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Resumen

El presente articulo tiene como objetivo hacer una revision
acerca del estado de la cuestion de la discapacidad desde
la perspectiva bioética, atendiendo los referentes encontra-
dos en la Gltima década y buscando el nexo interdisciplinario
entre ambas tematicas. Luego del andlisis se pudo corrobo-
rar que los ejes tematicos donde existe mayor interés de re-
flexion e investigacion se encuentra en materia de los dere-
chos y sus vulneraciones, seguida de principios bioéticos;
mientras que, el menos requerido es en atencién en salud.
De igual forma, los ejes teméaticos se han abordado desde la
reflexion, convirtiéndose en una linea emergente de desa-
rrollo cientifico. Desde el punto de vista bioético se destaca
como tema de reflexion las nociones de dignidad, persona 'y
diversidad, en donde muchos autores coinciden se encuen-
tra el eje central para entender esta teméatica; dado que, son
basicos para el establecimiento de los derechos y la com-
prensién de sus particularidades.
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Abstract

This article reviews the status of the issue of disability from
the perspective of bioethics, taking into account the refer-
ences found over the last decade and looking for the inter-
disciplinary link between the two issues. Based in this anal-
ysis, the author confirms that the themes of rights and their
violations offer the most fertile ground for reflection and re-
search, followed by bioethical principles, while less research
is required in health care. Similarly, the themes have been
addressed through reflection, becoming an emerging line of
scientific inquiry. The bioethical viewpoint notions of dignity,
the person, and diversity, in which many authors agree lie
the central point for understanding this subject, since these
are the basic elements for the establishment of rights and
the understanding of their peculiarities.
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INTRODUCCION

Partiendo de la idea que un estado de la cues-
tibn consiste en ir tras los rastros de un tema
o0 teoria, con la finalidad de forjar encuentros
discursivos acerca de las tendencias, ejes te-
maticos, diferencias y contradicciones sobre
la misma; el interés de éste articulo consiste
en hacer una revision acerca del estado de la
cuestion de la discapacidad desde la perspec-
tiva bioética, atendiendo los referentes encon-
trados en la dltima década. De igual forma, el
proposito de encontrar los puntos comunes
entre discapacidad y bioética servirdn para ge-
nerar nuevas comprensiones y construccio-
nes teoricas acerca de ésta realidad, que
orienten las propuestas investigativas en ésta
area del conocimiento.

Se asume como concepcidn central “la disca-
pacidad”, teniendo en cuenta que el periodo
de tiempo de ésta revision es de los dltimos
diez afios, y el término actual que los referen-
cia “diversidad funcional’(1), fue propuesto
mas adelante en el “Foro de Vida Indepen-
diente” desarrollado en el de 2005, por consi-
guiente la mayoria de los articulos auin lo
usan;y, ademas porque la “Convencién sobre
los derechos de las personas con discapaci-
dad”(2) emanada por la “Asamblea General de
Naciones Unidas” en el 2007 (resolucion
61/106), sigue acufiando éste término como
vigente.

La bioética desde su visién interdisciplinaria,
necesariamente ha sido espacio de reflexion y
discusion de diferentes aspectos que concier-
nen a la discapacidad, no siendo para Roma-
flach (3) una voz desconocida en el &mbito in-
ternacional, dado que en algunas instancias
mundiales de bioética ya tienen representa-
cién las personas en situacion de discapaci-
dad, como es el caso especifico del “comité
Nacional de Etica Médica” de Suecia. Por tal
razén, se han venido proponiendo investiga-
ciones y reflexiones relacionadas con aspec-
tos clinicos, filoséficos, sociales, politicos y
pedagogicos en los que se conjugan visiones
de las dos ramas para conformar un marco
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significativo que sera la consistencia de éste
articulo.

La revision documental desde la bioética, da
cuenta que desde hace una década vienen
predominando articulos tanto cientificos,
como de reflexion y revisién concernientes a
los derechos de la personas en situacion de
discapacidad y su vulnerabilidad, seguidos de
aquellos que corresponden a las principios
bioéticos y aspectos educativos. En su mino-
ria se encuentran los relacionados con politi-
cas, dilemas y atencion en salud.

METODOLOGIA

Atendiendo las caracteristicas y la finalidad de
un articulo de revision, se realiz6 una pes-
quisa profunda de la tematica utilizando bus-
cadores y bases de datos como: REDALYC,
SCIELO, PLUS, FLACSO, CLACSO, asi
como en motores de busqueda informales
como “Scholar Google”, de donde se extraje-
ron diferentes publicaciones realizadas en los
ultimos diez afos.

El criterio de busqueda fueron los vocablos
“discapacidad y bioética” para precisar la con-
notacion especifica de la relacién cognitiva en-
tre los dos conceptos, lo que sirvio de filtro al
momento de realizar el sondeo de la informa-
cién, pero a la vez limité la pesquisa, por lo
gue fue necesario extender la misma a un pe-
riodo de diez afios.

RESULTADOS
Generalidades

Tal como lo precisa la definicion de estado de
la cuestibn expuesta inicialmente, la bus-
gueda de la informacién arrojé como resulta-
dos un total de 50 articulos, siendo en su ma-
yoria de tipo reflexivo (28 articulos) y de revi-
sion (12 articulos), aunque algunos de ellos
apartes de investigaciones; y ademas, tipo
cientifico-investigativo (7 articulos) y produc-
tos de ponencias (3 articulos). Por lo anterior,
cabe precisar que desde éstos ejes tematicos
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se han hecho grandes aportes a la compren-
sion desde la reflexion, lo que ha nutrido el co-
nocimiento analitico de la misma, pero son es-
casos los productos investigativos convirtién-
dose en una linea emergente de desarrollo
cientifico y la oportunidad para el desarrollo de
futuros proyectos de investigacion. De igual
forma, la pesquisa muestra la confluencia de

diversos ambitos de interés en la tematica,
siendo evidente en los campos del conoci-
miento que abarcan las revistas de publica-
cion; presentandose de forma equitativa para
los contextos especificos en bioética y las éti-
cas aplicadas, asi como las de ciencias de la
salud y la ciencias sociales. (Ver tabla 1)

Tabla 1. Caracteristicas sociodemogrdficas de gestantes de dos Comunas de Sincelejo 2013.

Nombres de las Revistas

Revista colombiana de psiquiatria, Revista cubana de enfermeria, Revista electrénica de ciencias
médicas en Cienfuegos, Revista de estudios médicos Humanisticos U. Chile-ARS Médica, Revista
de la sociedad Espafiola de enfermeria nefrolégica, Revista Ciencia & saude coletiva, MEDISAN,
Revista Sindrome de Down, Repositorio Iberoamericano sobre discapacidad RIBERDIS, Medical
Journal Campus-MEDIC, Revista Ciencias de la Salud- U. del Rosario, Revista Colombiana de
Medicina Fisica y Rehabilitacion, Revista de Salud mental y Psiquiatria comunitaria-Norte de Salud

Revista latinoamericana de Bioética, Acta Bioethica, Revista Colombiana de Bioética, Persona y
Bioética, Bioetica & Debat, Revista de Bioética y Derecho, RedBioética-UNESCO, Cuadernos de
Bioética, Centro de bioética Juan Pablo II- Bioética, Portal de revista de éticas aplicadas-

Revista de ciencias juridicas y sociales Nueva época, Revista de trabajo social Universidad de
Huelva- Portularia, Revista Internacional de derechos humanos, Revista sociol6gica de pensa-
miento critico- INTERSTICIOS, Revista Caribefia de ciencias sociales, Cuenta Y Razén de la fun-
dacion de estudios sociolégicos- FUNDES, Revista centroamericana de Ciencias sociales, Revista
telematica de Filosofia y derecho, Revista de pensamiento e investigacién social-ATHENEA

Revista del Ministerio del Trabajo y Asuntos Sociales

Segunda Conferencia Internacional sobre Discapacidad y desarrollo inclusivo- Banco mundial,

Area del conocimiento N°
Ciencias de la Salud 16
Mental.
Bioética y éticas aplicadas 16
DILEMATA
Ciencias sociales, filosofia 14
y derecho
Ciencias laborales y del tra- 1
bajo
Otros 3

2004, Foro de Vida Independiente, 2007, VII Jornadas de bioética Universidad Nacional de Rio

Cuarto

Con respecto a la distribucion de articulos en
la década, se encontré que la tendencia es al
incremento de las publicaciones con el paso
de los afios, aunque este comportamiento pre-
senta sus excepciones (afio 2012). Esto qui-
zas resalta el interés investigativo y reflexivo
que ha demandado la tematica, convirtién-
dose, como ya estd expuesto, en una coyun-
tura académica de significacién (ver gréfica 1).
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Grdfica 1: Distribucion de articulos por afios. (Fuente: La

autora).
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Campos de Informacion

El aporte de la comunidad académica acerca
de la tematica, permitié identificar unos ejes
conceptuales a partir de los que se organizé la
informacion presentada en éste articulo, aten-
diendo la relevancia en numero de los mismos
(ver gréfica 2). De esta forma, se distribuyeron
seis grupos a saber:

— Grupo 1. Articulos relacionados con la vul-
nerabilidad o exaltacion de los derechos
de las personas en situacion de discapa-
cidad.

— Grupo 2. Publicaciones concernientes a
los principios bioéticos.

— Grupo 3. Articulos concernientes a la edu-
cacion, fundamentacion y modelos bioéti-
Cos.
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— Grupo 4. Articulos relacionados con dile-
mas bioéticos y practicas eugenésicas.

— Grupo 5. Publicaciones sobre politicas y
aspectos juridicos

— Grupo 6. Articulos relacionados con la
atencién en salud.

Educacién y Fundamentacion bioética
Atencién en salud

Dilemas y Eugenesia

Principios Bioéticos

Politicas y A. juridicos

Derechos

Grdfica 2: Distribucion de articulos por afios. (Fuente: La
autora).

Las referencias de este grupo requieren ser
contextualizadas respecto a los derechos in-
volucrados que partiran por la “Declaracion
Universal de Derechos Humanos (DDUH)”
proclamada por la Asamblea General de las
Naciones Unidas en 1948 (4), donde se anun-
cian derechos inherentes al ser humano inter-
relacionados, interdependientes e indivisibles
como la vida, dignidad, libertad, entre otros.
De igual forma, se incluirdn los derechos ciu-
dadanos teniendo en cuenta la perspectiva so-
ciopolitica de Marshall y Bottomore (5) que se
delimitan en derechos sociales como la edu-
cacion, salud y trabajo; civiles como igualdad
juridica, libertad de conciencia, libertad de mo-
vilidad, honor, etc.; y politicos como el voto,
asociacion, reunion, manifestacion y libertad
de expresion.

En este orden de ideas, Amor (6), Garcia (7) y
Lamas, Lamas y Lamas (8); coinciden en afir-
mar que la principal vulnerabilidad de la per-
sona en situacion de discapacidad hace refe-
rencia con su “dignidad”. Amor (6) parte por
afirmar que todo ser humano, por su condiciéon
intrinseca, posee dignidad en si mismo y ame-
rita igual respeto y consideracion que sus
iguales y la DDUH es un argumento suficiente
para preservar los derechos de las personas
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con discapacidad intelectual; pero, desafortu-
nadamente la realidad es distante porque
tiende a olvidarse cuando se trata de indivi-
duos que apenas son considerados como
hombres (mujeres, nifios, inmigrantes y disca-
pacitados). El segundo autor (7), afirma que
en la actualidad resulta social y éticamente
amenazante cuestionar si disminuye la digni-
dad humana, en personas que no alcancen la
perfeccion fisica- estética y mental; por consi-
guiente, soportado en Ratzinger exhorta el de-
seo de la humanidad por conformar una socie-
dad perfecta y sana, que inevitablemente no
solo excluiria a los débiles, sino que seria el
fin de la libertad y apoya el reconocimiento de
los vulnerables, como el camino para construir
una sociedad mas humanizada, partiendo de
nuevos paradigmas en el sector sanitario y
biomédico. Lamas, Lamas y Lamas (8), expo-
nen que la solucién ante la percepcion de “dis-
minucion” de la discapacidad en la sociedad,
se basa en el fomento de actitudes relaciona-
das con el reconocimiento de las capacidades
de los demas. A la luz de la bioética se hace
alusién a la diversidad y la calidad de vida
como el discurso que debe rodear éstas dife-
rencias y sobre todo resalta el didlogo, la deli-
beracidn, la prudencia en la aplicacion de las
normas, la horizontalidad en el discurso téc-
nico y la aceptacion de las diferencias, como
las herramientas principales para la resolucién
de los problemas morales que embarga ésta
temética.

Por otra parte, Morales y Vallés (9), Baena
(10) y Tale (11) afirman que el centro de la dis-
cusion entre discapacidad y bioética se sinte-
tiza en el valor de la vida humana, dado que
tradicionalmente esta condicion ha sido asimi-
lada con la compasién y la subvaloracion,
aquejando la necesidad de hacer una recons-
truccion social e individual de la percepcién
que se tiene de ello. Especificamente, para
Morales y Vallés (9) el abordaje de la discapa-
cidad debe hacerse desde la multidimensiona-
lidad, siendo la ética el ambito de reflexion
preciso para la afirmacién de los demas. De
igual forma, Baena (10) resalta que el uso de
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la narrativa personal, se convierte en una he-
rramienta valiosa para cambiar la percepcién
negativa y tragica que se puede tener de la
discapacidad a nivel social, porque a través de
ellas se pone de relieve las emociones, los
sentimientos y la dimensién moral. Y, Tale
(11) aboga por el imperativo clasico ético-juri-
dico “alterm non laedere” en contra de las doc-
trinas que sustentan la licitud ética de la euta-
nasia para nifios en situacion de discapacidad
fisica o mental grave.

Autores como, Suarez y Cardozo (12); Fretes,
Pacheco, Zacury Codas (13); Fernandez (14);
Romafiach (15); Urmeneta (16); Fretes, Fe-
rreira, Pachecho y Codas (17); y, Mallo (18)
son compatibles al afirmar que en diferentes
contextos existen herramientas legales e ideo-
I6gicas para el desarrollo de politicas respe-
tuosas de los derechos de la poblacién disca-
pacitada, pero persiste la vulneracion colec-
tiva de los mismos. Desde ésta generalidad,
Fretes, Pacheco, Zacur y Codas (13) resaltan
como antecedente principal la falta de politi-
cas publicas que orienten la gestion del es-
tado; mientras que, Fretes, Ferreira, Pache-
cho y Codas (17) afirman que éste no es el
punto algido; dado que, aun contando con la
“Convencion sobre los derechos de las perso-
nas con discapacidad’ (2) expedida por la
Asamblea General de Naciones unidas, se si-
gue produciendo la constante violacion de los
derechos de los mismos, traduciéndose en
una calidad de vida cada vez més deteriorada.
Urmeneta (16) al respecto, afirma que no se
trata de politicas sino que se requiere un cam-
bio de ideologias y practicas en la sociedad,
porque persistimos en paradigmas tradiciona-
les que chocan con las necesidades reales.

Desde el punto de vista de Suarez y Cardozo
(12), el nudo critico esta en los vacios entre
los derechos positivos y la realidad, debidos al
miedo y negacion a la diferencia, a la debilidad
en la construccion del concepto de persona
subyacente en todos los documentos éticos y
de derechos humanos, y a la gesta de éstos
mismos derechos, que generalmente la
misma persona con discapacidad no puede
asumir. Romafach (15) por su cuenta le
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apuesta a la propuesta de nuevos principios
de “respeto a diversidad humana”, asi como a
la “no discriminacion e igualdad de oportuni-
dades”, en lugar de nuevas politicas, leyes e
instituciones; con la finalidad de desarrollar
herramientas que coadyuven a la toma de de-
cisiones ante esta problematica. Y, Mallo (18)
sostiene que solo a través del enfoque perso-
nalista de la bioética se puede valorar la cali-
dad de vida de las personas en situacion de
discapacidad, debido a que el personalismo
indica el conocimiento de si y la autoconcien-
cia; por consiguiente cobra importancia la per-
sona humana, independiente de sus capaci-
dades.

Desde la condicién de ciudadania, Vega y L6-
pez (19); Garcia y Fernandez (20); y, Cordoba
(21) afirman que entre “igualdad y diferencias,
“‘inclusion y exclusion” y “oportunidades y ex-
clusién” desde la discapacidad, los valores po-
sitivos son dificiles de encontrar en la socie-
dad actual; repercutiendo en los derechos ci-
viles, sociales y politicos que demanda el con-
cepto de ciudadania. La razén principal de
ello, se debe a que «la sociedad esta cons-
truida para personas normales, la socializa-
cién prepara a los sujetos para la normalidad.
Esta logica de inclusién negaré la calidad de
sujetos de aquellos que resulten diferentes, se
les disminuye en su calidad de sujetos inde-
pendientes y habilitados» (20). Por consi-
guiente, desde el punto de vista bioético se
hace alusién a la construccion de una demo-
cracia real, «mas no meramente formal que se
‘lava las manos” entre las relaciones entre
quien puede y quien no puede, como denuncia
Freire» (19).

Ahora bien, en materia de derechos civiles,
Arias (22) luego de analizar la Ley colombiana
1306/09 (23) referida a la proteccion de las
personas con discapacidad mental, afirma
gue aunque persisten inconsistencias forma-
les para hacer efectivos sus derechos, se
inici6 un camino para el reconocimiento gra-
dual, que aun es limitado porque asumir a la
persona con discapacidad como sujeto de de-
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recho implica su aceptacion comun y reci-
procay la adopcién de legislaciones en pro de
la integracién y respeto de los mismos.

Por otra parte, el analisis de los derechos so-
ciales de las personas en situacion de disca-
pacidad, fue liderado por Maciel y Balbinder
(24); De Lorenzo (25); Reina (26); Correa (27)
y Casas (28), quienes respectivamente expo-
nen la discriminacion en materia de trabajo,
salud, comunicaciéon y economia. Las obser-
vaciones a nivel laboral constatan resultados
extraordinariamente negativos en empleabili-
dad, justificado en la escasa formacion, inade-
cuada cualificacion y escasa accesibilidad,
gue impide a la poblacion discapacidad inte-
grarse dignamente (25). El propésito funda-
mental de las personas en situacion de disca-
pacidad es llevar a cabo este cambio, denun-
ciando el desconocimiento sobre temas de
discapacidad en muchos espacios de con-
fluencia bioética, afirmando: «La erradicacion
de la discriminacién y la consecucion de la
plenaigualdad de oportunidades de las perso-
nas con diversidad funcional es la Gnica ma-
nera de conseguir desvincular las restriccio-
nes, que la realidad cotidiana de las personas
con diferente autonomia fisica, impone a su
autonomia moral o su libertad plena de tomar
decisiones»(24); asimismo, demandando
abiertamente su participacion en los comités
de bioética.

Todavia mas, el modelo individualista de la so-
ciedad basado en el poder econémico y domi-
nio del mas poderoso, generan para el disca-
pacitado la dificultad de competir en igualdad
con los otros, por lo que su posibilidad de ser
independiente econdémica y por ello tener pre-
sencia social y legal en sus comunidades, se
encuentra en desventaja (28). Asi como tam-
bién, aunque en materia de salud, el tema de
discapacidad se ha incluido, solo se ha reco-
nocido desde posiciones idealistas y metafisi-
cas, pero persisten formas de relacién socia-
les tradicionales que pueden llegar a ser dis-
criminatorias, intolerantes, caritativas y poco
solidarias; por consiguiente, los principios filo-
sdéficos sobre los cuales reposan las normas
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juridicas y politicas en materia de igualdad so-
bre desigualdad, que mayoritariamente son
objeto de criticas son: la diversidad humana y
la paridad de los diferentes (26).

En ultimas, Correa (27) analiza que las barre-
ras linglisticas, son frecuentemente causal de
vulnerabilidad de los derechos comunicativos
en personas en situacién de discapacidad ge-
neralmente auditiva; por ésta razén, la bioética
en aras de resaltar la diversidad humana de-
beria desarrollar estrategias innovadoras e in-
clusivas como la “logogenia”, que permitan la
construccion de una sociedad donde ninguna
persona sea discriminada y excluida por ser
diferente.

— Grupo 2. Publicaciones concernientes
alos principios bioéticos.

Los aportes de Rozo (29); Garcia, Barbero,
Celadilla Trocoli y Selgas (30) van dirigidos a
reflexiones bioéticas sobre el principio de au-
tonomia en la atencién de personas en situa-
cion de discapacidad; aunque en diferentes
contextos de salud. En el caso del primer autor
lo conduce hacia el uso de tecnologia en la
asistencia de personas con discapacidad lle-
vando la reflexién a las limitaciones sobre su
autogobierno, concluyendo que la tecnologia
de asistencia aunque aliviana la realizacion de
actividades de la vida diaria, puede traer efec-
tos negativos en la persona por vulnerar su in-
timidad, excluirlo y estigmatizarlo, percibién-
dose la tecnologia desde una perspectiva bio-
ética, como una forma de paternalismo, donde
se controla la existencia y se quebranta la au-
tonomia de otro (29). Por otra parte, los otros
autores dirigen la reflexion en casos especifi-
cos de la toma de decisiones en hemodidlisis
en personas con situacion de discapacidad.
Su revisién se basa en los criterios que garan-
tizan una decisiéon autbnoma vy las circunstan-
cias clinicas que la acompafian, concluyendo
gue la toma de decisiones en ambitos de alta
vulnerabilidad no puede concebirse como ac-
tos sueltos, sino como procesos, por consi-
guiente queda sujeta a cambio en el curso de
la enfermedad (30).
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En materia de justicia Sen (31), Rozo y Mon-
salve (32) y Diniz, Barbosa y Rufino (33) coin-
ciden en enfocar el tema de discapacidad
desde sus teorias. Para el primer autor consi-
derar la discapacidad y la comprension de la
demanda de justicia para los mismos debe ser
tema fundamental para la ética general y las
teorias de justicia como la teoria Rawlsiana y
el utilitarismo. Para los segundos, la vision so-
cial de la justicia distributiva debe revisar
desde el punto de vista moral, las conductas
excluyentes de la sociedad con las personas
en situacion de discapacidad, dado que su
subvaloracion obstaculiza el acceso a am-
bientes de trabajo competitivos y a recursos
necesarios en pro de su autonomia. Para los
Ultimos, la solucién radica en el modelo social
de la discapacidad, ya que la brecha de de-
sigualdades en materia de justicia se mini-
miza.

En este Ultimo grupo se ubica Rozo (34), in-
vestigd acerca del reconocimiento de los prin-
cipios bioéticos en la politica publica de disca-
pacidad de Bogotd (Colombia), encontrando
una politica pluriprincipialista, vinculada al en-
foque de derechos, que tiene gran aplicacién
en la ética convergente.

— Grupo 3. Articulos concernientes a la
educacion, fundamentacion y modelos
bioéticos.

Al revisar esta categoria, se hizo necesario
delimitar los referentes especificos a las prac-
ticas pedagdégicas, propuestas curriculares y
nuevos paradigmas. En este orden de ideas,
dentro del primer eje tematico, se destacan
Casanova e Higuera (35), quienes desde el
fortalecimiento de herramientas pedagogicas
de aprendizaje colaborativo, elaboran una
propuesta bioética fundamentada en la educa-
cion inclusiva, resaltando a los derechos hu-
manos como trasfondo de la misma, que re-
quiere nuevos valores basados en la igualdad
de oportunidades y la justicia social.

Por otro lado, Valle (36) encamina su aporte a
la importancia de la formacion profesional en
el @mbito de la salud en educacion bioética,
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dado los avances en medicina y genética; que
inminentemente obliga al proveedor de la sa-
lud a establecer nexos con lo social y enfren-
tarse a situaciones dilematicas en su ejercicio
profesional, para el manejo de la discapacidad
se requieren conceptos bioéticos como la con-
cepcion de la vida, la dignidad y la nocion de
persona como sujeto de derechos.

Por ultimo, desde los modelos, enfoques o pa-
radigmas bioéticos, son comunes las propues-
tas de Rodriguez y Toledo (37); Palacios y Ro-
mafiach (38); Velasquez (39) y Vigil, Domin-
guez, Hernandez y Dominguez (40). Uno de
los argumentos para enlazar la diada discapa-
cidad-ética, se basa en la falta fundamentos a
la hora de asumir o justificar las obligaciones
morales para con los discapacitados, que
desde la perspectiva de Velasquez (39) pro-
duce desestabilizacion en la conciencia moral
tanto de los implicados, como de los que estan
fuera de la problemética. En este sentido, la
historia ha dado fe que, la exclusion ha sido la
constante a la hora de concebir la discapaci-
dad, siendo estigmatizada y discriminada
desde modelos antiguos como el de la pres-
cindencia caracterizado por conductas euge-
nésicas y de marginacion; sin embargo, Rodri-
guez y Toledo (37) resaltan antecedentes ex-
cepcionales como es el caso de la tribu norte-
americana de indios “Pies Negros”, quienes
cuidaban de sus miembros discapacitados,
aungue ello representase un sacrificio para los
intereses de todos, posicionando asi la inmi-
nencia de avanzar en premisas de que “lo nor-
mal es ser diferente” cuyo piso se encuentra
en la bioética. Por tal razén, Palacios y Roma-
flach (38); afirman que la bioética se convierte
en una herramienta clave para el futuro de en-
foques, modelos o paradigmas que propende
por la aceptacién de la diversidad, que rompa
con perspectivas anticuadas y tradicionales
en donde las personas sean percibidas como
seres humanos que sufren por ser diferentes
y en lugar de ello, llegar a comprender «que el
verdadero sufrimiento viene derivado del he-
cho de ser sistematicamente discriminados
por su diferencia y del desconcierto vital que
nace de ver cémo sus vidas siempre han sido
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percibidas como vidas de diferente valor»
(38). Por ultimo; Vigil, Dominguez, Hernandez
y Dominguez (40), resaltan que el enfoque
bioético para discapacidad debe robustecer la
atencion en salud, en la medida en que con-
verjan en ella, las bases del principalisimo y el
paradigma de apoyo y repercutir en una cali-
dad de vida real.

- Grupo 4. Articulos relacionados con di-
lemas bioéticos y préacticas eugenési-
cas.

Como referente sobre dilemas bioéticos,
ocupa éste grupo Pérez (41) quien hace una
argumentacion a favor y en contra de la trans-
mision deliberada de la cultura sorda, a propo6-
sito del caso “Duchesneau y McCullough” en
el que una pareja de mujeres lesbianas, en el
afio 2002 opt6 a través de una proceso de in-
seminacion artificial, tener un descendiente
con el gen de sordera. Como tesis a favor pro-
pone la percepcién normal de la sordera; su
pertenencia a un grupo minoritario que expe-
rimenta sélo dafio socialmente impuesto; su
percepcién como cultura enriquecedora para
la vida y como orgullo para el mantenimiento
de una comunidad, haciendo un apoyo con-
ceptual desde fundamentos Dworkianos. Por
el contrario, en oposicién propone argumentos
que conciernen a, la politica del reconoci-
miento no aplicable a la discapacidad, la res-
triccién de la libertad y el autor indiviso de su
propia vida, desde los postulados de Haber-
mas y Sandel.

Por otra parte, Romafiach y Arnau (42) expre-
san desde una postura personal su exhorta-
cién hacia la permanente e injustificada au-
sencia de debates morales en torno a la pro-
blematica de su poblacién; asi como, la igno-
rancia en aspectos vitales al momento de pro-
ponerlos, permitiendo que estas omisiones
impidan que los planteamientos bioéticos que
se gestan traten con equidad a los discapaci-
tados. Para ello, hacen hincapié en el tema es-
pecifico de la eugenesia positiva enmarcada
en la seleccién genética, retomando plantea-
mientos de Camps y Cortina, que desde la re-
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flexion de éstos autores, connotan cierta ex-
clusion hacia la discapacidad; dado que, tra-
tan de procedimientos encaminados a corregir
defectos genéticos en los que se encuentran
inmersos “discapacidades”, por consiguiente
perciben que, se sigue concibiendo tradicio-
nalmente la discapacidad e ignorando las
realidades y derechos del 9% de la poblacion
mundial.

Concordante con lo anterior, Lépez (43); Ro-
mafiach (44) y Miller y Leah (45) analizan
desde diferentes enfoques las practicas euge-
nesias en personas en situacion de discapaci-
dad. El primero de ellos, resalta que las impli-
caciones de las técnicas eugenésicas en em-
briones, intrinsecamente poseen una dispari-
dad de conceptos, pues no se sabe si le apun-
tan a la calidad de vida, o son formas solapa-
das de genocidio realizadas para liberar a la
sociedad de la responsabilidad para con ésta
poblacion. En su andlisis bioético, retomando
a Hottois expresa que la eugenesia negativa
mirada como estandarizacion, podria suprimir
la problemética de la discriminacion, pero pa-
gando el precio de la diversidad y la libertad
humana. De igual forma, desde el imperativo
categorico kantiano “Actla de tal manera que
trates a la humanidad, tanto en tu persona
como en la persona de cualquier otro, siempre
como un fin y nunca Gnicamente como un me-
dio”, la eugenesia vendria a ser un procedi-
miento inverso a la dignidad de la persona,
una practica que en donde el ser humano ac-
tla en posicion “de medio” y no “de fin” de si
mismo (43).

El segundo autor, analiza si la esterilizacion en
personas sujetas a tutela por su diversidad
funcional puede ser considerada como euge-
nésica, entendiendo que “estar sujeto a tutela”
representa dentro del contexto ibérico “estar
legalmente incapacitado”; para tal fin, hace
una revisién de los conceptos juridicos y los
analiza desde el prisma bioético, sintetizando
gue no se puede establecer con claridad el ca-
racter eugenésico del caso citado, pero si se
puede afirmar que dicha practica no se puede
desligar completamente de la mentalidad eu-
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genésica de la sociedad y leyes espafiolas ac-
tuales, referida en este caso a la eugenesia
negativa (44).

Ante tal situacion, Miller y Leah (45) afirman
que el mejor medio de equilibrar la utilidad de
la investigacion biomédica y genética, con los
recelos que demanda el excesivo uso o
abuso, consiste en educar a los profesionales
de la salud sobre el tema de discapacidad y
mantener un didlogo permanente entre ambos
contextos.

— Grupo 5. Publicaciones sobre politicas
y aspectos juridicos

Gongalves y Cavalcanti (46) y Gongalves, Ma-
deira, Spezia y Cavalcanti (47), desde el con-
texto brasilero coinciden en analizar desde la
bioética las politicas publicas para la pobla-
cion discapacitada. Para tal finalidad, los pri-
meros autores se encargan de estudiar la per-
cepcion de la discapacidad a través de dile-
mas bioéticos, desde dos instancias: los de-
fensores de los derechos de las personas dis-
capacitadas y los gerentes o administradores
publicos. Los resultados fueron contradicto-
rios, dado que los primeros consideran la dis-
capacidad como un problema social, mientras
que los segundos lo ven como una tragedia
personal y familiar. Esta percepcion contraria
se debe a que los defensores de derechos ex-
perimentan la discapacidad como una reali-
dad social que impacta en la satisfaccién de la
vida, por consiguiente los dilemas bioéticos
los analizan desde la perspectiva de aquellos
que lo experimentan en su vida cotidiana.
Cabe resaltar que, la resolucién de algunos
conflictos bioéticos es similar en ambos gru-
pos, pero en lo que se refiere a la asignacion
de recursos son disimiles, porque los defen-
sores se alinean hacia la vision de proteccién
de grupos minoritarios y vulnerables, mientras
que los directivos lo asimilan desde una pos-
tura utilitarista (46). Por otra parte, los segun-
dos autores, hacen una reflexién bioeticista
sobre el dilema de la asignacién de recursos
en el sector publico para el cuidado de la salud
de personas con discapacidad. Partiendo de
la escasez marcada de recursos, discuten
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acerca de la contribucion ética y bioética para
la proteccion del ambito sanitario, conclu-
yendo que la efectiva asignacion de recursos
depende otros factores como la participacion
social de la personas con discapacidad en la
construccion de politicas en “pro” de la salud.

Ademas, Vivanco (48) y Martinez (49) coinci-
dieron en analizar la situacién biojuridica de
las personas con discapacidad intelectual; el
primero, estudié el ordenamiento juridico chi-
leno, tanto constitucional como legal relacio-
nado con nifios y adolescentes con esta dis-
capacidad, llegando a la conclusion que si
bien existen garantias y normas aplicables
para proteger los derechos de estas personas,
existen dificultades préacticas, que se materia-
lizan en vulneraciones por su edad y por su
incompetencia. Desde el punto de vista bio-
ético consideran que, la competencia civil se
encuentra claramente definida en diferentes
contextos, ello no implica que la persona sea
necesariamente incompetente para decidir as-
pectos que le conciernen, sobre todo en los
relacionados con la salud. El segundo, desde
el contexto espafiol examina la discapacidad
intelectual a través de reformas legislativas,
desde la aplicacién del principio constitucional
de la igualdad enmarcado en la atencion asis-
tencial o sanitaria; de esta forma, su andlisis
apunta a concluir que las personas con disca-
pacidad intelectual se encuentran “notable-
mente discriminadas” por el sistema de salud
espafiol, dado que, no reciben una atencion
equitativa en igualdad con respectos al resto
de ciudadanos. En sus argumentos bioéticos
describen que el principio de autonomia es
vulnerado desde el suministro de informacién
al paciente y el consentimiento informado en
todos los procedimientos sanitarios, asi como,
el derecho a la intimidad a partir de la confi-
dencialidad. (49)

Rueda y Sotomayor (50) ven la necesidad de
establecer un nexo interdisciplinario entre la
bioética y los aspectos clinicos y juridicos que
enmarcan la atencion de pacientes discapaci-
tados mentales. En su estudio hacen un diag-
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nostico de los contenidos morales en perso-
nas psiquiatricas y comprueban que tienen al-
gunas condiciones comunes con otras perso-
nas para participar socialmente y haciendo un
analisis ético-psiquiatrico, enmarcado en la
nociéon de sentido comin de Kant, concluyen
que este se altera en los pacientes psiquiatri-
cos de dos formas, una como desajuste propio
y otra desde el uso inadecuado del mismo,
siendo la esquizofrenia la patologia con mayo-
res dificultades en éste orden, sin embargo,
estas pueden variar, en la medida en que los
pacientes se compensan psicopatoldgica-
mente, recuperando asi su participacion social
y el ejercicio de sus derechos civiles. Asi-
mismo, desde el derecho, solo se tratan las si-
tuaciones en que estan en riesgo los derechos
de las personas, momento en el cual la norma
juridica o ley establece preservarlos, pero no
estan claramente reglamentados los aspectos
concernientes a la libertad, tanto del paciente
como de la familia (50).

— Grupo 6. Articulos relacionados con la
atencién en salud.

En lo relacionado con la atencion Losa (51);
Romero (52) y Ramos (53); son coincidentes
al aportar desde diferentes contextos de la
atencion en salud de personas en situacion de
discapacidad, sus reflexiones bioéticas y éti-
cas. En éste orden de ideas, se analizan las
connotaciones terapéuticas que el conoci-
miento de la cerebro y la ingenieria (neuroin-
genieria) pueden aportarle a la discapacidad,
en la medida en que es aplicable para crear
dispositivos que se comuniquen con el sis-
tema nervioso como los oidos artificiales, neu-
roprotesis visuales, miembros robéticos, pro-
tesis vestibulares, entre otros. Su relevancia,
que sin duda es enorme, crea debates, entre
su crecimiento libre y el sometimiento a las re-
glas éticas que eviten el uso pernicioso de las
mismas (52). Por otra parte, en pacientes pe-
diatricos y patologias como la esclerosis mul-
tiple, también han sido objeto de interés bio-
ético y las conclusiones apuntan, en primera
instancia a que la practica pediatrica de la dis-
capacidad estd muy bien argumentada desde
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un enfoque integral (medico-cientifico, clinico
y epidemiolégico), pero adolece de la parte
ética; por esta razén son objetos de dilemas la
utilizacién racional de la tecnologia, la maxima
comprension de la familia y la capacidad de
lograr entenderse y comprenderse las pro-
puestas de la relacién del sanitario con el pa-
ciente. Coherente con lo anterior, en el caso
de la atencion de pacientes con discapacidad
intelectual grave y profunda, necesariamente
en la practica asistencial requiere fundamen-
tarse desde la dignidad, dado que aspectos
concernientes a la integracién social-normali-
zacion, autodeterminacion e intimidad suelen
adolecer de fundamentos claros, se requiere
entonces, que el sector sanitario no solo se
fortalezca en estrategias de administracion
publica, organizacion y profesionales, sino
también a otros grupos de interés como las fa-
milias o, incluso, a la opinién puablica, en un
marco compartido de bases conceptuales y
éticas de este modelo de cuidado.

Por ultimo, Vallejo (54) considera que la reha-
bilitacion implica algunas exigencias bioéticas,
dado que, el profesional no solo debe aliviar el
dolor y los sintomas de enfermedades incapa-
citantes, sino que batalla con el sufrimiento o
la percepcién de amenaza que envuelve al pa-
ciente y a sus familiares. En éste sentido la
rehabilitacion del cuerpo de una persona im-
plica que el profesional de rehabilitacion
asuma un enfoque en favor de su calidad de
vida.

DISCUSION

Una vez realizada la revision, rescato tres as-
pectos bioéticos en los que la mayoria de los
autores coinciden, a saber: dignidad, persona
y diversidad. Por consiguiente atendiendo és-
tos mismos se hard un breve acercamiento,
pero concluyendo de antemano que en mate-
ria de bioética ain quedan pendientes muchas
reflexiones al respecto.

Para Gilbert Hottois (55) y Fernandez (56)
coinciden en afirmar que el concepto de digni-
dad humana de la persona y la contundencia
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de sus argumentos, se ha venido acompa-
flando de notable imprecision, hasta el punto
de correr el riesgo de convertirse en una no-
cion vacia de contenido, pero que en materia
de discapacidad se hace precisa su definicién
porque es el soporte en materia de derecho y
calidad de vida. Etimolégicamente la palabra
proviene del latin “dignus”y que significa “que
conviene a’, “que merece”, en un sentigo
giego, corresponde a “axios” que connota
“digno, valiosos, apreciado, precioso, merece-
dor”, de ahi que deriva de “dignitas” que tra-
duce “merito, prestigio, alto rango”. Para su
comprensién semantica, conviene remitirse a
la definicién inicial de Kant citada por Fernan-
dez:

«la dignidad es el atributo “de un
ser racional que no obedece a nin-
guna ley que la que él mismo se
da”; “Por lo tanto, la autonomia es
el fundamento de la dignidad de la
naturaleza humana o de toda na-
turaleza racional”; “cuando algo
tiene un precio, en su lugar puede
colocarse algo diferente como
equivalente; en cambio, aquello
gue esta por encima de todo pre-
cio y, por lo tanto, no tiene ningln
equivalente, posee dignidad” y “la
persona no puede ser tratada (ni
por otra persona, ni por si misma)
meramente como un medio sino
gue tiene que ser en todo mo-
mento tiene que ser utilizada al
mismo tiempo como fin; en ello
consiste la dignidad’»(56).

La dignidad, entonces remite a la condicion
humana, a la persona, dandole una connota-
cion tanto en el ser como en el valer. Asi, para
Gonzéles (57) el humano vale por lo que es, y
por lo que vale, correspondiendo a la nocion
de excelencia humana, o la nocion “humani-
tas” del hombre, por lo que posee el constitu-
tivo de persona. Tomando de Ferrater (58)
una de las definiciones mas tradiciones del
concepto de persona es la descrita por
Boecio: «una substancia individual de natura-
leza racional» (58). La persona humana es
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una substancia que existe por derecho propio
y es perfectamente incomunicable, pero otros
autores como Leibniz (58) han transformado
la misma incluyéndole la idea que persona
lleva intrinsecamente a un ser pensante € in-
teligente, que en materia de discapacidad
traeria innumerables reflexiones, especifica-
mente en discapacidades cognitivas y menta-
les.

Por ultimo, para Hottois (55) la diversidad ha
devenido en un valor o principio normativo,
gue requiere un especial dominio desde la
ética y la bioética, ella se vivencia desde la
aceptacion de las diferencias, en el sentido
gue las personas y sus colectividades, deben
ser vivenciadas desde su pluralidad; asi su
empoderamiento conlleva a evitar las de-
sigualdades y la discriminacion, por lo que no
es necesario su confirmacién, sino velar para
gue no se a la injusticia para unos y la plenitud
para otros. En materia de discapacidad es ba-
sico afirmar el valor de la diversidad, porque a
través de él se suprime la brecha entre capa-
cidades-discapacidades y permite la acepta-
cion de la diferencia como un fundamento
para “ser como el otro” en todas las esferas.

Conflicto de intereses: Ninguno

CONCLUSIONES

- Los derechos mayoritariamente vulnera-
dos en personas en situacién de discapa-
cidad hacen referencia a la dignidad hu-
mana y faltan politicas para que orienten
la gestién del estado para protegerlos.

- En una sociedad marcada por “igualdad y
diferencias, “inclusiéon y exclusion” vy
“oportunidades y exclusion” desde la dis-
capacidad, los valores positivos son difici-
les de encontrar; repercutiendo en los de-
rechos civiles, sociales y politicos que de-
manda el concepto de ciudadania; ello se
debe al miedo y a la negacién a la diferen-
cia, lo que debilita el concepto de persona.

- La autonomia y la justicia son principios
bioéticos que se quebrantan desde el re-
conocimiento de los derechos y la toma de
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decisiones en las personas en situacién
de discapacidad.

La bioética se convierte en una herra-
mienta clave para el futuro de enfoques,
modelos o paradigmas que propenden por
la aceptacion de la diversidad, por tal ra-
zén, se deben justificar programas de for-
macion en salud y estrategias pedagogi-
cas desde ésta rama.

En el tema especifico de la eugenesia po-
sitiva enmarcada en la seleccion genética,
se percibe cierta exclusién hacia la disca-
pacidad; dado que, tratan de procedimien-
tos encaminados a corregir defectos ge-
néticos en los que se encuentran inmer-
sos “discapacidades”. De igual forma, la

eugenesia negativa podria suprimir la pro-
blemética de la discriminacion, pero pa-
gando el precio de la diversidad y la liber-
tad humana.

Existe la necesidad de establecer un nexo
interdisciplinario entre la bioética y los as-
pectos juridicos relacionados con la disca-
pacidad; dado que, de ello depende la
construccion de politicas equitativas para
esta poblacion.

Para la atencion en salud de la poblacion
en situacion de discapacidad requiere del
interés en las familias y el cuidado desde
unas bases conceptuales bioéticas
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