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RESUMEN

El objetivo principal de este estudio se relaciona con una revision del tema de la
discapacidad desde la antigiiedad, los paradigmas surgidos a lo largo de la
historia y los movimientos modernos que reclaman el derecho a la igualdad de
oportunidades y la autodeterminacion en personas con diversidad funcional.

Frente a las posiciones tradicionales de los Estados y de las sociedades, se han
promovido en tiempos modernos movimientos liderados por personas en situacion
de discapacidad, que han motivado a la inclusiéon y al respeto a su autonomia

Es necesario dilucidar todo lo concerniente a las fronteras entre lo normal y lo
patolégico, como una manera de cuestionar el modelo médico tradicional, que
establece concepciones particulares frente al caracter distintivo de los organismos.

Se plantea la reflexion bioética como una herramienta para lograr la plena
dignidad de las personas discapacitadas y se hace acopio, ademas, de los
Derechos Humanos como las bases fundamentales para obtener la plena
conciencia de que esa dignidad resulta necesaria para aceptar plenamente la
diversidad inherente a la condicion humana.

Palabras clave:

Exclusion, discapacidad, inclusion, equidad, barreras discapacitadoras, cambios
paradigmaticos, bioética.



SUMMARY

The main objective of this study is related to a literature review of disability from
ancient time, the paradigms have emerged along the history and modern
movements claiming the right to equality of opportunities and self-determination for
people with functional diversity.

In front of the traditional positions of States and societies in modern times,
movements have been promoted by people in disability situation, who have led to

inclusion and respect for their autonomy.

It is necessary to determine all matters concerning between normal and pathologic
boundaries, as a way of questioning the traditional medical model, which provides
particular conceptions compared to the distinctiveness of the organisms.

Bioethical reflection is proposed as a tool to achieve the full dignity of persons with
disabilities and a collection is made, also from Human Rights, as the fundamental
basis for getting the full realization that this dignity is necessary to accept fully the

inherent diversity to the human condition.

Key words: exclusion; disability; inclusion; fairness; disabling barriers; paradigm

shifts; bioethics.



INTRODUCCION

Las personas en condicion de discapacidad se encuentran entre los grupos mas
vulnerables de la sociedad y deben enfrentar una serie de obstaculos para lograr
el cuidado de su salud y ser visualizados y respetados en su situacion; la
discapacidad es inherente a la condicion humana y la diversidad la enriquece;
ademas, en ocasiones, las personas con limitaciones pagan un alto precio como la
exclusion social y la discriminacion que los lleva a enfrentar una situacion de
aislamiento grave que socava la salud fisica y mental.

La discapacidad constituye un gran reto para la bioética, que consiste en influir
mas en los sistemas de pensamiento, como un objetivo esencial de su tarea.

Se busca en este trabajo, analizar el origen y la expresion de las desigualdades
sociales y de la exclusion en las sociedades contemporaneas y la reflexion que
debe hacerse desde la bioética frente a dichos problemas.

El presente trabajo inicia con el abordaje de la discapacidad desde la antigtiedad y
el de la dicotomia normal-anormal, donde Canguilhem expresa que lo patolégico
podria engendrar lo normal por reproduccion y concluye que no existe frontera
entre lo normal y lo patoldgico, sefialando que la vida en el estado patolégico no
es la ausencia de normas sino la presencia de otras normas, que lo anormal no es
la pérdida sino un giro de la vida y que la enfermedad es tan normal como la
salud.

Asi, Canguilhem redefine las categorias de normal-anormal, invitandonos a
desprendernos de ellas, para que pierdan sustento y muestren su precariedad,
con todo y la carga de problemas que ello supone desde el punto de vista
epistemoldgico.

En otro aparte, se establece que Colombia no ha sido ajena al disefio de
programas y normas que ha promovido la busqueda de recursos y ayudas
técnicas y tecnoldgicas para mejorar la calidad de vida de las personas en
condicion de discapacidad, para que puedan aportar al crecimiento del pais, al
incorporarse al sistema productivo aprovechando el pleno desarrollo de todas sus
potencialidades



Posteriormente, se valoran los modelos tradicionales y los actuales, estos ultimos
liderados en varios paises por personas en condicion de discapacidad y se expone
que las causas que dan lugar a la discapacidad estan intimamente relacionadas
con las limitaciones que tiene la sociedad para visibilizar a las personas con
limitaciones, para que sean respetadas y valoradas, considerando que la
discapacidad es inherente a la condicion humana y la enriquece; todo ello, para
gue puedan lograr su inclusion y el desarrollo de todas sus potencialidades, y
puedan ejercer sus libertades individuales y su autodeterminacion pues la falta de
autonomia fisica, sea cual fuere, no debe significar falta de autonomia moral.

La Bioética debe enfrentar los aspectos relacionados con la discapacidad,
invitando a la reflexion a las personas con limitaciones para que asuman el
liderazgo sobre sus propias vidas, y exhorta a los mandatarios para que disefien
politicas publicas efectivas, como la adopcién de sistemas de provision de
servicios sociales y técnicos, o sea, el desarrollo de recursos tecnosociales, como
elementos determinantes que les permitan vivir en condiciones dignas.

Se expone lo relacionado con la exclusién como una forma de violencia y se hace
un llamado a la Bioética, para que con su reflexion tedérica y su aplicacién practica,
en un medio pluridisciplinario y en el contexto de la sociedad actual, atravesada
por el desarrollo tecnocientifico, se disminuyan las diferencias y las inequidades y
se aborden temas de importancia capital como la exclusion, la vulnerabilidad, las
barreras discapacitadoras y la violencia, entre otros.

Se trata lo relacionado con conceptos fundamentales como el de agencia, el
concepto de calidad de vida, el empoderamiento como agentes y las teorias sobre
las necesidades basicas esenciales que deben satisfacer los seres humanos, sean
cuales fueren sus condiciones de vida.

Dentro de una serie de propuestas que incluyen a la ética como la base de la
equidad entre los seres humanos, se analiza la ética de proteccion como una
proteccién bioética que pueda convertirse en el apoyo para las personas en alto
grado de vulnerabilidad.
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1. ANTECEDENTES HISTORICOS GENERALES DE LA DISCAPACIDAD

Desde la antigiedad, la discapacidad ha sido marginada, discriminada y excluida,
ademas de recibir otras estigmatizaciones en razon de su caracter diferencial.

Las personas en condicion de discapacidad han tenido que soportar la
marginacion social y lo que representa su disfuncion organica, demarcada esta
ltima dentro de los pardmetros del paradigma biomédico tradicional.

Es bien reconocido por todos que en algunas culturas el destino de esas personas
era la muerte. En Esparta, las leyes facilitaban el despefiamiento de los débiles y
de los deformes desde el Monte Taigeto; en la Roma Imperial, igual suerte corrian
los nifios, los invalidos y los ancianos, en la roca Tarpeia®.

Con el advenimiento del cristianismo, el rechazo hacia los llamados minusvalidos
evoluciona hacia algunas formas de redencion y son convertidos en objetos de
caridad, por lo cual su futuro se relaciona con la mendicidad, la feria y el circulo de
bufones.?

Después del Renacimiento, los asilos son responsabilidad del Estado y, por ello,
surgen hospitales e instituciones llamadas de “caridad”, como alternativa a las
inhumanas practicas ya relacionadas; pero estas primeras instituciones
representardn posteriormente el fundamento para las practicas asistencialistas
gue se consolidaran en el siglo XIX. Antes de esto, se presenta una importante
circunstancia histérica: segun Foucault, el surgimiento de asilos y hospicios en la
época clasica se enmarca en la voluntad de excluir la diferencia bajo una
administracion racionalista y politica del espacio, que aspira a demarcar las
primeras instancias “normalizantes” bajo unos principios de caracter moral y no

ajenos al castigo y al deseo de “correccion™.

! http://mediacommunity.org/ddhh/discapacitados/barreras/
? Ibid.
3 Cf. Historia de la locura en la Epoca Cldsica, México, F. C. E., 1967, T. |, Cap. 2.
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Posteriormente, mediante la reflexion juiciosa de muchos visionarios, se dio el
paso de la categoria de “minusvalido”, como sujeto de proteccion, al de “sujeto de
previsién socio-sanitaria”, cuando se establecieron sistemas de seguridad social™.
Mucho tiempo debié pasar desde la Edad Media, cuando la Iglesia desempefid un
papel preponderante en la asistencia; luego, en los siglos XVI y XVII se da una
vision de lo asistencial como aspecto de orden publico, como derecho legal,
mientras que en los siglos XIX y XX, hasta el tiempo presente, la asistencia se
plantea como un asunto de seguridad social®.

Entre las guerras, surge el denominado “paradigma de la rehabilitacion”, que toma
fuerza hacia el final de la Segunda Guerra Mundial. Este modelo implica que “el
problema” estad en el sujeto mismo y por ello debe someterse a rehabilitacion,
apoyado en los profesionales de las multiples disciplinas, que le haran recuperar
funciones y lo volveran miembro del aparato productivo.

Es necesario aclarar ahora que en tiempos recientes se continian observando
elementos del paradigma tradicional y el rehabilitador. EI dltimo modelo
mencionado dio paso a la Clasificacion Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM), de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 1980).

En la década de los afos setenta, surge en Norteamérica el “Movimiento de Vida
Independiente”. Este nuevo paradigma, como se vera mas adelante, reclama la
reflexion de la sociedad, cuestiona el entorno sobre la igualdad de oportunidades y
la autodeterminacion. Este nuevo modelo surge entonces, reclamando la
materializacion de la igualdad de oportunidades, que conlleva un cambio radical
de perspectiva en el entorno social, para eliminar prejuicios y barreras ideoldgicas,
politicas, juridicas y mentales, entre otras.

Discapacidad o “disability” es una expresion que se ha usado universalmente,
pero resulta ambiguo, pues podria referirse a una anormalidad funcional, a un
problema de comportamiento o a una disfuncién relacionada con la posibilidad de
interaccién social, por ello se volvid a usar el término “discapacidad” para calificar
esos tres aspectos de dificultad funcional.

Jerome Bickenbach, catedréatico de la Universidad de Queens (Canada) y asesor
de la OMS, expresa que “una deficiencia fisica es lo que genera necesidades
como la atencidon médica, pero es la reaccion de la sociedad lo que genera

4 Op. cit Barreras de discapacitados
5 ,
Ibid.
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discapacidad, al limitar el acceso de las personas con deficiencias, a la vida

laboral o familiar™.

1.1 Hitos en la historia de la discapacidad’
En las décadas de los 70 y de los 80:

- Declaracion de los Derechos de las Personas con Retraso Mental, 1971

- Declaracion de los Derechos de las Personas con Discapacidad, 1975

- Clasificaciéon Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias,
OMS, 1980

- Afo Internacional de las Personas con Discapacidad, 1981

- Programa de Accion Mundial para las Personas con Discapacidad,
adoptado por la Asamblea General de las Naciones Unidas, diciembre de
1982

- Convenio 159 de la OIT, relativo a la Rehabilitacién Profesional y el Empleo
(Personas con Discapacidad), 1983

- Decenio de las Naciones Unidas para las Personas con Discapacidad,
1983-1992

- Programa HELIOS (Segundo programa de accion de la Comunidad a favor
de los minusvalidos, 1988-1991

En la década de los 90:

- Ley de Estadounidenses con Discapacidad, 1990

- Nueva definicibn de Retraso Mental. Asociacion Americana de Retraso
Mental, 1992

- Recomendaciones R (92)6 sobre Una Politica Coherente para la
Rehabilitacion de las personas con Discapacidad. Consejo de Europa, 1992

- Normas Uniformes para la Igualdad de Oportunidades de las Personas con
Minusvalia. Naciones Unidas, 1993

- Comunicacién de la Comision y Resolucion del Consejo sobre la Igualdad
de Oportunidades de las Personas con Minusvalia. Union Europea, 1996

- Clasificaciéon Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Salud,
OMS, 2001.

El 13 de diciembre de 2006, la Asamblea General de la ONU adoptd la
Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad,

® Cf. http://espanol.groups.yahoo.com/group/ListaACA/message/3013
7 Cf. usuarios.discapnet.es/.../concepcion_discapacidad-UC3-marzo04.ppt
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que en sus cincuenta articulos destaca como su funcion primordial, la de proteger
y promover la igualdad, la libertad y la dignidad de las personas con discapacidad
como sujetos de derechos. Asi, la discapacidad se convierte en una cuestion de
Derechos Humanos, pasandose, de esta manera, del modelo rehabilitador al
modelo social (como una tendencia en el orden juridico internacional),
distinguiéndose éste por estar estrechamente relacionado con la consideracion de
la discapacidad como una cuestién de Derechos Humanos, basicamente.®

Cabe anotar aqui, que las reglamentaciones nombradas anteriormente, fueron los
instrumentos precursores fundamentales para construir los articulos de esta
Convencidén, que senala un “cambio paradigmatico” de las actitudes y enfoques
respecto de las personas con discapacidad y que se basa en mecanismos de
proteccion a dichas personas, desde su calidad de titulares de derechos y en
respeto de su autonomia como sujetos morales.

1.2. Rechazo ala discriminaciéon por discapacidad y ajustes razonables

El articulo 2 de la Convencién rechaza la “discriminacion por motivos de
discapacidad” y la define asi:
Cualquier distincion, exclusién o restriccion por motivos de discapacidad

gue tenga el propdsito o el efecto de obstaculizar o dejar sin efecto el
reconocimiento, goce o ejercicio, en condiciéon de igualdad, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales en los &mbitos politico,
econdmico, social, cultural, civil o de otro tipo. Esto incluye todas las formas
de discriminacién, y, entre ellas, la denegacion de ajustes razonables.’

Los llamados “ajustes razonables” son, segun la convencion:

Las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas, que no
impongan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en
un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce
0 ejercicio, en igualdad de condiciones con los demas, de todos los
derechos humanos y libertades fundamentales.®

En el mismo articulo, se aconseja hacer un enfoque multidimensional que incluya
dimensiones sociopoliticas y poner énfasis en la dignidad humana, el respeto y el
derecho a la igualdad, mas que en una simple condicion biomédica, rechazando
asi, ideas de percepcion de las limitaciones basadas en estereotipos y prejuicios,
como ha sido tradicional.

® www.un.org/spanish/disabilities/.../qanda.html
® Ibid.
 Ibid.
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El articulo 9 de la Convencion se refiere a la Accesibilidad, con el animo de
asegurar el acceso en igualdad de condiciones con las demé&s personas, al
entorno fisico, transporte, informacion y comunicacion, incluidos los sistemas y
tecnologias de la informacion y a otros servicios e instalaciones abiertos al publico,
0 de uso publico, urbanos y rurales.

Los términos de la Convencion, en general, representan una nueva comprension
sistémica de la salud y de la calidad de vida de todos los individuos.

La salud debe establecerse como un “concepto holistico y debe tener en cuenta
particularmente la interdependencia del cuerpo y la mente tanto en la salud como
la enfermedad, y debe incluir ademas, una vision ecologica del organismo
humano, en interaccién permanente con su entorno natural y social...”.*!

1.3 Lo normal y lo patolégico segun Canguilhem

Estos son los hitos principales en una resumida historia de la discapacidad y sus
condiciones de recepcion por las diferentes sociedades que asisten de diversas
formas ante el hecho de la diferencia en las funciones de los organismos y las
personas. Pero existe un hito mayor que, nos parece, representa una teorizacion
esencial del tema y que no parece haber recibido la suficiente atencién,
especialmente debido a su trascendencia para todas las modulaciones vy
referentes que parten de la dicotomia normal-anormal.

En efecto, respecto de los términos usados a lo largo de la historia reciente para
dar significado a las clasificaciones mencionadas, un sucinto analisis cronoldgico
de las concepciones “normativas” permite observar las condiciones epistémicas
que le dan contenido tanto a lo normal como a lo anormal. En ese sentido, las
condiciones de lo monstruoso (como “la representacion” de la mayor alteridad para
un orden cultural), dejan ver lo que subyace como idea de “normalidad”.

Georges Canguilhem, en su obra Lo normal y lo patolégico®, aborda el tema
formulandose varias preguntas: ¢Qué es lo normal?, ¢La anomalia es lo mismo
que la anormalidad?, ¢Qué es lo patolégico?

Sefala que el concepto de “normal” es ambiguo: designa “un hecho o condicion
capaz de ser descrito por censo estadistico (la media de medidas operadas sobre
un caracter presentado por una especie y pluralidad de individuos, con algunos

! http://www.bioeticaunbosque.edu.co/Descagables/Bios Ethos/Bioetica calidad vida.pdf. Articulo del Dr.
Jaime Escobar Triana Bioética y Calidad de Vida (Comprensidn sistémica de la salud). Consultado el 10 abril
de 2010, 6:00 pm.

2 Canguilhem, Georges. Lo normal y lo patoldgico, México, Siglo Veintiuno, 1983.
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rodeos juzgados indiferentes, que se plantea como ideal, prototipo o forma
perfecta desde el punto de vista de un principio positivo de apreciacion”*>.

Canguilhem recuerda que Bichat, para quien “la vida es el conjunto de funciones
que se oponen a la muerte”, hacia de la inestabilidad de las fuerzas vitales, de la
irregularidad de los fendbmenos vitales, en oposicion con la uniformidad de los
fendmenos fisicos, el caracter distintivo de los organismos™.

El vitalismo de Bichat, que luego fuera criticado y rechazado, es el simple
reconocimiento de la originalidad del hecho vital, donde los caracteres de
irregularidad y alteracion patolégica responden mas a una organizacion de
propiedades que a un sistema de leyes naturales (Newton), como sostenia el
mecanicismo. Este observa lo singular, la separacion, la variacion como un
fracaso, un vicio, una impureza. Lo singular es visto como irregularidad y absurdo.

Canguilhem asume que a nivel organico, el problema reside en “la individualidad”,
gue es precisamente la negacion de los tipos ideales. No existen organismos tipo,
sino un orden de propiedades que es lo vivo, donde se pueden reconocer
individualidades, casos atipicos, irregularidades como fundamento del hecho vital;
es decir, donde la individualidad se puede concebir como un ensayo.

Sostiene ademas que la estabilidad del orden de propiedades de lo organico es
precaria, y sus “problemas” provienen de relaciones de compensacion,
compromiso, ensayo. El individuo no es una realidad sometida a las leyes de la
naturaleza como esencias genéricas eternas. La anomalia es una “desigualdad”,
una “diferencia de nivel”. Lo andmalo es simplemente lo diferente.

Afirma también que la vida es como la guerra: nunca hay victorias definitivas, sino
una vitalidad o un equilibrio relativo y precario. En el orden de la vida no existen
resultados que desvaloricen a otros ensayos, haciéndolos parecer “carentes” de
algo. Los éxitos, segun Canguilhem, son fracasos retardados, los fracasos son
éxitos abortados. Todas las formas vivientes son “monstruos normalizados”.

Para este autor, el término “normal” no tiene un sentido absoluto o esencial: lo
patoldgico podria engendrar lo normal por reproduccion. Toda especie presenta
una variabilidad en su estructura genética, de la que depende la plasticidad de la
adaptacion.

3 canguilhem, Op. cit., pag. XXV
Y Ibid, pag. XXIlI
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Entonces, sefala que el problema de lo patolégico en el hombre no puede quedar
estrictamente en lo biologico, puesto que la actividad humana, el trabajo y la
cultura tienen por efecto inmediato alterar constantemente el medio de vida de los
hombres.

Canguilhem es enfético al afirmar que si lo que es normal aqui, en un organismo,
puede ser patologico all4, en otro organismo, entonces resulta tentador concluir
qgue no hay frontera entre lo normal y lo patolégico. Es posible decir esto si se
indica previamente que de un individuo a otro la relatividad de lo normal es la
norma o regla. Entonces, no se puede decir que el concepto de “patoldgico” sea el
contradictorio logico del concepto de “normal”’, porque la vida en el estado
patolégico no es la ausencia de normas sino la presencia de otras normas™>.

Segun Canguilhem, el prefijo “a” de a-normal indica un sentido de cambio. El latin
ab-normis indica que la enfermedad o el estado patolégico no es una pérdida sino
un “giro” de la vida. La enfermedad, en ese sentido, es tan normal como la salud.
Vivir es afrontar riesgos y sobrepasarlos. Lo que caracteriza a la salud es la
capacidad de tolerar las variaciones de las normas a las cuales sélo la estabilidad
(siempre precaria) de las situaciones y del medio confiere un valor engafioso de
“normal definitivo”*°.

Para Canguilnem, el hombre entonces no es verdaderamente sano mas que
cuando es capaz de muchas normas, cuando es mas que normal, capaz.

La obra merece realizar varias reflexiones, pues las teorias sobre lo normal y lo
patologico, de este pensador, se inscriben en un proyecto de filosofia de la
experiencia y de historia del conocimiento en la biologia.

Esa historia se desvia de todo evolucionismo y de toda concepcion del
conocimiento como progreso; se trata de una historia cultural de las ciencias, que
busca justificar las discontinuidades en la historia de las préacticas cientificas.
Michel Foucault recibi6 y acogié resueltamente estas consideraciones de
Canguilhem para consolidar su programa de una historia de las concepciones
sociales sobre lo “normal” y sus diferentes discontinuidades, hasta desembocar en
el andlisis biopolitico como méaxima expresion de un proyecto social para
administrar la vida.

Segun Canguilhem, lo que caracteriza a la ciencia no son procesos cerrados de
descubrimientos que permiten progresar a otros conocimientos, sino que la ciencia

Y Ibid,. pag. XXl
'® 1bid., pag. XXIIl
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es un sistema abierto, comprometido con su medio, que hace y rehace
permanentemente su propia historia a cada instante. Asi, la distincion entre lo
normal y lo patolégico debe seguir siendo provisional y continuamente abierta al
cambio.

Un ser vivo puede ser perfectamente normal aunque guarde poca relacion con un
promedio estadistico. En ese sentido, un “monstruo” o una “anomalia” es normal
en el sentido en que constituye su propia norma respecto al entorno en el que se
encuentra. Una anomalia puede ser rara, pero seguir siendo normal. Sin embargo,
aunque el limite entre lo normal y lo patolégico sea impreciso, ello no implica
continuidad entre ellos. La enfermedad no puede ser anormal en ningun sentido
absoluto.

Se puede decir entonces, que los seres humanos son seres normativos, no porque
se ajusten a las normas, sino porque crean normas, son sistemas abiertos que
dependen de su entorno.

Se colige que Canguilnem se opone a las nociones psicosociales de la norma. Por
ejemplo, a los trabajos de Talcott Parsons, para quien existe una supuesta norma
previa sobre el “buen funcionamiento” de una sociedad, mas o menos ordenada y
“organica”. Entonces, segun esta teoria socioldgica, mas alla de cierto umbral la
oposicién a la norma se considera patolédgica y peligrosa para la existencia de la
sociedad misma. Parsons estaria incurriendo precisamente en una interpretacion
de la sociedad como un sistema relativamente cerrado, en el cual el equilibrio o la
“salud” se mantiene suscribiéndose a la norma y no creando nuevas formas de
“normalidad”.

Se puede agregar ademas, que se puede concebir a la ciencia como un proceso
de discontinuidades (Bachelard), una pluralidad de “normas” que se inventan y se
rehacen sin cesar y que la historia es un proceso de discontinuidades y no la
continuidad de un sujeto trascendental en el tiempo.

Finalmente, Canguilhem afirma que “la historia de las ciencias es el museo de los
errores de la razén humana”.

Estas consideraciones nos permiten arriesgar una hipétesis inicial: ¢hasta qué
punto las acertadas lecturas de Canguilhem han influido en las revisiones de la
bioética respecto de los conceptos de “normalidad” y “anormalidad”, que a su vez
se encuentran en el punto de inflexiébn de las legislaciones recientes y actuales
para las personas con capacidades diferenciales? Porque nos parece que en gran
parte de ellas resuenan los principios que Canguilhnem pone al descubierto, como
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si hubiera sido necesario un largo proceso de destilacion categorial hasta llegar a
la conviccion de una disolucion de esa frontera normal-patologico, que produjo
tantas dificultades ante el hecho de la diferencia individual. Ademas, creemos que
Canguilhem no so6lo contribuye decisivamente en la redefinicibn de esas
categorias, sino que también nos invita a desprendernos de ellas, con todo y la
carga de problemas que supone desde el punto de vista epistemoldgico. Porque si
uno se atiene al postulado de una frontera ficticia entre o normal y lo patoldgico,
entonces definitivamente no existen individuos anormales en una especie; es
decir, ya no estamos autorizados a marcar una separacion entre quienes siguen o
Nno una supuesta norma universal para la especie. Las enormes implicaciones de
esta tesis para la bioética, nos conducen incluso a intentar redefinir algunos
marcos teéricos en funcibn no soélo del levantamiento conceptual de esas
categorias sino a observar con gran nitidez que toda categorizacion obedece en el
fondo a un sistema de pensamiento que le confiere inteligibilidad y “legalidad”, y
gue si se desmontan los principios de ese sistema, las categorizaciones pierden
sustento y se muestran en toda su precariedad. De ahi el valor y la importancia del
reto, para la bioética, de influir mas en los sistemas de pensamiento como objetivo
esencial de su tarea.
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2. CONTEXTO DE LA DISCAPACIDAD EN COLOMBIA

El pais no ha sido ajeno a la busqueda de recursos y de ayudas técnicas y
tecnologicas para mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad
auditiva, motora y visual. Es el caso de la implementacion de los programas
“‘Colombia oye”, “Colombia camina” y “Colombia ve”; dichos programas
comenzaron a gestarse en 1999 dentro del Plan Nacional de Atencion a Personas
con Discapacidad (1999-2002), apoyados desde la Oficina de la Primera Dama de
la Nacion y el Ministerio de Salud (hoy Ministerio de la Proteccion Social) y la red
de Solidaridad Social, con la cooperacion técnica del Instituto Nacional para
Ciegos (INCI) y el Instituto Nacional para Sordos (INSOR).

El objetivo de estos programas es “propender por el reconocimiento y atencion a
grupos de poblacion vulnerable, especialmente a las personas con discapacidad

(fisica, auditiva y visual), con el proposito de mejorar la calidad de vida,

oportunidad de acceso y logro de autonomia”.*’

Para el periodo 2002-2006, los programas fueron objeto de revisién, y a partir de
alli, se agrupan bajo el nombre de Programa de Apoyo a la Discapacidad,
respondiendo a los lineamientos de la Consejeria Presidencial de Programas
Especiales para mejorar los niveles de participacion de la poblacion en situacion
de discapacidad, en la construccion de la Politica Publica en Discapacidad, dentro
de un enfoque de desarrollo integral, reflejado en el Decreto 470 de octubre de
2007.

2.1 Programas del Distrito Capital

Respecto de las acciones del Distrito Capital, se inauguré el Tercer Encuentro
Internacional de Arte, Talento y Productividad “Sensibilizarte 2010”, organizado
por la asociacién que reune a los padres de personas que tienen algun tipo de
discapacidad, para lograr mecanismos de inclusion de la poblacién discapacitada.

Samuel Moreno Rojas, alcalde distrital, afirma que su administracion esta
comprometida con visualizar, restaurar y garantizar los derechos de los
discapacitados y que las acciones del Gobierno superan los 150.000 millones de

Y http://cppe.presidencia.gov.co/Home/apoyo/Paginas/ante_coloye.aspx
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pesos en inversioén por los derechos de los discapacitados y que dispone de los
Centros Crecer que atienden a niflos abandonados por sus padres debido a su
discapacidad, y ademas, comenta que existen los llamados Centros de Desarrollo
Social, que atienden adultos en situacion de discapacidad. También, registra que
existen en Bogota 7.000 nifios en condicién de discapacidad en el Programa de
Inclusién Escolar; se tiene, ademas, la Ruta de la Salud, que es un transporte
colectivo para que las personas con limitaciones asistan a sus citas médicas y
terapias; el Programa Salud a su Casa atiende a 20.000 familias que tienen al
menos una persona con discapacidad en su casa y que estd en marcha el
programa de cuidadores y cuidadoras, para los adultos que cuidan de los
discapacitados.

La Universidad Santo Tomas, destaca un estudio de la Universidad Javeriana,
realizado en 25 entidades territoriales encontrd6 que el 3.2% de las personas
presentaban alguna limitacion, de las cuales el 41% se encontraban entre los 5y
12 afos. La limitacion mas frecuente fue la visual en 25.9%, seguida por las
dificultades de aprendizaje con 20.6”.18

De igual manera, los estudios de la Universidad Santo Tomas resaltan en el
mismo documento que el censo de poblacion de 2003 en Colombia, arroj6é los
siguientes resultados, entre otros: la prevalencia de la poblacion en situacion de
discapacidad era de 1.8%, equivalente a 594.000 personas; en el 2005, en el
censo general de poblacién, se advirti6 que la prevalencia ascendi6 a 6.3%,
equivalente a 2.635.000 personas y se tuvo en cuenta la Clasificacion
Internacional sobre Discapacidad vigente al momento. Del total de personas que
reportaron alguna limitacion, el 29.3% poseen limitaciones para moverse o
caminar, el 14.6% para usar brazos y manos, el 43.5% para ver, a pesar de usar
lentes o gafas, el 17.3% para oir, ain con aparatos especiales, el 13.0% para
hablar, el 11.7% para aprender o entender, el 9.8% para relacionarse con los
demas por problemas mentales o emocionales, el 9.4% para bafarse, vestirse o
alimentarse por si mismo y el 18.8% presentan otra limitacion.*®

Afirma dicho informe ademas, que en Colombia, el informe piloto en materia de
discapacidad es el Documento de la Consejeria Presidencial de Asuntos
especiales titulado Bases para la formacion de una Politica Publica en
Discapacidad para el periodo 2003-2006, creada en el 2003 y tiene por objeto
apoyar al Gobierno Nacional en su proposito de consolidar Politicas Publicas
orientadas a la construccion de equidad social; dicha Consejeria disefia e

¥ http://www.javeriana.edu.co/biblos/revistas/salud/pdf-revista-3/salud-espacio-4.pdf
19 . . .
ustanet.usta.edu.co/mod/resources/view.php? inpopup=true&id...
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iImplementa programas y proyectos que contribuyen al fortalecimiento del Estado;
también, existe el Consejo Nacional de Politica Econdmica y Social y el
Documento Conpes 080 de 2004 que se elabor6 bajo el enfoque del manejo social
del riesgo.

Se destaca alli, que actualmente se esta construyendo un Plan de Accion Nacional
gue busca dar respuestas transversales e integrales a las principales necesidades
de las personas con discapacidad, aspirando a establecer politicas de Estado a
partir de una vision integrada que permita dar soluciones estructurales para el
manejo de la situacion de discapacidad, en un marco de derechos y deberes
ciudadanos, con descentralizacion y participacion de la comunidad. La Consejeria
Presidencial para la Politica Social, promueve la creacion y funcionamiento de los
Grupos de Enlace Sectorial, mediante los cuales brinda soporte técnico en el
disefio y definicion de lineamientos que permitan orientar el desarrollo del Plan y la
formacién de una politica publica en discapacidad, que incorpore una vision
integral de la situacion de discapacidad en sus diferentes componentes.?

2.2 Acciones del Gobierno Nacional

El Gobierno nacional ha ordenado a los Departamentos y Distritos, la
conformacién de Comités de Discapacidad. Ademas, hay que anotar que el
Servicio Nacional de Aprendizaje (SENA) cuenta con un sitio Web que ofrece
empleo a personas discapacitadas y que el DANE cre6 el Formulario Unico de
Registro para la Localizacion y Caracterizacion de las Personas con Discapacidad.
La Red de Solidaridad tiene un papel importante en el manejo de la politica publica

de discapacidad; fue creada en 1994 y en 1997 adquirié el caracter de entidad
publica de orden nacional, adscrita al Departamento Administrativo de la
Presidencia de la Republica, que propende por mejorar la calidad de vida de las
poblaciones vulnerables. También, el Ministerio de Transporte estd comprometido
con mejorar los mecanismos de accesibilidad de la poblacién con limitaciones y el
ICBF se encarga de brindar proteccién especial a nifios y nifias abandonados por
sus padres debido a su condicién de discapacidad y a infantes cuyas familias
constituyan un factor de riesgo para su desarrollo integral.

Se concluye que el enfoque de las politicas publicas en materia de Discapacidad
en Colombia se ve reflejado en el disefio de programas y proyectos y la asignacion
de tareas y presupuestos, que busca dar un caracter integral al manejo del
colectivo de discapacitados, comprometiendo a los sectores publico y privado para
velar por el progreso de las personas con limitaciones, para lograr justicia y
equidad que contribuyan a la inclusion, pues la poblacion discapacitada puede

% Ibid.
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estar aportando al crecimiento del pais, al incorporarse al sistema productivo
aprovechando todas sus potencialidades.
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3. MODELOS TRADICIONALES Y ACTUALES DE LA DISCAPACIDAD

Se ha expuesto ya la serie de opciones que tradicionalmente han tenido las
personas en condicién de discapacidad, pero surge el Modelo Social a raiz del
rechazo representado por el modelo médico-rehabilitador, que pretendia volver a
las personas a un estado de “normalidad” y se busca comprender que las causas
que dan lugar a la discapacidad no estan relacionadas con factores de tipo
religioso ni cientifico, sino sociales, o sea, las limitaciones son de la sociedad que
no puede garantizar el debido apoyo econdmico, juridico, sanitario, entre otros,
para que sean tenidas en cuenta dentro de la organizacion social.

3.1 El movimiento de Vida Independiente

En la década de los anos setenta surge en Norteamérica el “Movimiento de vida
independiente”, nuevo paradigma que invita a la reflexion de la sociedad sobre
temas tan algidos como la igualdad de oportunidades y la autodeterminacién de
las personas con limitaciones, lo cual implica la demarcacion de la discapacidad
dentro del contexto social, con el animo de lograr que las personas sean
productivas en todos los aspectos y contribuyan al crecimiento de la sociedad
como los demas miembros de la misma. De tal suerte que la persona pueda
reinventar su vida desde sus propias perspectivas, desde su particular forma de
vivir, que no esté limitada por el concepto médico, que tradicionalmente ha dictado
normas que solo han servido para restar autonomia a los pacientes, que les han
impedido el desarrollo de sus potencialidades y actuar en la sociedad de manera
activa.

Gerben DelJong, a finales de los afos 70, propuso el modelo de vida
independiente como un nuevo paradigma frente al tradicional modelo médico y
“ubico los problemas o “deficiencias” en la sociedad y no en el individuo; entonces
las personas ya no se sintieron enfermas ni se percibieron con condiciones que
debieran ser reparadas”.*

Ed Roberts es llamado “padre de vida independiente”, pues a sus 14 afos
enfermd de polio y después de un largo periodo de receso regreso a la escuela y
obtuvo su diploma; como su deseo era ingresar a la universidad, libré6 una gran
batalla porque fue descalificado por estar “muy impedido”, iniciando entonces una
lucha politica y logré incluso ser nombrado Director del Departamento de
Rehabilitacion de California, la entidad que otrora le habia negado las

2 latinamerica.dpi/12VIDAINDEPENDIENTE-BREVEHISTORIA_001.doc
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posibilidades de progresar; entonces, en 1970 junto a otros estudiantes con
limitaciones fundd un programa de alumnos con impedimentos en la Universidad
de California en Berkeley donde habia sido admitido, el cual se desarrollé como el
primer centro del movimiento.*

El paradigma de Vida Independiente se plantea “bajo la eliminacion del freno a la
participacion y el modelo quiere recuperar la dignidad de las personas con
discapacidad, favorecer su visibilidad y el pleno desarrollo de sus
potencialidades”.?®

Hoy se observan datos estadisticos que muestran que al menos el 10 por ciento
del total de la poblacion actual del planeta, “unos 613 millones de personas tienen
discapacidad, viven en zonas pobres o con poco desarrollo y no tienen acceso a
servicios de rehabilitacion, ni educativos, ni gozan de servicios de provision de
ayudas técnicas individuales, constituyendo un circulo vicioso, pues las
condiciones laborales y sociales de la pobreza representan nuevas
discapacidades...”

El modelo establece entonces el logro de la autodeterminacion e independencia
personal, vistas desde un contexto socio-econémico y cultural, como un valor
esencial de la condicién humana y como un elemento determinante del desarrollo
de las libertades individuales.

La filosofia de vida independiente ha invitado siempre a la reflexién a las personas
gue padecen limitaciones para que asuman el liderazgo, para que presionen a los
estados para que adopten sistemas de provision de servicios sociales y técnicos
que les permitan vivir en condiciones dignas.

De esta manera, el concepto de Vida Independiente se relaciona entonces “con el
protagonismo de las personas con discapacidad en la participacion de todos los
aspectos que afectan a la Discapacidad, con la plenitud como ciudadanos, con la
desinstitucionalizacién, con la ayuda mutua y con la confrontacion con el sistema
sanitario, social e institucional que ha desdibujado aspectos fundamentales de
dicha condicibn y supone un proceso de toma de poder y de autonomia
personal”.?®

22 ,
Ibid.
> http://www.isalud.edu.ar/htm/pdf/36-El-movimiento-de-Vida-Independiente.pdf
* Ibid.
® Ibid.
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Mike Oliver, en el Reino Unido, presentd en los afios 70, el Modelo Social de la
Discapacidad y bajo la filosofia de Vida Independiente sefialé a la discapacidad
como una forma particular de opresién social e hizo un llamado para que la
limitacion sea abordada holisticamente y concebida dentro del marco de los
Derechos Humanos y bajo el lema “Nada sobre nosotros, sin nosotros”.

En el afio 2003 y siguientes, se ha desarrollado un gran debate publico sobre el
texto de la Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad, apoyado por la Organizacion de Naciones Unidas, que considera la
discapacidad desde un enfoque de derechos Humanos, abogando ademas por un
modelo de intervencion basado en los postulados de vida independiente.

Este enfoque sefiala a las personas en general como generadores de prejuicios y
estereotipos que contribuyen a la idea de percepcion de la discapacidad.

La convencion reconoce que la discapacidad

es un concepto que evoluciona y que es el resultado de la interaccion entre
la deficiencia de una persona y los obstaculos tales como barreras fisicas y
actitudes imperantes que impiden su participacion en la sociedad. Cuantos
mas obstaculos hay, més discapacitada se vuelve una persona. Las
discapacidades incluyen deficiencias fisicas, mentales, intelectuales y
sensoriales tales como ceguera, sordera, deterioro de la movilidad y
deficiencias en el desarrollo. Algunas personas tienen mas de una forma de
incapacidad y muchas, si no todas, podrian llegar a tener alguna
discapacidad en algin momento de su vida debido a lesiones fisicas,
enfermedades o envejecimiento.?®

El articulo 9 de la Convencion, se refiere a la Accesibilidad, “que debe asegurar la
igualdad de condiciones y el acceso al entorno fisico, transporte, informacion y
comunicacién, incluidos los sistemas y tecnologias de la informacién y otros
servicios e instalaciones abiertos al publico, o de uso publico, urbano y rural”.?’

Se reclama entonces de la sociedad, el desarrollo de todos los medios
tecnolégicos y de accesibilidad, que permitan situar a todas las personas en
discapacidad en igualdad de condiciones para lograr un desempefio cabal de
todas sus funciones.

*® www.un.org/spanish/disabilities/.../qanda.html

%7 http://www.minsa.gob.ni/bns/discapacidad/docs/convenciones/Convencién_Internacional_Derechos.pdf
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3.2 El modelo social de la discapacidad

El movimiento de vida independiente es el antecedente inmediato de este modelo,
que se ha caracterizado por representar un nuevo ideal de autonomia.

Gilbert Hottois plantea la aceptacion de la diversidad sin discriminacion y sefala
que el término “diversidad” valora hoy y estimula el multiculturalismo, el pluralismo,
la biodiversidad, y destaca que en nuestra sociedad, el dinero se ha convertido en
la fuente de todas las discriminaciones y desigualdades sociales; por ello le
apuesta a una aspiracion: se relaciona con la diversidad sin discriminacién ni
exclusiéon. Afirma que su realizacion es muy compleja y depende de la conciencia
moral individual, al igual que de las instituciones publicas nacionales e
internacionales, y destaca a la exclusiobn como una consecuencia extrema de la
discriminacién.?®

Hottois habla de la naturaleza como una fuente rica de lo diverso y es esta misma
diversidad, el motor de la evolucidén natural y sefiala que solo la invencion tecno-
social es capaz de corregir o compensar las desigualdades naturales; asi, para
estrechar lo técnico y lo social, Hottois afirma que es necesario acondicionar el
ambiente fisico publico de manera tal que quienes sufren de discapacidad no se
sientan discriminados, y pone como ejemplo el acondicionamiento de dispositivo9s
de acceso (rampas, ascensores especiales, otros) para las personas con
discapacidades motoras o dispositivos sonoros Yy tactiles para quienes sufren de
insuficiencias sensoriales, etc. Aclara ademas, que estas “medidas tecnosociales”
encuentran sus limites ya que adoptan el medio fisico a la diversidad individual y
no a la inversa (como lo contempla la biomedicina, en particular eugenésica).?*

También, Gilbert Hottois sefiala que vivimos y pensamos en un mundo de la
diversidad irreductible, un mundo de “extrafios morales” y que es valida la tentativa
de Engelhardt de elaborar una bioética laica, motivada por la voluntad y la
esperanza de una solucién pacifica para un mundo poblado de extrafios morales y
que es la bioética laica la que hace posible la coexistencia pacifica y la
cooperacion voluntaria entre esos extrafios morales y comunidades morales, como
base de toda biopolitica, en el seno de las democracias pluralistas respetuosas y
protectoras de las personas y de sus bienes.

El modelo social de la discapacidad, llamado también modelo de la diversidad,
pues incorpora la diversidad, la dignidad humana y la Bioética como los pilares

%% www.bioeticaunbosque.edu.co/publicaciones/.../Articulo2.pdf

* Ibid.
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fundamentales de una nueva estructura conceptual, que busca el aporte personal
de la poblacion discapacitada. La abogada argentina Agustina Palacios y el
licenciado en Informética, Javier Romafiach proponen en sus investigaciones, la
articulacion de la bioética y los fundamentos de los Derechos Humanos como los
bastiones para lograr un cambio profundo frente a la problematica de la
discapacidad. Utilizan nuevos términos, como “diversidad funcional” para
reemplazar otros de semantica peyorativa y como una manera de introducir
elementos que representen a la discapacidad como pluralidad de los seres
humanos y como diferencias inherentes a la especie humana, o sea, como una
manifestacion mas de la diversidad.

En su obra sobre el modelo social de la discapacidad, Agustina Palacios realiza el
abordaje tradicional de la discapacidad, que permite distinguir tres modelos de
tratamiento, que, en algunas instancias, todavia persisten. El primero, llamado de
prescindencia, que otorga un motivo religioso a la discapacidad y recibe dicho
nombre debido a que las personas con limitaciones se consideran “innecesarias’,
pues se cree que no contribuyen a las necesidades de la comunidad, que albergan
mensajes diabdlicos, que son la consecuencia del enojo de los dioses, 0 que - por
lo desgraciadas- sus vidas no merecen la pena ser vividas, que presentan
dependencia y sometimiento y deben ser tratadas como objetos de caridad y
sujetos de asistencia.*

También sefiala en el mismo texto, que el segundo modelo es el rehabilitador,
pues la unica salida al problema es “normalizar” a esas personas, como requisito
esencial para ser integradas al sistema productivo; se entiende ahora que las
causas que justifican la discapacidad no son religiosas sino cientificas y las
personas pueden hacer aportes a la sociedad siempre y cuando acudan a
procesos rehabilitadores o normalizadores y dentro de las practicas habituales de
este modelo aparece el fendmeno que lo caracteriza: la institucionalizacién que
representa el ocultamiento de la diversidad funcional y que comienza a tomar
fuerza en los inicios del siglo XX, cuando nace una nueva manera de leer la
discapacidad desde un contexto social y cultural. La permanencia de las personas
en instituciones generaba mucho descontento pues se realizaba en contra de su
voluntad, habia pérdida total de las libertades y por ende, del control de la propia
existencia y la violacion de los derechos fundamentales. La época de inicio de este
modelo estdan marcadas por la guerra y los accidentes laborales, pero existen

%0 Palacios, Agustina. El modelo social de discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la
Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Comité espaiol de
representantes de personas con discapacidad (CERMI), ediciones Cinca, Madrid, 2008.
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evidencias, segln la autora, de que este modelo comienza a gestarse incluso
desde el Renacimiento.*! De tal manera que la capacitacién y el llamado trabajo
protegido serian herramientas esenciales para lograr una supuesta inclusion social
y entonces surge la educacion especial como apoyo a este modelo y la asistencia
social como el principal medio de subsistencia para las personas con limitaciones,
pues se supone que estan incapacitadas para realizar actividades productivas o
que dada la subestimacion de que son objeto, estan excluidas del mercado
laboral.

Palacios destaca ademas, que la preocupacion estatal y su intervencion datan de
finales del siglo XVIII y principios del XIX y se produce la transicion desde la
caridad hacia la beneficencia.

El tercer modelo es el social, que busca las causas que originan la discapacidad,
en el ambito social y aspira a potenciar el respeto por la dignidad humana, la
igualdad y la libertad personal, propiciando la inclusion social y debe basarse en
principios como vida independiente, no discriminacion, accesibilidad universal,
normalizacion del entorno, dialogo civil, entre otros. Este modelo social tratado por
Palacios, se relaciona, segun ella, con la posibilidad de “rescatar las capacidades,
en vez de acentuar las discapacidades”. O sea, con potenciar destrezas y
habilidades, buscando una educacion inclusiva desde la nifiez y la inclusién a
través de la igualdad de oportunidades y se supone entonces, que este modelo es
el que brinda mayores respuestas a las necesidades de las personas con
discapacidad.*

El término Modelo Social puede ser atribuido a Mike Oliver, sociélogo inglés,
quien luchd, como discapacitado, por los derechos de las personas en su misma
condicion. Encontré que, como se resumié en las UPIAS, es la sociedad la que se
encarga de discapacitar a las personas con deficiencias y de excluirlas
innecesariamente de la participacion plena en la sociedad.*

Oliver sostiene que las personas con discapacidad experimentan su condicion de
tales como una limitacion social y afirma que esas limitaciones son consecuencia
de los entornos arquitectonicos inaccesibles, de la falta de iniciativa del publico en
general para usar la lengua de signos, la lectura en Braille, o de las actitudes
publicas hostiles hacia las personas con deficiencias.

3 Puig De La Bellacasa, R., La deficiencia y la rehabilitacion en Juan Luis Vives, Real Patronato de Prevencion
y Atencion a Personas con Minusvalia, Madrid, 1993.

* Ibid.

> http://www.revistaeducacion.mec.es/re349/re349 07.pdf
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Se produce discapacidad en el ambito social “cuando los arquitectos, ingenieros,
disefiadores y todos aquellos actores con alguna responsabilidad en la gestidn,
planificacion y construccion de las ciudades, omiten las condiciones de
accesibilidad urbanistica, arquitectébnica y en la comunicacion, generando

restricciones y limitaciones a una parte de la poblacion...se apropie de los

espacios, ambitos e instituciones publicas y privadas”.>*

Es por todo ello, que se ha entendido a la discapacidad como una forma méas de
opresion social y esta idea subyace en la mayoria de los documentos que se han
escrito sobre el tratamiento que dan los estados y las sociedades al tema de la
discapacidad. Los estudios deben centrarse entonces en la interpretacion y
posicion critica frente a las diferentes barreras discriminatorias de las sociedades,
con el animo de promover un cambio eficaz y definitivo, reconociendo la
complejidad y naturaleza conflictiva inherente al tema, pues incluye variados
aspectos transculturales y los relacionados con los fenémenos de globalizacion,
entre otros, para poder identificar las principales barreras de todo tipo, y lograr la
inclusion.

3.3 El Modelo Bio-Psico-Social

La nueva Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de
la Salud (CIF), auspiciada por la OMS (2001), retune elementos de los modelos
tradicionales (enfoque individual y medicalizado), es llamado Modelo Bio-Psico-
Social o0 modelo CIF-OMS, y hace mayor énfasis en los indicadores socio-
sanitarios, como calidad de vida e integracion al ambito laboral, que en los criterios
cientificos, modificando asi la anterior clasificacion (CIDDM), establecida en 1980.
Este modelo intenta “lograr una sintesis que ofrezca una mirada coherente de las
diferentes dimensiones de la salud, desde una perspectiva biologica, individual y
social, implicando un significativo cambio conceptual”.®

La CIF de 2001 destaca el término “funcionamiento”, para designar todas las
funciones corporales, la capacidad para desarrollar las tareas diarias y la
participacion social de todas las personas, lograndose asi un enfoque bio-psico-
social y ecoldgico, y tratando de superar la perspectiva biomédica imperante hasta
esa época.

El otro giro de esta nueva clasificacion se relaciona con la salud y los estados
relacionados con la salud, pues ya no se emplea el término “enfermedad” sino
“estado de salud”.

* www.intersticios.es/article/download/4564/3700

> www.intersticios.es/article/download/4564/3700
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El funcionamiento es aplicado en la CIF como “un término global que hace
referencia a todas las funciones corporales, actividades y participacion”®. Por lo
tanto, es un término genérico para designar las condiciones de salud positivas (o
mejor, no negativas).

El término discapacidad, en esta clasificacion, engloba deficiencias, limitaciones
en la actividad y las restricciones en la participacion social y laboral; o sea, abarca
todas las condiciones de salud negativas.

En cuanto a la expresion Estado de Salud, de la mencionada clasificacion, se usa
para referirse a la enfermedad o trastorno que padece una persona y marca un
punto intermedio entre el funcionamiento y la discapacidad. La CIF contiene una
serie de “calificadores” para describir los estados relacionados con la salud, que
reemplazan las antiguas “consecuencias de la enfermedad”.

Se hace evidente ahora, que las diferentes sociedades, los estados y las personas
en situacion de discapacidad, han tratado de avanzar cada vez mas en la
articulacion de derechos fundamentales, de principios como el de autonomia, de
justicia y de dignidad, para promover la equidad y la igualdad de oportunidades
para la poblacién objeto de este trabajo.

*® Ibid.
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4. PROBLEMAS BIOETICOS FRENTE A LA DISCAPACIDAD: JUSTICIA,
DIGNIDAD, EQUIDAD, EXCLUSION, JUSTICIA DISTRIBUTIVA,
AUTONOMIA

Es satisfactorio observar y constatar que la sociedad contemporanea ha hecho
una transicion desde su mirada frente a la discapacidad, mejorando las
legislaciones, los programas y servicios, asumiéndola como una realidad social
llena de complejidades y aceptandola como parte de la diversidad humana.

Es necesario plantear la estrecha relacion que existe entre la discapacidad y el
concepto de justicia, visto ello desde la perspectiva de varios autores.

4.1 John Rawls y su concepto sobre justicia distributiva

John Rawls concede, a grupos minoritarios, a las personas con discapacidad, en
este caso, la “maximizacion de los bienes sociales (empleo, ingresos, educacion y
salud, entre otros), ya que su dotacidn en bienes primarios naturales y al azar es
escasa o diferente (salud, talentos y funcionamientos”. *’

Se destaca que es desde la justicia, que las personas con limitaciones deben

exigir a los estados y a la sociedad entera su visualizacion y reconocimiento, para
lograr una comunidad mas equitativa, viviendo la discapacidad como una
categoria social y politica, como base para reivindicar el derecho a la diferencia.

Desde la teoria de la justicia de Rawls “se enuncia que como principio de justicia
se deben compensar las desventajas no merecidas. Se basa en el respeto a la
dignidad humana y el derecho a la igualdad”. ®

Para este autor, la exclusion es causada por la forma en que el sistema
institucional procesa los hechos de la naturaleza, que todas las personas poseen,
y que segun él, son bienes primarios basicos e indispensables para satisfacer
cualquier proyecto vital, y que son de tipo social los distribuidos por las
instituciones sociales como las riquezas, las oportunidades, los derechos, y los
primarios de tipo natural como el talento, la salud, la inteligencia, otros.

¥ www.revmed.unal.edu.co/revistafm/.../v53n4a6.html
38 ,
Ibid.
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4.2 Jaime Escobar Triana y la exclusién como una forma de violencia

Jaime Escobar Triana, importante investigador conocido como el padre de la
Bioética en Colombia, en su articulo Reflexiones desde la bioética sobre la
exclusién como forma de violencia, busca demostrar que “la exclusién social como
forma de violencia afecta a la mayoria de las poblaciones latinoamericanas y sus
repercusiones sobre la salud y la calidad de vida conlleva una evidente inequidad,
que la bioética debe enfrentar”.*

Incluye ademas en su estudio, los diversos problemas sociales y econdémicos que
deben soportar los ancianos desvalidos, personas con discapacidades fisicas y
mentales, farmacodependientes, delincuentes, suicidas, nifios maltratados y
familias con multiples problemas a resolver y aclara que el término exclusion social
debe reservarse a las privaciones originadas en las relaciones sociales deficientes
gue impiden que los individuos hagan parte de la vida en comunidad, lo cual lleva
a la ruptura de las conexiones e interacciones sociales con ciertos grupos o
individuos, o sea, investiga las causas y consecuencias de los desgarros de la red
de vinculos que determinan el desempefio de los seres humanos en diversas
dimensiones biopsicosociales y culturales de la vida y sefiala entonces, que todo
ello implica una ruptura total del vinculo social.

Escobar identifica ademas diversos actores que influyen sobre los procesos de
exclusion e inclusion dentro de la sociedad: entidades internacionales vy
supranacionales, el Estado, el sector privado, la sociedad civil, las instituciones
dominantes, la comunidad y la familia.

De igual manera, el mencionado investigador presenta la vulnerabilidad como un
fenémeno social multidimensional que genera indefension e inseguridad en ciertas
personas y grupos que ven amenazada su inclusién y su participacion en la
sociedad. Asocia la vulnerabilidad a los recursos (propiedad, vivienda, sustento,
acceso a los servicios publicos, educacion, acceso a los sistemas de salud,
prestaciones laborales, capital, créditos y tecnologia, relaciones familiares y redes
sociales de apoyo), con los que cuentan las comunidades para enfrentar
situaciones criticas.

En el mismo estudio, Escobar destaca como los llamados a la bioética, que los
estudiosos de esta disciplina reflexionen y se comprometan mas con los

% http://www.bioeticaunbosque.edu.co/publicaciones/Revista2/Editorial_Escobar.pdf
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problemas sociales, econdmicos y juridicos que subyacen la violencia en las
comunidades afectadas por la pobreza y la injusticia. Escobar Triana apela
finalmente a la llamada “nueva bioética” o simplemente a la consideracién de una
de las multiples perspectivas de la bioética, para que con su reflexion tedrica y su
aplicacion practica en un medio pluridisciplinario en el contexto de la sociedad
actual diversa, atravesada por los desarrollos tecnocientificos, con intereses
econdmicos fuertes que jalonan la politica y en proceso de globalizacion, quienes
hacen mas evidentes las diferencias y las inequidades, que se aborden temas tan
importantes como la justicia, la exclusion, la discriminacion, la violencia y los
conflictos.*

De igual manera, una sociedad justa para Rawils, significa una “posicién original”,
que es imaginar a las personas que no conocen sus posiciones iniciales que él
llama “estar bajo un velo de ignorancia”, de manera que se den acuerdos entre las
comunidades, bajo condiciones que representen equidad para todos.

El mencionado autor hace un llamado para que las instituciones entiendan la
justicia, no de mayorias ni de minorias, sino de todos, donde no haya exclusion,
contemplando los principios universales que representen lo correcto para todos los
miembros de la sociedad.

Si se llevan estos principios basicos al tema de la discapacidad, entonces “se
puede afirmar que desde una concepcion moral y politica, las instituciones
deberian maximizar los llamados bienes primarios sociales, para aquellas
personas que por su discapacidad presentan niveles escasos o diferentes de los
bienes primarios naturales (salud, capacidades, limitaciones), de tal suerte que no

se compense el déficit, sino que se maximicen las oportunidades”.**

Desde su teoria de la justicia, Rawls hace un reconocimiento de la discapacidad
desde una categoria moral y politica, para visualizar una sociedad como un
sistema equitativo de cooperacion, para que las personas con discapacidad
puedan desempefarse como miembros cooperativos, que “tengan el derecho a
tener derechos”.

4.3 Amartya Sen y el enfoque de las capacidades

En términos similares se pronuncia Amartya Sen, pues aborda el tema de la
discapacidad sobre la base de teorias de justicia, como tema fundamental para la

“ Ibid.
“ Ibid.
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ética en general y considera tres teorias prominentes de evaluacion social dentro
de un marco de justicia.

Primero, para Sen, se destaca el utilitarismo (Jeremy Bentham y otros) se
concentra en el concepto de felicidad como la mejor manera de evaluar si una
persona esta en ventaja o desventaja; un segundo abordaje evallua la ventaja de
una persona en términos de sus ingresos y riquezas; una tercera teoria es la de
Rawls, que establece que la ventaja de cada persona debe ser juzgada en
términos de los “bienes primarios” que cada persona tenga respetablemente.*?

Es necesario recalcar que Sen afirma en su ponencia, que ninguna de las teorias
dominantes que se acaban de enunciar permiten abordar la justicia para las
personas con discapacidad. Destaca ademas, que “la atencién social a la
discapacidad no puede ser sumergida o disminuida al optar por las perspectivas
relativamente distantes de los ingresos, bienes primarios o placeres”.*?

Opina que la deficiencia en la habilidad para obtener ingresos —la minusvalia
adquirida- se refuerza y magnifica por la minusvalia de conversion que es la que
se relaciona con la dificultad de convertir ingresos y recursos en buen vivir.

En la misma intervencion, Sen establece que las consecuencias tragicas de la
discapacidad pueden ser superadas substancialmente con una ayuda social muy
bien determinada e intervenciones creativas, y afirma que factores como la
malnutricidbn materna, la desnutricion infantil, la predisposicién a sufrir infecciones,
la pobreza y la falta de agua potable, el polio, el VIH/SIDA, los accidentes de
trabajo o las lesiones de trabajo y las minas antipersonales, entre otros, pueden
ser prevenibles, pues la intervencion social en contra de la discapacidad debe
incluir la prevencién, asi como el manejo y el alivio.

El enfoque de las capacidades de Sen incluye el concepto de que “el desarrollo no
sélo se relaciona con el aumento de la produccion econdmica, sino que tiene que
ver, mas bien, con las cosas que las personas puedan realmente hacer o ser, los
denominados por él, “funcionamientos”, y asi con las “capacidades” de que
disponen, entendidas como las oportunidades para elegir y poder llevar una u otra

clase de vida”.**

2 Amartya Sen. Discapacidad y justicia, Ponencia en la Segunda Conferencia Internacional sobre
Discapacidad y Desarrollo Inclusivo, Banco Mundial, diciembre de 2004.

* Ibid.

* www.revistapolis.cl/2/monte.pdf
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El enfoque de Sen se basa en una vision de la vida, donde su calidad se evalua en
términos de la capacidad para lograr funcionamientos valiosos. Define entonces la
“capacidad” como las combinaciones alternativas de los funcionamientos que una
persona pueda lograr, entre las cuales puede elegir una colecciéon o conjunto de

ellos. De tal suerte que para él, la vida “puede considerarse como un conjunto de

funcionamientos interrelacionados, consistentes en estados y acciones”.*

La llamada capacidad, para Sen, no se limita al mero funcionamiento valioso: la
capacidad es principalmente un reflejo de la libertad para alcanzar esos
funcionamientos, que representa entonces un tema central del analisis ético y
politico.

Asi, afirma que la libertad de eleccion tiene una importancia directa en la calidad
de vida y el bienestar de una persona. Ademas del concepto de libertad como
parte de la faceta del bienestar, introduce la llamada “faceta de agencia”, que

define como “la capacidad de cada sujeto para llevar efectivamente adelante la

forma o estilo de vida que considera que vale la pena vivir’.*®

Sen defiende que los logros de agencia se refieren al éxito de la persona en la
basqueda de la totalidad de sus metas y objetivos, y aclara que el concepto de
agencia implica entonces que el sujeto es capaz de plantearse objetivos y una
determinada concepcion de lo que es bueno, y la faceta de ser agente se
relaciona con el concepto de “autonomia” de una persona y que se refiere a la
capacidad para tomar decisiones y elegir por si misma las caracteristicas basicas
de la propia vida que desea vivir, aun cuando algunas elecciones concretas
puedan derivar en una pérdida de bienestar.

4.4 Lavoz de los discapacitados de Espafia

Respecto a lo anterior, se pronuncian Agustina Palacios y Javier Romafiach, pues
coinciden en que en el momento en que se respete la autonomia moral de las
personas diferentes, se vera que la realidad social resultante sera una sociedad
mas abierta, mas tolerante, que acepta la diversidad como un valor de cohesion
de la misma. Estos dos investigadores mencionados introdujeron el término
“diversidad funcional”, que se refiere a una situacién en la que una persona dada
tiene potencial acceso a los mismos funcionamientos que el resto, pero de manera
diversa, como puede ser la forma particular de desplazarse, de leer, de ver, de
comunicarse, de realizar todas sus tareas diarias, de trabajar, entre otras.

* Ibid.
* Ibid.

36



De igual manera, plantean la necesidad de que surja un nuevo paradigma o
modelo de la discapacidad estableciendo un nuevo giro epistemolégico, el “modelo
de la diversidad”, donde todas las personas tengan el mismo valor moral,
independientemente de sus “capacidades, o dis-capacidades” y, por ende, tengan
garantizados los mismos derechos humanos.*’

La nueva denominacién de “diversidad funcional” fue promovida por Manuel
Lobato y Javier Romafach, principales activistas de Vida Independiente en
Espafia, quienes acufiaron el nuevo término para avanzar en la lucha por la
dignidad en la diversidad del ser humano.

Otros miembros del Foro de Vida Independiente, Mario Toboso Martin y Maria
Soledad Arnau Ripollés, abogan por “la ampliacién de los marcos tradicionales
gue han rodeado a la discapacidad, para dar cabida, de igual manera, a los
funcionamientos diversos posibles para otras personas, al margen de esa ficcion
de “normalidad”, que ha ocasionado graves problemas para la visualizaciéon de las

personas con limitaciones”.*®

Estos mismos autores resaltan que las causas que originan la discapacidad no
son individuales, de la persona afectada, sino sociales, por la manera en que se
encuentra disefiada la sociedad y recuerdan que en el llamado modelo social, una
persona puede desarrollar sus potencialidades o capacidades, siempre y cuando
la sociedad ponga los medios humanos, tecnoldgicos y de accesibilidad
necesarios para situarla en igualdad de condiciones.

4.5 Conceptos: calidad de vida y agencia

Se hace necesario ahora, introducir el concepto sobre calidad de vida y el
concepto de agencia.

El concepto de calidad de vida, evidentemente, es particular para cada ser
humano y que como afirma Jaime Escobar Triana, su analisis implica grandes
complejidades, que se acrecientan cuando se evalla en condiciones de
vulnerabilidad; sin embargo, sostiene, que en cualquier fase de la vida del ser
humano, es posible alcanzar unos indices de calidad de vida buenos o
aceptables.*

De igual manera se pronuncia Carlos J Delgado Diaz, pues afirma que para la
comprension del concepto calidad de vida, “se impone la necesidad de una

i Op. Cit. Revista Polis
* Ibid.
9 www.bioeticaunbosque.edu.co/publicaciones/biosyethos15_bioetica.htm
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busqueda que ayude a comprender mejor el sentido social y ético del concepto”.
Para Delgado, “en la vida y en la valoracién de su calidad estan vinculados lo
inmaterial y lo intangible...el patrimonio de las ideas y los modos culturales de
hacer, las formas de vida, comunicacion y autorrealizacion de los individuos y los
colectivos, la fuerza de lo significativo, desde el color caracteristico del ambiente
en que se ha cultivado un ser, hasta la rigueza de su pensamiento y de sus
suefios”.*

En su investigacion sobre la fundamentacion antropologica del concepto calidad
de vida, Jorge H Suardiaz, comenta que el mencionado concepto se empled por
primera vez en 1964, en un discurso de Lindon B Jhonson. Resalta su origen
sociopolitico, sus implicaciones economicas, acompafado de otros conceptos
como el de bienestar, eficacia, eficiencia, belleza, placer, pero aclara que se ha
descuidado enormemente la dimensién espiritual, rindiendo culto a la dimension
corpérea. **

Afirma que el Unico ser autorizado para opinar sobre la calidad de vida de una
persona, es esa misma persona; sin embargo, cualquier apreciaciébn que haga,
siempre sera aproximada y variable, no exacta ni inmutable. En la toma de
decisiones sobre el particular, cada persona debe considerar no soélo los factores
biosomaticos, sino también los subjetivos y los existenciales.

Es bien conocido por todos, que el advenimiento de las nuevas tecnologias,
particularmente de las biomédicas, ha revolucionado la preocupacion por la salud;
pero el mismo autor afirma en su obra, que, desde una perspectiva antropologica,
la salud no es un fin en si misma, sino un medio al servicio de la realizacion de los
propios proyectos de vida, un bien intersubjetivo, no subjetivo. >

Resalta ademas, que el ser no depende sélo de la biologia sino de sus relaciones
con el entorno, sus afectos, su satisfaccion emocional o intelectual, de su historia,
de su biografia. Afirma que la calidad de vida se relaciona estrechamente con el
sistema de valores de cada persona; el hombre tiene existencia autébnoma, es
responsable de su propia historia y es capaz de establecer unas relaciones
humanas mas responsables con los demas.

También, alerta sobre el peligro que representa marginar los aspectos
antropoldgicos y la introduccién, incluso, de “escalas” para medir la calidad de
vida. El riesgo para el mencionado autor, radica entonces en que se puede llegar a

50 /

Ibid.
51saIudfamiliaydesplazamiento.bIogspot.com/concepto-de-saIud.html
52 /

Ibid.
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la conclusién de que existen vidas con calidad y unas sin una calidad que las
haga merecer la pena de ser vividas y destaca que hay personas con una biologia
precaria, pero que sienten que su existencia tiene calidad.

El autor hace un llamado a que el concepto calidad de vida sea abordado desde la
perspectiva de una sana antropologia filoséfica y que su busqueda solo sera
éticamente valida en cuanto tenga en cuenta todas las dimensiones de la persona,
su dignidad y cualidad esencial (su sacralidad y su capacidad relacional).

4.6 Susan Pick y el término “agencia” en las ciencias sociales

Respecto del concepto de agencia que ya fue abordado por Amartya Sen, la
autora Susan Pick afirma que la definicion del mencionado término ha estado
presente en las ciencias sociales desde hace mucho tiempo y se relaciona con la
necesidad de determinar hasta qué grado la vida humana esta estructurada en
formas que estan fuera de nuestro control y en qué medida las personas tenemos
posibilidades y habilidades para incidir en esas estructuras.®

Entonces, segun Pick, cuando se habla de agencia se hace alusién a la capacidad
desarrollada en las personas para lograr las metas de desarrollo que se proponen,
en consecuencia de sus propias elecciones y decisiones, lo cual considera la
autora como una tarea ardua y compleja, que ha sido abordada por la psicologia
aplicada y social, y que debe incluir la multidisciplinariedad.

El concepto de agencia deberd incluirse en el andlisis y decisiones de politicas
publicas y se debe anotar que es considerado con el término muchas veces
discutido de “empoderamiento”, el cual se relaciona con “el desarrollo de ciertas
capacidades internas, adquiridas a través de la experiencia, y en relacién directa
con un proceso de acumulacion de poder desde adentro y con la necesidad de
cambio o desarrollo”.>*

Cabe anotar ahora, que Pick aborda el concepto de agencia como un concepto
integral, que incluye una serie de caracteristicas personales como la autoeficacia,
la autodeterminacién y la autorregulacion, donde se ponen en juego la autonomia
y el control interno, y destaca que el mencionado empoderamiento se da, cuando,
como resultado de un proceso interno de fortalecimiento de su capacidad de
agencia, las personas logran interaccionar favorablemente, superando barreras
como las socioecondmicas, politicas y culturales del entorno, siendo capaces de

> www.imifap.org.mx/imifap/imifap/Docs/Escala_para_medir.pdf

>* Ibid.
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crear nuevos factores que estén acorde con sus propias necesidades, con el
animo de dar claridad a una serie de condiciones particulares o individuales.

Entonces, surge lo que se denomina el empoderamiento de agencia, como la
suma de todos esos procesos, que ya fueron tratados brevemente en los
comentarios sobre la ponencia de Amartya Sen; asi ese empoderamiento se
constituye en una valiosa herramienta para el crecimiento personal y para el
desarrollo de las comunidades, pues incide ademas en la identidad cultural.

En el caso de las personas en situacion de discapacidad, el empoderamiento las
habilita para afrontar una serie de presiones de orden sociocultural, econémico y
politico, que las exhorta, de igual manera, a mejorar sus condiciones y a lograr
una mayor visualizacion por parte de la sociedad, basada, entre otros, en la
aceptacion de la diversidad como inherente a la condicion humana.

Pick aborda el empoderamiento como “una herramienta tedrico-metodoldgica,
dindmica y transcultural, que toma en cuenta la relacion de la agencia y del
empoderamiento con otros procesos humanos individuales y colectivos”.>® Enfatiza
ademas en que agencia y empoderamiento no son los factores unicos y
determinantes del desarrollo humano, pero permiten avanzar en €l y deben
constituirse, esos dos elementos, en una pieza fundamental de las politicas de
desarrollo, para fortalecer el recurso humano para la gestion publica y garantizar
mejores condiciones para la colaboracion y participacion social de toda la
poblacion.

Desde su condicion de discapacidad, Maria Soledad Arnau Ripollés, hace parte de
un grupo de investigadores espafoles que elaboraron un Manifiesto donde
destacaron que el desarrollo de la humanidad se basa en la diversidad, de la que
la discapacidad es una parte constitutiva, y a la que contribuye de manera positiva.
Anota ademas, que la discapacidad es un hecho inherente al ser humano y se
debe entender como una manifestacion mas de la diversidad humana y rechaza,
en el mencionado manifiesto, la idea de que vivir con discapacidad implica sé6lo
sufrimiento, opresion, marginacion y que se tenga que asumir lo que otros decidan
sobre las personas con limitaciones.*

55 /
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> Arnau, Ripollés, Maria Soledad. Manifiesto sobre la diversidad. CIP- Ecosocial- Boletin ECOS No. 8, agosto-
octubre de2009, Madrid.
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4.7 Manifiesto sobre la diversidad

Del mencionado Manifiesto, se hace necesario ahora, transcribir textualmente una
serie de reivindicaciones:

Que se escuche nuestra voz en todos los debates sobre temas que inciden
sobre nuestras vidas, en especial el tema de la Bioética. Especial énfasis
ha de ponerse en las personas con deficiencias cognitivas o enfermedad
mental, en el sentido de que otras personas velan por sus intereses y
toman decisiones por ellos.

El modelo de vida independiente como el inspirador de todas las iniciativas
y servicios para las personas con discapacidad. De igual manera, los
recursos y servicios, ya sean de naturaleza publica o privada, han de estar
gestionados, en la medida de lo posible, por personas con discapacidad vy,
sin excepciones, se ha de procurar la capacidad de influir y controlar los
mismos.

Las condiciones necesarias para que seamos capaces de dirigir nuestras
vidas y de cuidar de nosotros mismos. Para ello, se ha de garantizar la
Accesibilidad y se ha de establecer un auténtico Sistema de Provision de
Ayudas Técnicas, hoy dia inexistente, que asegure el que las personas con
discapacidad tengan los dispositivos 0 adaptaciones necesarias.

Unos Servicios de Asistencia Personal que realmente nos sean utiles y
donde podamos seleccionar, formar y pagar a nuestros asistentes
personales y que provea de los fondos necesarios para que ninguna
persona que los necesite carezca de ellos por motivos econdmicos.

La Educacion en igual de oportunidades como herramienta fundamental
para que podamos desarrollarnos y vivir en un entorno disefiado por y para
las personas sin discapacidad.

El derecho a la sexualidad y a formar una familia.
4.8 Martha Nussbaum y las necesidades basicas del ser humano

Respecto de las necesidades basicas que deben satisfacer los seres humanos,
sean cuales fueren sus condiciones, Martha Nussbaum defiende el esencialismo
y la universalidad de las mencionadas necesidades, y propone una teoria de las
funciones primordiales de toda persona, para que, una vez sean establecidas,
sirvan de punto de partida de las politicas sociales, como una manera de hallar el
contenido general de la vida humana y para ello elabora una lista normativa de las
funciones humanas, entre las que se destacan: poder vivir hasta el final de una
vida humana completa; tener buena salud, evitar el dolor innecesario y perjudicial;
tener experiencias placenteras; usar los cinco sentidos; imaginar, pensar y
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razonar; relacionarse con personas y cosas fuera de nosotros mismos, amar a
quienes nos aman y se preocupan de nosotros, sentir pena por su ausencia,;
formarse una concepcion del bien y comprometerse a una reflexion critica acerca
de la planificacion de la propia vida; vivir con y para otros, reconocer y mostrar
preocupacion por otros seres humanos, comprometerse en varias formas de
interaccion familiar y social; vivir preocupado por animales, plantas, y el mundo de
la naturaleza; reir, jugar, disfrutar de actividades recreativas; vivir la propia vida y
la de nadie més en el propio entorno y contexto.>’

Nussbaum resalta que la guia sobre necesidades basicas que ella llama
“‘esenciales”, debe ser acatada para lograr construir una teoria de justicia
distributiva que permita implementar adecuadas politicas publicas. Por ello, aboga
por su llamada “nocion de necesidades basicas” y afirma que la lista ya
mencionada es lo suficientemente amplia para incorporar las diferencias culturales
y sociales, aunque sus detractores manifiesten lo contrario, al observar una
posicion radical esencialista en la autora.

La idea de justicia, segun Nussbaum “requiere de cambios en los principios
fundamentales de las instituciones para eliminar las situaciones que ponen a las
personas en un grado tal de vulnerabilidad, que no pueden tener la capacidad de
elegir o de rechazar aquello que se les ofrece, lo cual debe lograrse con el
concurso de los ciudadanos y de las instituciones que implementan politicas
sociales.®

4.9 Miguel Kottow y la ética de proteccion

Respecto de una serie de propuestas que incluyen a la ética como base de la
equidad entre los seres humanos, Miguel Kottow desarrolla la estructura de una
ética de proteccion , individual y colectiva, para llevarla a una proteccion bioética
que pueda convertirse en el apoyo para las personas mas vulnerables. Este
investigador habla de la tradicion del concepto de proteccion donde destaca que
“con el nacimiento del Estado-nacion y la elaboracion filosofico-politica del
contrato social, quedd establecida como funcién primordial del estado, la
proteccion de sus subditos”.>® Comenta ademas, que la sociologia contemporanea
confirma la centralidad de la proteccién entre las funciones del Estado y sefiala los
efectos devastadores de la globalizacion que ha implicado, en algunas
sociedades, el abandono de los ciudadanos y la escisién de la sociedad en dos
grandes grupos: los consumidores, participes del mercado y los excluidos,

> bibliotecavirtual.clacso.org.ar/ar/libros/pobreza/dieterlen.pdf

o) Neill, Onora. Rights, obligations and needs, en Brock, Guillian (ed.) Our responsabilities to meet others
needs, New York, pag 71.

> Kottow, Miguel. Etica de proteccion, una propuesta de proteccién bioética. Editorial Universidad Nacional
de Colombia y Escuela de Salud Publica de la Universidad de Chile, Bogotd, Colombia, 2008.
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carentes de recursos para comprar servicios basicos de proteccion y que han
perdido ademas, el amparo del Estado. De igual manera, Kottow indica que el
argumento de la proteccion es que los seres humanos se encuentran muy
diversamente posicionados frente a los atributos y las oportunidades sociales, que
Nno seran ecuanimes en tanto no se establezca una ética de proteccion que
permita a los excluidos, a los débiles, recibir el resguardo necesario para que
puedan desarrollar sus capacidades en libertad.®

Kottow afirma que es en la salud publica donde la ética de proteccion encuentra su
aplicacion mejor delineada y establece una tétrada de perspectivas valorativas
aplicables a los programas y proyectos sanitarios, a fin de ponderar su calidad
ética: primero, la accién planeada debe responder a una necesidad sanitaria real y
central en la vida de la comunidad colectiva, cuya urgente solucién justifique los
costos y riesgos de intervenir; segundo, la autoridad sanitaria debe estar en
posesion de una herramienta eficaz -con probada capacidad de resolucion de
problemas- y eficiente relacidbn costo-beneficio sustentable para combatir el
problema presentado, recurriendo a las mejores soluciones existentes sin darse
por conforme con lo circunstancialmente disponible; tercero, los inevitables efectos
indeseados de la accion sanitaria han de ocurrir en forma imparcial y aleatoria,
todos los participantes debiendo tener las mismas probabilidades de beneficiar y
de sufrir efectos negativos; finalmente, cumplidos a cabalidad los tres aspectos
anteriores, se hace obligatoria la participacion de todos, justificadamente
coartando la autonomia de los reticentes a fin de asegurar la mayor eficacia
posible al programa. La aplicacion de estos criterios éticos, asegura que se
obtendra el maximo de proteccion posible. También la desigualdad internacional
requiere una ética de proteccion consciente de que el débil no puede negociar o
participar en un mercado de bienes y servicios, con posibilidades de buen éxito.

El mencionado autor que se esta referenciando, encuentra ciertos paralelismos
entre el principio de responsabilidad y la ética de proteccién. Asi, afirma que el
estimulo para enfatizar la proteccion es la desigualdad, para la responsabilidad es
la inconmensurable expansién tecnocientifica, que a su vez genera desigualdades.
Kottow sostiene que, nacida en Latinoamérica, la ética de proteccion pretende
generar una agenda moral consciente de que los anhelos de igualdad y autonomia
pasan por un apoyo a los mas débiles, que les permita emprender el camino hacia
la ecuanimidad.®*

% Ibid.
* Ibid.
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CONCLUSIONES

Es satisfactorio constatar que existe a nivel mundial, una serie de movimientos
gue buscan lograr la participacion e integracion social de las personas en situacion
de discapacidad, lo cual implica el reconocimiento de valores éticos primordiales y
de principios bioéticos fundamentales como el de justicia y autonomia

Se reconoce que frente a la pérdida de uno o mas funcionamientos se genera un
fuerte impacto que involucra caracteristicas como la personalidad, lo mismo que
las culturales, socioecondmicas, religiosas y juridicas, entre otras, e incluye
valores éticos como la defensa de la dignidad del ser humano y la solidaridad

En el abordaje bioético de la discapacidad confluyen las ciencias médicas, la
filosofia, la antropologia, la sociologia y el derecho, como disciplinas que deben
ser tenidas en cuenta y que quedan por fuera del terreno de lo puramente
bioldgico y como lo confirma Gilbert Hottois en su texto ¢Qué es la Bioética?, los
problemas bioéticos surgen en sociedades individualistas, pluralistas,
multiculturales, compuestas por grupos con diversos intereses y se relacionan con
la antropologia filosoéfica, la filosofia social y politica, la filosofia de la naturaleza y
la metafisica; recomienda ademas, en el caso de los problemas que surgen en el
campo de la bioética, la confrontacibn de los puntos de vista que lleven al
enriguecimiento mutuo y a una evolucion de las diferentes posiciones que
representen el bien comun, que es lo que la ética filosdfica actual denomina “los
minimos morales”, que determinan el nivel de lo obligatorio y exigible para todos
los miembros de una sociedad. Afirma Hottois que se debe procurar, en estas
sociedades contemporaneas, la busqueda de consensos, de compromisos y de
acuerdos, que se deben lograr acuerdos minimos, pragmaticos, cuando la
complejidad de los conflictos lo requiera, evitando los consensos “forzados” y los
disensos “perezosos”.

En bioética se destaca la concepcion del ser humano como sujeto moral, como fin
en si mismo y debe ser considerado en funcién de la dignidad que posee y no se
debe confundir la falta de autonomia fisica con deficiencias en la autonomia moral

Se requiere el liderazgo y la participacion de las personas con limitaciones y la
cooperacion de las mismas en la toma de decisiones acerca de su condicién, con
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el animo de lograr un verdadero empoderamiento, la inclusion y la incorporacion al
desarrollo productivo

Como existen grandes deficiencias arquitectonicas en las ciudades, que implican
marginacion, se sugiere el desarrollo de recursos tecnosociales para mejorar el
desempeiio y la calidad de vida de las personas con discapacidad

Se requiere de un cambio de actitud por parte de la sociedad para lograr el pleno
ejercicio de los derechos del discapacitado y el desarrollo de sus posibilidades y
libertades individuales

Se deben valorar resoluciones mundialmente conocidas como la de la Asamblea
general de la Organizacién de las Naciones Unidas, que proclamoé la Declaracién
de los derechos Humanos de las Personas con Discapacidad, que reafirmd los
derechos, las libertades fundamentales y los principios de equidad, dignidad y
valor de la persona discapacitada y se pide a todos los estados que adopten
medidas y politicas publicas que aseguren la inclusion social de estas personas,
cualesquiera sea el origen, la naturaleza o la gravedad de sus trastornos o
deficiencias, para que puedan disfrutar de una vida con el maximo de dignidad
posible, considerando la discapacidad como un asunto fundamental de derechos
humanos

La persona con discapacidad debe gozar de procesos de readaptacion médica y
social, que aseguren el aprovechamiento maximo de sus facultades y aptitudes,
para lograr integracion o reintegracion social, pues la discapacidad debe
entenderse como una situacion inherente a la condicion humana pues la
diversidad enriquece dicha condicién

Se apela a la ética de proteccién pues el estimulo para enfatizar la proteccion es la
desigualdad, ya que los seres humanos se encuentran muy diversamente
posicionados frente a las oportunidades sociales, que no seran ecuanimes en
tanto no se establezca una ética de proteccién, similar a una ética de
responsabilidad, que permita a los mas débiles recibir el resguardo necesario para
gue puedan desarrollar sus capacidades en libertad y con la debida dignidad y
equidad.
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