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Resum

En aquest treball explorem la conexi6 tedrica entre els estudis del
careiles propostes del model social de la discapacitat. Busquem visibilit-
zar el coneixement cientific produit des del mateix col-lectiu de persones
amb diversitat funcional per incorporar-lo en els diferents enfocaments
de la cura. El nostre objectiu ultim pretén desenvolupar un model de cura
segons les necessitats del moviment de vida independent en la diversitat
funcional. Des d'un enfocament qualitatiu utilitzem 1'analisi critica del
discurs, proposant com a marc teoricometodologic els postulats globals del
model social de la discapacitat i els estudis sobre el care. Hem utilitzat la
cura com a unitat teorica d'analisi, recolzant-nos en la revisié documental
com a tecnica d'investigacié. Les propostes analitiques del model social
de la discapacitat obliguen a inscriure dimensions que generalment han
sigut menys utilitzades a les politiques i practiques de la cura, com séon
l'autonomia, la (inter)dependeéncia, la igualtat, la accessibilitat, la llibertat
o els drets.
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A fons

Cura, vida independent i diversitat funcional: Analisis teoric i vinculacions practiques

Concluim assenyalant que la incorporacié dels Disability Studies,
des del paradigma de vida independent, constitueix un (nou) model de
cures menys opressiu per a les persones amb diversitat funcional i més
d’acord amb una societat inclusiva.

Paraules clau: Cures, discapacitat, model social, diversitat funcional, vida
independent.

Abstract

In this article we explore the theoretical connection between studies
on care and the proposals offered by the social disability model. The aim
is to highlight the scientific knowledge generated by the group of people
with functional diversity to incorporate it into the various approaches to
care. Our ultimate goal is to forge a model of care that meets the demands
of the movement for independent life in terms of functional diversity. From
a qualitative standpoint, we adopt a critical analysis of discourse, putting
forward global claims on the social model of disability and studies on care
as a theoretical-methodological framework. We use care as a theoretical
unit of analysis, relying on documentary reviews as a research technique.

The analytical proposals from the social model of disability compel
us to register dimensions that have largely been less widely used in care
policies and practices, such as autonomy, (inter)dependence, equality, ac-
cessibility, freedom, and rights.

We conclude by pointing out that the incorporation of disability
studies, from the standpoint of an independent life, provides a (new) less
oppressive care model for the people with functional diversity which is
more in keeping with an inclusive society.

Keywords: Care, disability, social model, functional diversity, independent
life.

RTS 216 AGOST DE 2019
28




A fons

Jestis Muyor Rodriguez i M. Angeles Minguela Recover

Introduccio

Les anomenades politiques de cures sén un camp d’'estudi d'inte-
rés per a diferents disciplines, entre les quals també hi ha les ciencies
socials. Els diversos temes d’actualitat com 1'envelliment de la poblacié,
la crisi de les cures des de la perspectiva de genere, la relacié entre cures
i migraci6 transnacional o la (re)estructuracio de les politiques de serveis
socials constitueixen, a partir de la implantacié del Sistema per a I’Auto-
nomia i Atencié a la Dependeéncia, linies d’exploracié amb un important
desenvolupament en el territori espanyol. La solida trajectoria dels estudis
de la cura suposa una innegable manifestacioé de la importancia que ad-
quireixen aquestes recerques. No obstant aix0, la manera d’aproximar-se
al tema, tradicionalment es duu a terme des del saber expert i des de la
narrativa de les persones cuidadores. Els treballs que incorporen 1'dptica
de les persones cuidades per al desenvolupament analitic dels estudis de
la cura encara sén escassos. Concretament, en 'ambit de les persones amb
diversitat funcional (i en situacié de dependéncia), la construccié de models
de cura, tant des de I'ambit politic com des d'un punt de vista practic, peca
d’'una minusvaloritzacié del saber construit des de les mateixes persones
objecte de cura.

En aquest treball rescatem 'enfocament teoric i analitic que han
produit les mateixes persones amb diversitat funcional i que s'ha materi-
alitzat a partir del model social de la discapacitat (Oliver, 19901 1996). Ens
interessa assenyalar els eixos essencials d’aquest model que transita per
questions politiques, socials i humanes que aspiren a un clam de llibertat,
autonomia, justicia i drets.

Des d'aquest lloc d’enunciacié examinem en el pla teoric els estu-
dis de la cura. La nostra proposta incorpora una analisi reflexiva de les
politiques i practiques de la cura que ens permeti desenvolupar un model
meés d’acord amb les demandes del moviment de vida independent en les
persones amb diversitat funcional.

Des del Treball Social resulta particularment significativa la inda-
gacio des dels sabers minoritaris i, generalment, silenciats en tant que
ens permet interpel-lar la nostra propia manera de mirar i actuar davant
les situacions socials.

Amb un enfocament qualitatiu, utilitzem I'analisi critica del discurs
proposant com a marc teoricometodologic els postulats globals del model
social de la discapacitat, estructurats de manera destacada en els anome-
nats Disability Studies (Barton, 19981 2008) i els estudis sobre el care des
de les seves diferents aproximacions disciplinars. Ens recolzem en la revisié
documental com a técnica de recerca. Ens servim de la cura com a unitat
teodrica d’analisi, explorant diferents perspectives, posicionaments i estra-
tegies. La nostra finalitat ultima passa per reconeixer la perspectiva del
model social de la discapacitat, fent emergir diferents linies estrategiques.
Amb aix0, visibilitzem un (nou) model de cura, menys opressiu per a les
persones amb diversitat funcional i més d'acord amb una societat inclusiva.
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Per a aix0, comencem aquest article revisant el concepte de care i
reflectint diverses perspectives que visibilitzen formes particulars d’enten-
dre i implementar la cura. Posteriorment, desenvolupem una (re)interpre-
taci6 de la cura a partir dels postulats del model social de la discapacitat.
Aquesta proposta ens condueix a interpel-lar no nomeés les nocions sobre la
cura sino a reflexionar sobre qliestions determinants per al manteniment
de la vida com sén 'autonomia, la (dis)capacitat, la (inter)dependencia,
la igualtat, l'accessibilitat, la llibertat o els drets. Aquestes dimensions
han quedat generalment ocultes entre els marcs interpretatius que han
construit els estudis de la cura.

La connexié teodrica entre els estudis de la cura i els estudis socials
de la discapacitat ens permet, des del Treball Social, tragar trajectories
entre les formes de justificar la cura per a les persones amb diversitat
funcional i les formes de materialitzar-lo.

El concepte de careila seva revisio

En I'ultima década, a Europa, la recerca en les ciencies socials i tam-
bé en 'ambit de les ciéncies de la salut al voltant del vocable anglées care
(‘cura’) ha augmentat considerablement. No obstant aix0, aquest vocable
no té una correspondeéncia directa en altres llengiies com l'espanyol o el
frances, la qual cosa genera un problema. Com que el concepte s'interpreta
de manera diferent, dificilment es poden fer comparacions o replicar ex-
periéncies empiriques a altres realitats socials.

El Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espaiiola reconeix
que el terme cura (cuidado) prové del llati cogitatus ‘pensament’, i el defi-
neix en la seva segona accepcio com 1'“accié de cuidar (assistir, guardar i
conservar)”. Cita com a exemple la cura dels malalts, de la roba i de la casa.
En aquest sentit, el verb cuidar té a veure amb la preocupacio, I'interés
il'atencié. En espanyol, s’han dut a terme aproximacions entre les quals
destaquen 'analisi de Martin Palomo (2008), en que rescata la paraula cui-
do, que ofereix molts matisos, significats o sentits que descriuen el terme
care. L'autora indaga en el llenguatge quotidia per evitar I'us d’anglicismes
i comprova que el terme care és més complex que les accepcions de cura/
es o cuido. Des d'un punt de vista més generalista Tobio, Agulld, Gémez i
Martin Palomo (2010) entenen el concepte de cura “com a eina intel-lectual
que identifica i descriu les diverses activitats i practiques socials encami-
nades a assegurar la supervivencia basica de les persones al llarg de la
vida” (Tobio et al., 2010, p. 19).

El terme frances soin —soins en plural— esta orientat més a tasques
o intervencions de caracter fisic (personals) o instrumentals que s’'associ-
en amb el camp de la infermeria (Durdn, 2011). Encara que trobem altres
expressions en la mateixa llengua, com la perifrasi le travail centré sur
autrui (Letablier, 2001), o le souci des autres (Paperman i Laugier, 2005
citat a Bosselut, 2006), totes dues autores generatlizen i treballen amb el
terme care evitant interpretacions erronies i aixi poder incorporar la dimen-
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si6 politica/publica del care. La posicié que prenen les autores sobre 1'us
del vocable care és compartida per molts investigadors i investigadores i
paisos que el fan servir sense traduir-lo per manca d'equivalent en el seu
idioma (Letablier, 2007).

Letablier (2007) destaca dues vessants com a punt de partida de
la reflexio del terme angles care. D'una banda, la nocié del treball no re-
munerat (unpaid work), que és el que tradicionalment han dut a terme les
dones de les families o els membres de la comunitat (entorn social) que
procuren cures sense rebre cap compensacié economica. D’altra banda,
incorpora les recerques del corrent feminista des de finals dels anys 70
del segle passat, entre les quals destaca l'obra de Carol Giligan del 1985
en que s'introdueix la dimensié dels sentiments, les emocions i la moral
en la cura (Letablier, 2007).

En angles, el terme care esta orientat al pensament, a l'atencio.
No obstant aix0, I'us de les preposicions en aquesta llengua 'han trans-
format en un concepte versatil. De fet, Ungerson (2005), en el seu afany
per conceptualitzar el significat ambigu del care, pren com a referéncia la
monografia de Finch and Groves de 1983, A Labour of love women, work,
and caring, en la qual s’estableix una distincié basica entre el caring about
someone or something (‘cuidar d’alguna cosa o d'algu’) i caring for someo-
ne (‘cuidar d'algu’) (Ungerson, 2005, p. 188). En altres paraules, el primer
indica una predisposicio cap a la persona dependent, el sentiment. En
canvi, el segon es concep com una tasca, orientant-se com una activitat i
proxima a la idea de feina. Ara bé, aquestes distincions posen a descobert
les diferencies de genere existent al voltant de la cura. Als homes se'ls
assignava el caring about referint-se al sentiment, a la preocupacio de tenir
fills i altres membres al seu carrec. En canvi, en el caring forla carregailes
obligacions del treball eren assignades a la dona (Graham, 1983; Ungerson,
1983). Aixi, Joan Tronto el 1998 identifica que caring about és comu tant
per als homes com per a les dones, i que a aquestes a més se’ls assigna la
responsabilitat de la cura (Tronto, 1998, citat a Duffy, 2005).

A principis dels noranta del segle passat, Joan Tronto, juntament
amb Berenice Fisher, van treballar el concepte del care des d'un punt
de vista molt general. En els seus estudis, ho convertien en una activi-
tat essencial i central de la vida humana (Fisher i Tronto, 1990). Seguint
aquesta linia de treball, Tronto va publicar el 1998 el llibre An Ethic of
Care, Generations, en el qual emfatitza el concepte care com a procés que
implica quatre facetes analitiques intimament relacionades: caring about
(‘preocupar-se de’), take care of (‘encarregar-se de’), care giving (‘donar
cura’) i care receiving (‘rebre cura’), configurant-se aixi la gramatica del
terme care i les seves diferents accepcions (Tronto, 1998, citat a Martin
Palomo, 2014, p. 202):

® caring about, consisteix a ser conscient de les necessitats de cura
per part d'una altra persona. Implica la disposicié moral d'atencio
a un tercer.
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= take care of implica el fet d’assumir una certa responsabilitat en
relaciéo amb la necessitat identificada. Implica la disposicié moral
a la responsabilitat.

®  care giving representa la dimensié practica i competencial per a
la realitzacié de l'activitat de cuidar. Implica la resposta efectiva
a la necessitat.

= care receiving, resposta del beneficiari de la cura. En altres parau-
les, la verificacié del bon cuidar per part dels que el reben.

No només es justifiquen les multiples facetes implicades en la cura,
sind que “justifica la possibilitat i la necessitat de reconéixer-li una dimen-
si6 publica, politica, en considerar-ho, en termes arentians, no només com
a tasca, sind també com a treball i com a accié” (Muhoz, 2012, p. 464).

En el treball de Carol Thomas de 1993 “De-Constructing concepts
of care”, I'autora pretén posar sobre la taula la diversitat i la complexitat
dels significats atribuits al terme careila dificultat per trobar una concep-
tualitzacié comuna. Els handicaps que troba son:

= Ladifusalinia que distingeix les cures de caracter més generic
de les de caracter especific.

= Lalocalitzacio en l'esfera privada —domestica— o publica —estat,
institucions, mercat.

= La determinacié de qui son les persones o grups que reben
cures amb la finalitat de conéixer les seves necessitats, inte-
ressos ila qualitat de les cures rebudes.

= Lacura com una qiiestio de les dones de les families, tant dins
com fora de la llar, ja que la qliestid de genere esta arrelada.

= La interpretacio de les politiques de l'estat de benestar, les
ideologies i sistemes de proteccio social que depenen en gran
mesura de la definicié de cura que es pren de referencia.

La nocio6 de care: de la versatilitat a les
potencialitats

Thomas (2011) va centrar la seva atencio en els treballs de les auto-
res feministes Hilary Graham (1991) i Clare Ungerson (1990), a més de fer
referencia a Roy Parker (1981) i Sylvia Walby (1989). Un dels objectius que
es va marcar va ser posar en dubte les reconceptualitzacions que s'havien
dut a terme, incidint en la no eliminacio6 del caracter parcial o fragmentat
de la concepcid de cura. Donada la polisémia del terme care, 1'autora va
establir un marc analitic per ressaltar les diferéncies existents en les re-
conceptualitzacions de les anteriors autores. D'aquesta manera, Thomas
va identificar les potencialitats del care a través de les set dimensions de
les cures (Thomas, 2011, p. 148-151):

1. La identitat social de la persona cuidadora: les caracteristiques
socials de la persona cuidadora a través dels rols familiars o pro-
fessionals com a esposes, filles, infermeres i assistentes domesti-
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ques. La feminitzacio de la cura com a identitat social en la recerca
fonamentalment feminista.

2. Laidentitat social de la persona receptora de les cures: s'identifi-
quen les caracteristiques socials de les persones que reben cures.
L'identificador social en aquest cas és la situacié de dependeéencia,
definida en el marc de la manera com les politiques socials establei-
xen els grups. Es a dir, persones grans, persones amb discapacitat,
persones amb malalties croniques...

3. Les relacions interpersonals entre la persona cuidadora i la re-
ceptora de les cures: reconeix tres tipus de relacions: les que pro-
venen dels llacos familiars, les basades en I'amistat o el veinatge i
les relacions de cures contingents, que son aquelles en que estan
preestablertes unes condicions i unes finalitats especifiques entre
persones que no es coneixen. En la recerca la relacio es defineix en
funcié del grau de familiaritat i d'obligacions personals.

4. Lanaturalesa de les cures: part de la base de la dificultat que com-
porta 'analisi del verb to care en anglés i les seves dues principals
accepcions com a estat afectiu (caring for someone) o com a activitat
(caring about someone). La naturalesa de les cures pot ser definida
nomeés com a activitat i com a combinaci6 entre activitat i afecte.

5. El domini social en que es localitza la relaci6 de cures: determi-
na si es tracta, d'una banda, de cures rebudes en domini public,
denominades cures formals. En ells la persona que presta cures té
una remuneracio. D'altra banda, cures rebudes en el domini privat,
identificats com a cures informals. Aquestes cures son exercides
per familiars o amics sense rebre cap remuneracié. La divisio es-
tablerta per Thomas correspon a la divisié sexual del treball en la
societat capitalista.

6. El caracter economic de la relaci6 de cures: dimensié estretament
relacionada amb l'anterior, encara que des del punt de vista ana-
litic és diferent. Estableix que la localitzacié de la relacié de cura
en determina la remuneracié. En aquest sentit, la literatura sovint
reconeix que si es tracta de cures prestades en 'ambit privat no
son remunerades. No obstant aixo, les que es localitzen en I'ambit
public, estableixen formes de treball i per tant la cura si que és
remunerada. Encara que no séon excloents entre si.

7. El marc institucional en qué es presten les cures: identifica on (lloc
fisic) s’estan proporcionant les cures: a la llar, en una residencia,
en un hospital, etc.

Les dimensions proposades per Thomas son una eina util per des-
criure, analitzar i interpretar les conceptualitzacions al voltant de les cu-
res realitzades en altres estudis. De fet, 'autora desgrana a partir de les
set dimensions, les reconceptualitzacions dutes a terme per Roy Parker,
Hilary Graham i Clare Ungerson. Les unifica, i conclou que, encara que
totes s’'emmarquen dins una perspectiva feminista, no van en la mateixa
direccio i continuen sent parcials (vegeu taula 1).
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Taula 1:
Descomposicio dels concepts de cures, segons Carol Thomas, 1993 [2011]

Set dimen- Hilary Roy Parker | Hilary Clare Concepte unifi-
sions de les | Graham, (1981) Graham. Ungerson cat de cures
cures década de Década de (1990)
1980 (1983, 1990 (1991)
1985)
Identitat Dones: Persones Identifica- Identificador: | Definida en
social de - esposes adultes dors: -genere (s’hi | termes de:
la persona - mares - génere podrien in- - génere (princi-
cuidadora - filles - raca cloure altres palment dones)
- classe dimensions) - classe
-raca
- diversos rols
ocupacionals
dins dels
serveis socials i
sanitaris.
Identitat Persones Persones Persones Persones Persones
social de la | adultes depen- adultes adultes adultes sanes
personare- | saneside- | dents. sanes i sanes i i dependents i
ceptora de pendents dependents | dependentsi | nensinenes.
les cures inensi inensi nens inenes.
nenes. nenes.
Relacio Familiar: Familiar: Familiar: Familiar: Familiar, amis-
interperso- - parentiu - amistat - parentiu - parentiu tat, veinatge,
nal entre -matrimoni | - veinatge - matrimoni | - matrimoni contingent legal
la persona -consan- - professi- -consangui- | -consangui- o professional.
cuidadorai | guinitat onal o de nitat nitat
la receptora servei No familiar.
de les cures
Naturalesa - feina Tasques - feina Principal- Activitats de
de les cures | reproduc- d’atencio: reproductiva | ment: feina,
tiva - alimentar | - feinai - activitats de | estats afectius.
- feina i - netejar afecte feina
afecte - aixecar En segon
- protegir lloc:
- consolar - estat
emocional
o afectiu
Domini Privad/ Privat/ Privat / Privat/ Privat/ domestic
social domestic. domeéstico | domestic. domestic o o public formal
public public formal | o informal.
formal o o informal.
informal.
Relacié No No salarial | No salarial No salarial o No salarial o
economica salarial. o salarial. o salarial. salarial. salarial.
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Context Llar. Llar. Llar. Llar. Diversos, per
institucional Diversos Diversos con- | exemple: Llar;
contextos textos de ser- | institucions
de serveis veis socialsi | residencials;
socials i sanitaris. hospital de
sanitaris. cronics; escoles

bressol; altres
contextos de
serveis socials,
sanitaris i de
voluntariat.

Font: Martin Palomo (2014, p. 197).

En definitiva, es reitera la dificultat per aconseguir un consens en la
construccio del significat de care, i l'identifica com un concepte descriptiu
que no existeix des del punt de vista teoric siné des de 1'esfera empirica.

Més enlla de la polisémia del vocable care, s’ha de destacar el con-
cepte metafisic proposat per Berenice Fisher i Joan Tronto el 1990 al capitol
anomenat “Toward a feminist theory of caring”, definit com una

activitat caracteristica de 1'espécie humana que inclou tot el que fem per
mantenir, continuar o reparar el nostre “moén” de tal manera que puguem
viure-hi tan bé com sigui possible. Aquest moén inclou els nostres cossos,
les nostres individualitats i el nostre entorn, que intentem mantenir en una
xarxa complexa que sosté la vida (Fisher i Tronto, 1990, p. 40).

Aquesta perspectiva respon, de manera molt general i clara, a I'es-
séncia de la cura com a instint primitiu de proteccio i responsabilitat d'una
persona davant la situacié de necessitat en la qual es troba un altre membre
de la seva xarxa social.

L'extensa literatura relacionada amb el terme care genera la ne-
cessitat d'aclarir-ne el contingut en la mesura que sigui possible, abans
de traslladar-lo a la recerca empirica, per evitar problemes conceptuals i
metodologics posteriors. De fet, les recerques orientades a la unificacié
del terme care, ens fan dificil establir una correspondencia total amb el
vocable castella cuidado. No obstant aixo, la seva proximitat amb les ac-
cepcions de preocupacio, atencio, fer-se carrec de... fan que usem care i
cuidado indistintament.

Les cures des dels models teorics de la
discapacitat

Els models comporten un conjunt d'idees sobre la manera d’enten-
dre la discapacitat, d'explicar-la i d’'organitzar la practica d'intervencio
cap al col-lectiu (Barton, 1998). Aquests models han evolucionat des de la
perspectiva individualista, propia del model de prescindencia i metge-re-
habilitador, fins a la perspectiva social representada fonamentalment des
del model social i de la diversitat (Palacios, 2008).
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La cura cap a les persones amb discapacitat també ha estat aborda-
da prenent com a referencia aquests models. Tradicionalment, la concepcioé
de la cura adquireix una visi¢ individualista i assistencialista. Des d’aques-
ta perspectiva, la projeccio i el creixement de les diferents dimensions de
la cura, ja sigui politica, practica, etica, troben la seva base en una forma
d'ajuda que és prestada a persones que, per la seva naturalesa, necessiten
l'assistencia d'una altra. A partir d’aquest postulat s’ha anat treballant per
ampliar I'enfocament des de diferents i subversives formes de construir
la noci6 de la cura.

L'enfocament assistencialista de la cura interpreta aquesta forma
d'ajuda a través, principalment, de dues figures. D'una banda, la persona
cuidadora, i de I'altra, el subjecte de cura. En aquest sentit s’estableix una
diada de cura entre cuidador/a i persona amb discapacitat. Aquest patrd
enclou “perversions de la cura” quan s’enfoca cap a I'ampli col-lectiu de la
diversitat funcional. Arnau (2009) introdueix la idea en la qual estableix
que aquest model de cura se sustenta en un sistema simbolic d'opressio.
L'espai de cura en el qual s’exerceix 'ajuda quedaria forjat sota diferents
nivells de valor. La persona cuidadora és percebuda com a capag, valida,
autonoma mentre que la persona cuidada es percep com a incapag, in-
valida o dependent. Les persones amb diversitat funcional, en tant que
son representades com a persones amb necessitat permanent d’'ajuda sén
menysvalorades socialment. Aquesta distincid, a més, serveix per justificar
la condicio de les persones amb diversitat funcional com a subjectes do-
minats. Guzman, Toboso i Romanach (2010) van assenyalar que la relacio
asimetrica que s'estableix entre cuidador/a i persona cuidada es fonamenta
en la categoria de dependent que se li pressuposa a la persona cuidada.

La dependencia com a categoria esta constituida principalment per
constructes fonamentats en criteris medics. Aquesta categoria s'utilitza
per anomenar una suposada desviacio en la salut de les persones amb
diversitat funcional a partir de les deficiencies en el funcionament dels
organs corporals. La dependencia, entesa aixi, impactaria essencialment
en la capacitat fisica per dur a terme certes activitats, en les dificultats per
a la comprensié i en restriccions en la participacio. Aquesta interpretacioé
serveix per argumentar una determinada atencié de cures i una ajuda per-
manent cap a les persones amb diversitat funcional. La persona dependent
és construida socialment, i administrativament, com un subjecte passiu,
receptor, fragil, malalt, vulnerable, que necessita assistencia, precisament,
per a la seva propia subsistéencia (Muyor, 2018). A I'altre costat de la diada
hi hauria la persona cuidadora, representada com a capag, subjecte actiu
i socialment valida.

Aquesta articulacié de la cura simplifica la realitat sobre la base de
persones que presten cures i persones que reben cures.

D’altra banda, el model social de la discapacitat aglutina un conjunt de
manifestacions teoriques sorgides de 'experiéncia encarnada de les mateixes
persones amb discapacitat (Barnes i Mercer, 2005). Aquest nou moviment
situa la centralitat del problema de la discapacitat en les barreres socials
que limiten la participacié del collectiu en igualtat d’oportunitats. Des de
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les mateixes persones amb diversitat funcional es construeix un paradigma
tedric sobre les seves vides que ofereix una oposicié al paradigma biologicista
imedic que justifica la discapacitat des de les deficiencies corporals i funcio-
nals de la persona. La perspectiva social desplaca el problema a I'entorn, en
la mesura que 'ambient limita o afavoreix la inclusié de les persones amb
diversitat funcional. Aixi, les eines de transformacio i canvi social deixen de
circumscriure’s a I'ambit de la rehabilitacio. Per contra, es fonamenten prin-
cipalment en els drets humans, civils i politics, en el respecte a la igualtat i
la diversitat, en I'autonomia, I'accessibilitat i la vida independent.

Per tant, ens trobem amb un model enfocat cap al canvi politic i
estructural des de la reivindicacio, l'activisme i la participacié de les ma-
teixes persones amb discapacitat. Aquest model ha estat complementat
a Espanya pel model de la diversitat (Palacios i Romafiach, 2006). Aquest
model suposa un aveng significatiu en els arguments conceptuals, ideolo-
gics i etics que reforcen la fonamentacié del model social. La base d’aquest
model es (re)construeix des de la comprensio de la diversitat com a realitat
humana, des de la dignitat i 'autodeterminacié de les persones amb di-
versitat funcional. Aquests valors estan intrinsecament relacionats amb
les categories d'autonomia i dependéncia, que s'utilitzen en el marc de la
intervencio social.

Martin Palomo (2016) adverteix que la forma en que es concep la
cura, que és prestada per uns altres, també té un solid fonament en la
manera particular de definir I'autonomia i la dependencia.

I'autonomia com a capacitat fisica opera com a element d'inclusio
dins del model de pensament liberal actual. Aquesta accepcié d’autonomia
presenta les persones com a autosuficients per executar les eleccions en
els assumptes importants per a un mateix. Aquest significat pot resultar
molt controvertit en la mesura que confon la capacitat de realitzar per un
mateix alguna tasca, que s'anomena autonomia funcional, amb la capacitat
de decidir i tenir control sobre el que es vol fer, quan i com (Iafiez, 2009).
Romanach (2009) advertia que la concepcio d'autonomia, en la persona
amb diversitat funcional i en situacié de dependencia, hauria de promo-
cionar-se perque es puguin rebre els suports necessaris per controlar,
segons el seu propi desig, les decisions i eleccions que impacten en la
vida d'un mateix. Per tant, I'autonomia no ha de centralitzar-se des de la
capacitat per materialitzar fisicament activitats siné des de la capacitat de
controlar i prendre decisions. Aixi, encara que la cura s’'exerceixi perque
una persona necessita suports per dur a terme diverses activitats, no se li
ha de limitar la capacitat que ella mateixa decideixi quin és el suport que
necessita, com vol rebre’l i quan en funcié del seu propi projecte de vida.

En aquest sentit, el model d'atencié integral centrat en la persona
(Rodriguez, 2013) també comparteix aquests aspectes amb el model de
la diversitat. Aquests models es connecten des dels fonaments i principis
basics de dignitat, autonomia i independencia com a base des de la qual
sustentar la materialitzacio de l'atencié i els suports cap a les persones amb
discapacitat. Els dos models adverteixen i proposen la necessitat de cons-
truir el procés de canvi en l'atencio a les persones amb diversitat funcional.
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Martin Palomo (2016), a més, aprofundeix assenyalant que la moder-
nitat i el pensament liberal serveixen d’argument ideologic per constituir
un ideari col'lectiu que representa un patrd concret de ser autonom com a
realitat consubstancial a I'ésser huma. Aquest pensament, erroni, obvia
que tots els éssers humans som dependents en algun moment o per a
algunes esferes de les nostres vides. La naturalesa de la cura —de les cu-
res—ha de combinar multiples dimensions que constitueixin la diversitat i
la complexitat social. Es concretament en la noci6 d'interdependéncia des
d’'on es pot homogeneitzar la diversitat de tot ésser huma. S'entén que el
que és transversal a la vida és que totes les persones necessitem suports
per viure. Aquesta realitat suposa una concepcioé de I'individu com a ésser
social i col'lectiu. No només que necessita de les relacions socials, siné que
troba en 'atenci6 dels altres el sentit de la convivencia. Aquest paradigma
trenca amb la idea de la cura unidireccional i la divisio entre els qui presten
cura en exclusiva i els qui la reben (Martin Palomo i Mufoz, 2015).

(Re)interpretant les cures des del model social
de la discapacitat

Aquesta necessitat de renovacié en la concepcié de la cura troba
(noves) justificacions teoriques i experiencies practiques a partir del model
social de la discapacitat, que es complementa amb els models emergents.
A partir del model social es fonamenta un paradigma subversiu a I'hora
de (des)construir la politica de la cura i de (re)pensar(-se) des de la prac-
tica de la cura. La centralitat d’aquesta filosofia recau a rescatar les veus
silenciades de les persones amb diversitat funcional en els assumptes que
concerneixen les seves propies vides. A partir d'aqui, suposa entendre la
vida des de la (inter)dependéncia com a nocié transversal de les persones.

La cura des d'un model social de la discapacitat ha d'implementar-se
com a suport perque les persones amb diversitat funcional transitin de
la concepci6 de col-lectiu objecte d’assisténcia a una ciutadania com a
subjectes de drets. Per aix0, la forma de rebre la cura no pot enfocar-se
des de posicions asimetriques de poder. La cura ha de materialitzar-se
per dotar la persona amb diversitat funcional del maxim control sobre la
seva propia vida, d’acord amb les seves preferéncies i possibilitats. Des
d’aquesta perspectiva es construeix una assisténcia que estén els limits
tradicionals de la cura fisica i psicologica. S'al-ludeix a una organitzacioé de
la cura que redundi en la promocioé de I'autonomia moral i no només en les
questions assistencials de cures basiques i personals. Aquestes relacions
de cura preveurien la gliestio de recolzar en la capacitat de decidir sobre
un/a mateix/a, de prendre decisions en aquells aspectes relacionats amb
les seves vides i tenir el control del seu propi desti (Romafiach, 2009).

En aquest punt, la confluéncia entre la practica de les cures i el
model social resideix en la seva orientacié alliberadora i emancipadora de
les persones cuidades. La cura no tindria com a objectiu ni la rehabilitacié
social en termes medics ni la practica assistencial quan la rehabilitacio no
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fos possible. Tradicionalment, 'assisténcia a les persones amb diversitat
funcional s’ha desenvolupat d’acord amb uns requisits de normalitzacié. La
normalitzacié s’ha entes com I'objectiu de la intervencio professional que ha
requerit, per aconseguir aquest objectiu, un procés de re-habilitacio de la
persona discapacitada. En la mesura que la persona assistida aconseguia
més i millors capacitats de funcionament estava més prop d’aconseguir
I'objectiu de normalitzacio. Per contra, sil'atencié era cap a una persona
—0 unes persones— que, per les seves presumibles deficiencies, no podia
millorar en 'adquisicié d'uns minims en termes de capacitat, aquesta per-
sona entrava a formar part d'institucions d’atencié a necessitats basiques
o quedava relegada a I'ambit familiar.

Des d'una optica completament antagonica, el model social de la
discapacitat planteja la cura en termes de justicia i drets. Les persones
amb diversitat funcional denuncien que la seva situaci6 de vulnerabilitat
no esta provocada per la seva constitucié bioldogica siné per la violacid
sistematica dels seus drets. L'objectiu principal de les politiques de cura
s'enfoca aixi cap a la igualtat de drets i no tant cap a la igualtat de capa-
citats (Muyor, 2019).

Les persones etiquetades amb discapacitat reclamen el dret a par-
ticipar plenament en totes les activitats economiques, politiques, socials i
culturals i qualsevol forma de vida de la comunitat, igual que les persones
sense discapacitat. No obstant aix0, per accedir a aquest dret no han de
corregir o encobrir les seves diferencies. Tot al contrari, es reclama una
igualtat inclusiva que visibilitzi la diferencia (Palacios, 2008).

Aquest procés no nega la necessitat de suport, sindé que en canvia
I'enfocament. De fet, una de les exigencies més destacades del Moviment
Internacional de Vida Independent, associat al model social, és la implan-
tacio de la figura d'assisténcia personal (Garcia Alonso, 2003; Palacios i
Romarfiach, 2006; Mladenova, 2015). L'assistencia personal es defineix
com un servei que dona suport a la vida independent de les persones amb
diversitat funcional permetent-los dur a terme les activitats de participacié
social sense haver de dependre de la cura familiar o sol'licitar ajuda d'un
amic, d'un voluntari o de la solidaritat aliena. Un altre aspecte que el di-
ferencia de l'atencié tradicional és el control sobre la seva propia vida. El
suport es materialitza en les activitats que considera la mateixa persona
amb diversitat funcional i de la manera i la forma més adequada segons
les seves preferencies.

Vicente (2018) assenyala que la demanda de la figura d’assistencia
personal serviria per poder polititzar la cura des de la justicia en oposicio a
la caritat. Igualment, pretén projectar una visié més aseptica de l'accié de
cuidar, utilitzant conceptes com ajuda, suport o assistencia. Aixo facilitaria
obviar de la relacié de cura elements personals, emocionals, culturals que
afavoreixen les asimetries de desigualtat entre persona que assisteix i
persona assistida. Aixi, I'assistencia personal podria afavorir I'eliminaci6
de les concepcions negatives que posseia la cura. No obstant aixo, aquesta
investigadora alerta que no es pot simplificar la relacié de cura a una mera
transaccio mercantil o laboral entre I'assistent personal i la persona amb
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diversitat funcional. El fet d’assistir, donar suport o cuidar es compondria
de més aspectes que aglutinen elements emocionals i immaterials.

Malgrat aquestes ultimes apreciacions, entenem que la reclamacio
de l'assisténcia personal suposa una disrupcioé quant a la visié tradicional
en la forma de prestar la denominada cura cap a les persones amb diversitat
funcional. En particular, posa l'accent en els drets, en la vida independent,
en la participacio6 social, en la igualtat d’oportunitats, en 'autodetermina-
ci6 i en I'apoderament de les persones amb diversitat funcional. Tot aixo
suposa una identificacié diferent del subjecte amb diversitat funcional,
de la persona cuidada i de la construccioé de les politiques i les practiques
de cura.

En aquest sentit, la perspectiva del model social també provoca
canvis en la forma de prestar la cura. Es posa de manifest la necessitat
d'un canvi estructural en l'organitzacié i en la forma de convivencia en
societat. La provisi6 de la cura tindria principalment la seva base en la
(co)responsabilitat institucional. D'una banda, les politiques de la cura
han de potenciar 'accessibilitat universal i I'’eliminacié de les barreres
que constitueixen elements de vulneracié dels drets de les persones amb
diversitat funcional. De l'altra, el desenvolupament d'un sistema real de
provisio d'ajudes tecniques i productes de suport que assegurin l'accés i
us universal dels dispositius i adaptacions necessaries.

De la mateixa manera, s’evidencia la necessitat d'enfortir les poli-
tiques publiques perque fomentin una igualtat efectiva en els diferents
sistemes i subsistemes de proteccio (social, educatiu, laboral, economic,
de salut, etc.). En definitiva, es necessita establir mesures que instru-
mentalitzin la participacio social de les persones amb diversitat funcional
reforcant el seu paper de ciutadans/as de ple dret.

Especificament en la manera de materialitzar la cura, el model social
de la discapacitat ens obliga a mobilitzar espais i practiques que fomentin
la vida independent. D'aquesta manera les politiques i practiques de la cura
han de ser completament oposades a la dependéncia familiar i dels serveis
professionals. No es tractaria d'un rebuig a aquesta assisténcia sin6é d'un
canvi en la seva filosofia. D'una part, els serveis professionals actuarien
com a instruments de suport per garantir la voluntat i 'autogestié de les
persones amb diversitat funcional. D’altra banda, el paper que es considera
que han de complir les families respon exclusivament als rols familiars i
no a la utilitzacié de les families com a proveidores de serveis socials dins
de les politiques de la cura. Dins d’aquest aspecte es reflecteix, a més,
I'oposicio a certes logiques paternalistes que resulten de components emo-
cionals i sobreprotectors que en algun cas poden donar-se dins de 'ambit
familiar. Vicente (2018) expressa que aquest paternalisme pot sotmetre les
persones amb diversitat funcional, infantilitzant el seu criteri a 'hora de
triar sobre el seu propi projecte de vida o incapacitant les seves decisions.
Aquests aspectes permeten que altres persones prenguin decisions per
ells, limitant-ne I'autonomia i la capacitat de decidir.
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Conclusions

En aquest treball es posen en comu les relacions entre les arquitec-
tures o formes de la cura i els enunciats del model social de la discapacitat.
En abordar aquests temes apareixen conflictes derivats de les diferents
posicions teodriques sobre la cura. Aquestes friccions alludeixen a les di-
verses formes que es troben per aproximar-nos a l'objecte d’estudi. No
obstant aixo0, la interrelacié de I'estudi de les cures amb el model social i
emancipatori de la discapacitat preveuen espais de trobada que ens per-
meten assenyalar una proposta, prou amplia, des d’'on no es percebi la
cura com un sistema opressiu per a les persones amb diversitat funcional.

Aquesta proposta estableix la interdependéncia com a eix trans-
versal en les relacions de cura. Repensar la vida entenent que totes les
persones necessitem cura i aportem cures ens ajuda a desenvolupar les
politiques de la cura des d'un pla d’'equitat.

El model social de la discapacitat i els diferents models comple-
mentaris ens obliguen, com també es fa des de perspectives critiques del
*care, a questionar la finalitat de la cura i la seva materialitzacié. D'una
banda, la cura ha de ser entesa com un mitja per visibilitzar la dignitat
de la persona cuidada, per maximitzar-ne I'autonomia moral (i no només
fisica o funcional) i canalitzar les estrategies per a una vida independent.
Adquest aspecte s'ha de pensar també des del respecte, la llibertat i la
dignitat de la persona que cuida.

Viure de forma independent, dins d’aquest model, no esta relacio-
nat amb viure de forma aillada, individual o sense necessitat de suport.
Suposa, per contra, admetre que la necessitat d'assisténcia és consubs-
tancial a I'experiéncia de viure de qualsevol persona. Amb aixo, les cures
han d'exemplificar la forma inclusiva de conviure en entorns comunitaris,
rebent i donant suport, com a eix central per al sosteniment de la vida.
En aquest sentit convé interrogar(-nos) per assenyalar que 'anomenada
discapacitat, en qualsevol de les seves manifestacions, no és per si matei-
Xa una qualitat per negar la capacitat d’oferir cura, en les seves multiples
expressions, a altres persones.

D’altra banda, la materialitzacié de la cura no pot limitar-se a les
relacions estrictament humanes. Si bé, des del model social de la discapa-
citat es reclama la implantacié de I'assisténcia personal, la forma d’aplicar
la cura també aborda dimensions estructurals, ambientals, actitudinals
i tecnologiques.

Entenem que les politiques de la cura no poden donar resposta en
exclusiva a les demandes que comporten un canvi cap al model social, perd
si que s’exigeix la (co)responsabilitat d'incloure en els seus postulats els
sabers, teoritzacions i experiéncies del mateix collectiu.

El Treball Social, assumint aquests marcs interpretatius, enforteix
la seva implicaci6 politicosocial de justicia social. Tant el Treball Social
contemporani com els models emergents construeixen un relat basat en el
reconeixement dels drets com a eix per eliminar les causes de la desigualtat
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social i les discriminacions. En la practica, les demandes de les persones
amb diversitat funcional han de ser tingudes en compte per (re)construir
unes politiques de la cura d’acord amb un veritable estat de benestar basat
en la igualtat, la solidaritat, la justicia i els drets.
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