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In Loving Memory of Paco Guzman:
Disability, Activism and Ethics

ResumMen: En Abril del pasado 2013, nuestro companero y
amigo Paco Guzman Castillo fallecié a los 37 afios dejando
tras de si una larga trayectoria de investigacion y activismo
en el ambito de la discapacidad. Aprovechamos el quinto
aniversario de Dilemata para hacer, en recuerdo de Paco,
un recorrido de lo que ha sido el movimiento pro-discapa-
cidad en Espafa y sus logros.

PaLaBras-cLAVE: Paco Guzman, diversidad funcional, movi-
miento por los derechos de los discapacitados

AsstracT: Our beloved friend and colleague Paco Guzman
passed away in April, 2013, after a life-long commitment,
both in the political arena and in the academia, with the
Disability Rights Movement. In the fifth anniversary of
Dilemata, we want to pay tribute to his memory with a
brief recollection of the Disability Right Movements Paco
helped to build.

Keyworps: Paco Guzman, disability, disability rights mo-
vement

“No padezco discapacidad: padezco discriminaciéon. Pregintame por qué” rezaba una
de las pancartas que Paco Guzman llevaba a las manifestaciones del Foro de Vida
Independiente. Esta lacdnica expresion contenia el mejor resumen posible del llamado
Modelo Social cuyo mensaje Paco Guzman tan bien contribuyé a difundir desde la

academia y el activismo!.

Paco fue ejemplo de que la discapacidad no es destino. Licenciado en Ciencias
Fisicas y Humanidades e hijo de un sindicalista, Paco supo conciliar la inteligencia
con la sensibilidad social y hacerse cargo de su propia situacién vital: la de una

persona con gran discapacidad.

Paco crecié en una sociedad en la que la discapacidad era percibida bajo el signo
de la tragedia personal. A pesar de todo pudo disfrutar de una escolarizacion
normalizada que le familiarizd con los derroteros de la discriminacién en
entornos normalizados: no sorprende que terminara dedicandose a la filosofia
cuando en su clase existia la opinidon generalizada de «que se iba a morir».
Desde su mas tierna infancia se supo catalizador de los terrores colectivos, y
consciente de que la mejor forma de hacer visible un tabu es transgredirlo,

vivid y escribidé a tumba abierta.
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A Paco le tocd enfrentarse a la medicalizacién de la discapacidad, tuvo que
enfrentarse a un desafio que la mayoria de las personas sélo conocen, o conocemos,
al final de nuestras vidas, rescatar nuestra agencia y autonomia de la intervencion
de un colectivo profesional, los médicos, de cuyo buen hacer se depende. En uno
de los articulos que a mi mas me gusta se expresa como sigue « Del sujeto con
discapacidad se espera Unicamente que asuma el firme compromiso de curarse como
objetivo vital prioritario, y que subordine cualquier otro deseo o proyecto de vida
a este objetivo, lo cual supone dejarse aconsejar y obedecer las recomendaciones
procedentes de los especialistas.» (2012). Lejos de limitarse a sobrevivir para dar
noticia de los adelantos de la medicina y de la “"bondad” de quienes le hicimos un
hueco en nuestras vidas y nuestros corazones -por la cuenta que nos tenia- Paco se
afand en conseguir todo aquello por lo que merece la pena vivir. De ello dio noticia
en su hermoso panegirico.

Como buen fisico Paco sabia que la ciencia no era una disciplina neutra, por ello
desconfid siempre de la nocion de autonomia: era bien consciente de que detras de
las posiciones “por defecto” pretendidamente universales y neutras se escondian las
epistemologias del privilegio. Aplicé esta conviccidon suya con particular acierto a la
deconstruccién de la nocidn de la autonomia. Paco, con gran honestidad intelectual
y haciendo bueno el conocimiento situado de Dona Haraway defendid la asistencia
personal como herramienta de emancipacién, en compafia de Javier, Sole o
Alejandro. En numerosos articulos, en alguno de los cuales me invitd a participar,
mostroé las trampas de la mal llamada ley de la dependencia.

Como doctorando de Humanidades Paco no fue ajeno a las apropiaciones perversas
de la discapacidad: buena prueba de ello es su post en la web de Dilemata: “Sobre
la apropiacién injustificada de la silla de ruedas”, (2011) en el que denunciaba el uso
gue se hacia de los lesionados medulares en las campafas de prevencion de Trafico.
Su sensibilidad es mas necesaria que nunca en estos tiempos en que las apelaciones
al sentimentalismo se usan para encubrir el recorte de los derechos.

Paco, amigo, que tu ejemplo me sirva para encontrar, como tu dices, un «lugar
bonito y tranquilo de la conciencia», que me permita vivir sin hacer, «xdemostraciones
ostentosas y presentarme al mundo tal cual soy, pero sobre todo vivir sin dar
demasiadas explicaciones». Como diria Tod Browning: No pedimos venir al mundo
pero aqui estamos.
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La discapacidad en Espana: 1976-2012

En los inicios de la democracia la discapacidad en Espafa era una realidad que se
atendia de forma marginal en la Administracién Publica: hasta entonces era una
realidad que era fundamentalmente atendida dentro de la caridad; en el seno de las
multiples asociaciones parroquiales. Salvo excepciones como la ONCE, fundada en
1939, (Diaz, 2008). De hecho, la primera definicion administrativa de discapacidad
no se produjo hasta la LISMI (Ley de Integracion Social del Minusvalido): y se definia
como «Toda aquella persona cuyas posibilidades de integracién educativa, laboral
o social se encuentren reducidas como consecuencia de una deficiencia de caracter
permanente, de caracter congénito o no en sus capacidades fisicas, psiquicas
0 sensoriales». Bajo esta misma ley se cred primer protocolo que certificaba la
discapacidad que daba acceso a los derechos contemplados en la ley y determinaba
el grado de la misma mediante un equipo multiprofesional.

Como sefiala Diaz Veldazquez (2008) el despegue del asociacionismo prodiscapacidad
en Espafa se produce en los afios 60 cuando empiezan a aparecer las “asociaciones
de afectados” a menudo promovidas por las familias de las personas con
discapacidad, a quienes la ley conferia toda su representacion. En el seno de este
primer asociacionismo la persona con discapacidad veia reducido todo su margen
de actuacién al de un consumidor de servicios. Mientras en EE.UU. Ed Roberts y sus
seguidores construian un movimiento politico a imagen y semejanza del resto de
movimientos civiles norteamericanos, en Espana la atencidon a la discapacidad se
encontraba en manos de la administracién estatal, y en asociaciones de tiempo libre
vinculadas a la Iglesia Catdlica. Todo ello se unia al protagonismo de los profesionales
de la medicina en la tecnocracia estatal de los ultimos afos del franquismo en
Espana: la discapacidad todavia era vista bajo la perspectiva de la medicalizacién,
o en todo caso, de la terapia, concebida como objeto de intervencion por parte de
expertos cuya funcion es la de corregir o rehabilitar a alguien cuya vida se percibe
bajo el signo del defecto. Es lo que ha dado en llamarse modelo médico (Palacios y
Romafach, 2006) o perspectiva naturalista-médica (Pereda, Prada y Actis).

Las rigideces de la burocracia situaban a estas organizaciones en una situaciéon de
competencia por subvenciones escasas, lo cual las sometia a una estrecha vigilancia
y sofocaba, mediante la disciplina interna y el paternalismo cualquier amago de
politizacion. El Foro de Vida Independiente creado en 2001 como plataforma
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digital supuso la definitiva politizacion en favor de los derechos de las personas
con discapacidad. Nuestro compafiero Paco Guzman fue un miembro destacado
del mismo e hizo suyas sus principales reivindicaciones como son la lucha contra
la institucionalizacidon, la consolidacién terminoldgica de la diversidad funcional, y
la eliminacién del asistencialismo en las politicas publicas. EI modelo social, que
se habia gestado en el mundo anglosajon -Independent Living- que convierte la
discapacidad -ahora llamada diversidad funcional- en una forma mas de exclusion
social cuyas reivindicaciones han de plantearse en términos de justicia.

Desde entonces el movimiento de vida independiente ha divulgado la figura del
asistente personal como herramienta de vida independiente. Por desgracia los
recortes presupuestarios que en nombre de la austeridad se han llevado a cabo
en la mayoria de las Administraciones Publicas, amenazan la continuidad de estos
programas, incluso en aquellas comunidades en las que estaba mejor consolidadaZ.

El movimiento social en favor de las personas con discapacidad ha sido la ultima
incorporaciéon, en nombre precisamente de la diversidad a las luchas por la identidad.
Dotado de un notable sentido estratégico, el Foro de Vida Independiente ha logrado
en su pocos anos de existencia politizar una realidad que hasta ahora se veia bajo el
sino de la tragedia personal. Ha concitado en torno a sus reivindicaciones un notable
grado de consenso sbélo empanado por la polémica de la reciente reforma de la Ley
de Salud Sexual y Reproductiva e Interrupcion Voluntaria del Embarazo 2/2010 que
pretende sacar adelante el Ministro de Justicia Alberto Ruiz Gallardon?.
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Notas

1. Puede consultarse la produccion intelectual de Paco Guzman, alojada en el repositorio Digital
CSIC, a través del siguiente enlace: http://digital.csic.es/browse?type=author&value=Guzm%~C3
%A1n+Castillo%2C+Francisco

2. Debo esta informacion a Xabier Urmeneta, hasta hace muy poco técnico de los Programas de Vida
Independiente de la Diputacién de Gipuzkoa. Su programa, el mas amplio y con mayor cobertura
de todo el Estado, gestionado enteramente por organismos publicos, se enfrenta a un futuro
incierto.

3. Véase en este sentido mi ponencia no publicada “Cripwashing: undermining civil liberties in the
name of Disability Rights in Contemporary Spain”.
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