Javier Romanach

Quiero aclarar desde el principio que estas lineas sobre Javier Romanach estdn
escritas por un amigo que compartio con él una serie de experiencias que, de ninguna
manera, agotan su vida. Soy consciente de que no puedo abordar buena parte de lo
que representd para todos/as Javier, y que falta por mencionar personas muy
relevantes en su vida, pero estoy seguro que lo que aqui escribiré, podra ser
completado por otros/as. Agradezco en todo caso a Luis Cayo y al CERMI el encargo
qgue me han hecho de escribir unas lineas sobre Javier y esta iniciativa.

En el ano 2003, y gracias al empuje de Agustina Palacios (que habia aparecido
unos afios antes por la Universidad para cursar el doctorado y realizar una tesis
doctoral en materia de discapacidad), organizamos en el Instituto de Derechos
Humanos Bartolomé de las Casas de la Universidad Carlos Ill de Madrid, unas Jornadas
sobre derechos de las personas con discapacidad. Agustina me pidid que interviniera y
recuerdo que durante mi exposicién, en un momento determinado, una persona del
publico, sentada en una silla de ruedas al final del aula, levanté la mano de manera
ostensible. Ante la insistencia de esta persona, interrumpi mi exposicién y le cedi la
palabra. Se presenté como Javier Romafach, del Foro de Vida Independiente y que, al
parecer, habia participado ya en un Curso de Verano celebrado ese mismo afio y
organizado por Agustina e Ignacio Campoy sobre Bioética, Derechos Humanos vy
Discapacidad, también en la Universidad Carlos lIl.

Yo no tenia ni idea de quien era Javier ni de lo que era el Foro de Vida
Independiente... La intervencién de Javier Romafiach no fue una pregunta sino toda
una serie de observaciones criticas sobre los términos que yo habia utilizado para
referirme a la discapacidad. Eso si, recuerdo que me felicitd por haber relacionado
discapacidad y dignidad humana. Javier acudié a este seminario acompafiado de otra
persona del mismo movimiento y con quien he tenido también la suerte de seguir en
contacto: Alejandro Rodriguez-Picavea. En cualquier caso, la intervencion de Javiery la
relacion que a partir de ese momento mantuve con él y con Agustina, cambiaron mi
vida académica (y personal). Nunca podré agradecer suficientemente a ambos el
haberme acercado al mundo de la discapacidad.

Para un profesor universitario dedicado ademas al mundo juridico, como es mi
caso, Javier era aire fresco, abierto, informal y a veces irrespetuoso, siempre sugerente
y, por lo tanto, imprescindible. Ademas era generoso y desinteresado. A mi me
gustaba presentarle en las charlas a las que le invitaba como una persona importante
(cosa que le molestaba). Pero es que Javier era, es y sera, una persona importante.

Su aportacion a la historia de los derechos de las personas con discapacidad ha
sido enorme. Se trata de una aportacion tanto tedrica como practica. En el campo
tedrico publico diferentes trabajos y libros, y participd en distintas iniciativas,
defendiendo siempre el término diversidad funcional como el adecuado para referirse
a la discapacidad. A Javier el modelo social se le quedé corto y propuso otro modelo, el
de la diversidad (plasmado en el libro que escribié junto a Agustina Palacios, E/ modelo



de la diversidad. La Bioética y los Derechos Humanos como herramientas para alcanzar
la plena dignidad en la diversidad funcional), en un intento de superar algunas de las
criticas dirigidas al primero. Se inventé la palabra divertad y llegd a componer, junto a
su querido (y mi querido) Ifiaki Martinez, una cancidn al respecto: “Nadie sin divertad”
(que nos presenté en un seminario en la Universidad Carlos lll). La palabra divertad era
“una sintesis de varias ideas: libertad y dignidad en la diversidad”. Y continuaba: “Es un
ideal en el que las personas con cualquier tipo de diversidad (diversidad de raza, de
cultura, de religidn, de género, de orientacién sexual, funcional, de edad, etc.) tengan
plena dignidad y plena libertad, en el que las personas no sean discriminadas ni
oprimidas por su diferencia y tengan las mismas oportunidades que el resto de las
personas”. El ingenio de Javier para inventarse palabras, acometer grandes y pequeiias
empresas, construir teorias, y movilizar a través de actividades formales e informales,
puede verse visitando su “pai” (pais andrquico de ideas) en la pagina
www.diversocracia.org .

En el terreno practico, Javier participd en la creacion del Foro de Vida
Independiente una organizaciéon (aunque Javier siempre me miraba raro cuando me
referia al Foro como organizacién), que ha sido y es absolutamente necesaria para la
satisfaccion de los derechos de las personas con discapacidad. También contribuyd a la
creacion de SOLCOM, institucién de igual importancia y con la que colaboro siempre
que puedo.

Ambas organizaciones, que se caracterizan por ocupar un posicionamiento
critico en la defensa de los derechos, estan detras de importantes logros. Tal vez uno
de los mas significativos sea el contundente informe del Comité sobre los Derechos de
las Personas con Discapacidad de Naciones Unidas sobre el sistema educativo espanol
del afio 2017. Pero Javier no colaboré solo con el Foro y con SOLCOM. También lo hizo
con otras instituciones en las que tenia buenos amigos/as como es el caso del CERMI,
en donde estaba su querida (y mi querida) Ana Sastre (hoy en Save The Children).
Aunque a veces el mundo asociativo es complejo, soy de los que piensan que las
distancias que separan y que, al mismo tiempo unen, a las organizaciones que
defienden los derechos humanos, son necesarias, siempre y cuando se tenga claro el
objetivo comun: la lucha contra la discriminacion.

Un campo que ocupod a Javier en los ultimos afios fue el de la repercusién de las
nuevas tecnologias en nuestras sociedades. Creo que Javier llegd a ese campo a través
de la bioética y movido por la manera en la que en este campo se estudiaba la
discapacidad (véase su libro Bioética al otro lado del espejo), aunque también
paraddjicamente, creo que huyendo de la discapacidad, esto es, desanimado por
algunos sucesos y practicas. En todo caso, tuve la suerte de compartir con él esta
inquietud tedrica vy, asi, estar también al lado suyo en la puesta en marcha de nuevos
proyectos.

Juntos, con la ayuda de Iiaki, pusimos en marcha el Seminario DERCYTE
(Derechos Humanos, Ciencia y Tecnologia), un espacio de reflexion y didlogo sobre la
"mejora" de lo humano y la nueva sociedad tecnocientifica. Tuvimos tiempo de
programar y desarrollar una serie de conferencias en ese dmbito, en las que pude


http://www.diversocracia.org/

conocer nuevas amistades de Javier, como David Vivancos o Ruth Sala. Creamos un
espacio web y nos pusimos a trabajar en un libro (La rebelion de las mdquinas y la
revolucion de los derechos) que tenia como base la conferencia que dimos en el marco
del Seminario Gregorio Peces-Barba, que también me ayudd a impulsar y se desarrolla
en el Campus de Colmenarejo de la Universidad Carlos Il de Madrid.

Esta ultima colaboracién me permitié pasar algo mas de tiempo con Javier,
visitar su casa para discutir problemas, conocer a mas amigos de Javier como Mario
Toboso, y a su madre.

Javier me presentd a personas que aprecio y me dio la oportunidad, consciente
o inconscientemente, de conocer a un grupo muy numeroso que, unidos a través de
un grupo de whatsapp, hemos venido intercambiando noticias y carifios sobre Javier
en los ultimos dos afios (el “ROMA-TEAM”).

Y es que hace dos afios Javier tuvo que dejar las colaboraciones que
manteniamos por cuestiones de salud. En estos dos afos sélo pude verle en tres o
cuatro ocasiones, acompanado de Ignacio Campoy (otro buen amigo de los dos), y
gracias a Alejandro Rodriguez-Picavea. A pesar de ello, siempre sentia que existia esa
posibilidad y, ademas, de vez en cuando le enviaba un correo que me lo confirmaba.

Ayer recibi la llamada de otra buena amiga comun, Sole Arnau, para decirme
que Javier habia fallecido. Nada mas enterarme llamé a algunos/as amigos/as, como es
el caso de Mdnica Sumay y a la propia Agustina...

Ahora el vacio es enorme y el consuelo dificil. Pero nos tiene que confortar
haberle conocido y, sobre todo, ser conscientes de que los caminos que Javier
emprendié y ayudd a construir deben mantenerse y seguir avanzando.

Rafael de Asis
14 de nov. de 18



