a la hora de
comunicarse encontraran mas obstaculos que una persona con dificultades y otra sin ellas.
Pero la realidad es bastante distinta. Los estudios revelan que la comunicacion entre
personas autistas resulta igual de eficiente que la comunicacion entre personas no autistas,
mientras que la comunicacion entre personas de diferente neurotipo (o sea, entre personas
autistas y no autistas) da lugar a dificultades.>> Esto es conocido como el problema de la
Doble Empatia y establece que los déficits comunicativos no se originan en una de las
partes y sus limitaciones, sino que emergen y operan bidireccionalmente a partir de una

diferencia de estilo comunicativo.’® Desde este punto de vista, ni las personas autistas ni

35 Catherine J. Crompton et al., “Autistic Peer-to-Peer Information Transfer is Highly Effective”, Autism 24,
n.° 7 (2020): 1704-12, https://doi.org/10.1177/1362361320919286.

36 Damian E M Milton, “On the Ontological Status of Autism: The ‘Double Empathy Problem’”, Disability
& Society 27, nim. 6 (1 de octubre de 2012): 883-87, https://doi.org/10.1080/09687599.2012.710008; Sue
Fletcher-Watson y Geoffrey Bird, “Autism and Empathy: What are the Real Links?”, Autism (SAGE
Publications Ltd, 1 de enero de 2020), https://doi.org/10.1177/1362361319883506.
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las personas que hablan idiomas diferentes sufren limitaciones. No existe una mayor
limitacion en el estilo comunicativo de ninguno; existen unicamente diferencias en el
conjunto de reglas, convenciones y rituales que gobiernan el intercambio comunicativo, asi
como diferencias en la manera de evocarlos, es decir, diferencias en las normas y en la
forma de citarlas.

Asi pues, /qué es una norma? Cualquier propiedad —material o simbdlica— que
rija y determine el funcionamiento de un determinado contexto: la densidad de un material
sobre el que apoyamos nuestro cuerpo, la composicion del aire que inhalamos, la sintaxis
que gobierna una lengua dada... ;En qué consiste citar? En hacer un uso —consciente o
inconsciente— de estas propiedades para llevar a cabo una accién con éxito: para caminar
sobre cemento, para obtener oxigeno, para comunicarnos con eficacia... ‘Norma’ y ‘cita’:

estas nociones forman el nicleo de la capacidad como citacionalidad.

Conclusion

A lo largo de estas paginas, he propuesto una comprension alternativa de la (dis)capacidad
en términos relacionales, conectando sujeto y entorno por medio de la citacionalidad. Esta
idea de capacidad leida como una estructura citacional expresa que las condiciones de la
accion capaz se encuentran dadas en el entorno bajo la forma de normas accesibles y que
el sujeto capaz es aquel que logra maniobrarlas de manera habil para actuar exitosamente.
Un marco asi permite comprender la capacidad como un fendémeno compuesto por factores
tanto individuales como ambientales y nos permite dar cuenta de la manera en que ambos

se coimbrican sin recurrir a la metafora simplista de la mezcla.
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