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Oid las voces tormentosas de quienes ya viajaron en el tiempo,

De quienes ya vistieron los hdbitos de la indignidad.

Escuchad al que no existié porque un dia vosotros tampoco existiréis,
Abrid vuestras mentes a quienes vieron otras cosas Yy vivieron otras vidas,
No esperéis a que el viento del presente derrumbe vuestra futura dignidad,
Es tiempo de respeto y de comprension,

Es tiempo de un nuevo rumbo,

Virad el timén y orientad la proa,

Desplegad las velas de vuestra humanidad en un mundo nuevo,

Un mundo pleno de diversidad y de libertad,

Un mundo impregnado de dignidad,

Un mundo en divertad.

JAVIER RoMANACH
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1. INTRODUCCION

Sabemos tan poco acerca de la vida. ;Cémo podremos saber
algo acerca de la muerte?

CoNFuCIO

En el conocido cuento “Alicia a través del espejo™, de Lewis Carroll
(Charles Lutwidge Dodgson), matematico, fotografo y escritor britanico
del siglo XIX, Alicia atraviesa el espejo que hay encima de la chimenea
del salon para pasar al otro lado donde encuentra piezas de ajedrez que
hablan y se mueven, y un jardin con flores parlantes; al otro lado del
espejo, la reina cambia de tamano, hay que correr deprisa si se quiere
permanecer en el mismo sitio, el campo se hace tablero de ajedrez y el
tablero de ajedrez campo, los insectos son elefantes, etc. Sin embargo,
al final del cuento, Alicia cree que se pelea con el Rey del tablero de aje-
drez para despertarse peleando con su gato: todo ha sido una ilusion.
En realidad, en el espejo sb6lo se ve la parte de atras del reloj que hay
encima de la chimenea, delante, y que se refleja en él. Los otros reflejos
son ilusiones, espejismos, imagenes ficticias de una realidad que no se
puede aprehender sin cruzar definitivamente el espejo y viviendo alli.

A algunas personas, la vida les ha hecho cruzar al otro lado del es-
pejo, el lado en el que la sociedad los discrimina por ser diferentes, por
no entrar en los canones de funcionamiento de la mayoria social, en la
norma estadistica. En algunos casos, se cruza al nacer; en otros, a lo
largo de la vida; en la mayoria de ellos, por el paso del tiempo y al llegar
a avanzada edad.

En una sociedad o cultura, se puede estar discriminado por varios
motivos: por ser mujer, por ser de diferente raza, por ser homosexual,
por tener una diversidad funcional? (discapacidad), por practicar otra
religion, por ser de otro pais, etc.; pero la ultima realidad humana en
reivindicar su discriminacion por su diferencia es la diversidad funcio-
nal, mucho mas conocida como “discapacidad”.

En la lucha contra la discriminacion que sufre el colectivo de perso-
nas con diversidad funcional, existen varios niveles a abordar: la rea-
lidad cotidiana, la legislacion y el pensamiento social®, que nace del
campo de la filosofia moral y politica, y de la bioética.

En este texto se recopila, por primera vez y en castellano, el pensa-
miento bioético de aquellos que se encuentran al otro lado del espejo por

1 CAROLL, L. «Through the looking glass». 1872.

2 Para una justificaciéon del cambio de terminologia de “discapacidad” a “diversidad fun-
cional”, véase ROMANACH CABRERO, J. y PALACIOS RIZZO, A. (2006): «El modelo de
la diversidad: La Bioética y los derechos humanos como herramientas para alcanzar la
plena dignidad en la diversidad funcional. Diversitas Ediciones. pp. 102-117.

3 Para profundizar en los diferentes aspectos de la discriminacion, véase Ibidem. pp.65-
98.
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su diversidad funcional, aquellos que hoy en dia siguen siendo conside-
rados por la sociedad como enfermos, como seres humanos defectuosos
que necesitan ser curados o reparados; mientras que desde su punto de
vista, desde el otro lado del espejo, se ven a si mismos de manera muy
diferente: seres humanos discriminados por no cumplir los patrones
funcionales estadisticos de una cultura mayoritaria.

Este grupo de personas lleva s6lo unas pocas décadas reclamando
que se escuche su voz en todos los ambitos: politico, social, econémico,
laboral, etc., y s0lo unos pocos anos en el ambito de la filosofia moral y
la bioética.

La voz bioética que nace al otro lado del espejo, expresada en un
conjunto de opiniones y escritos que han sido elaborados por personas
que viven discriminadas por su diversidad funcional, aportan un nuevo
enfoque a muchos asuntos que, durante anos, han sido analizados des-
de el desconocimiento de lo que realmente se ve y se vive al tener una
diversidad funcional.

En este texto, se puede encontrar, ademas, en las secciones pertinen-
tes, una explicacion introductoria de las cuestiones bioéticas abordadas
(eutanasia, eugenesia, etc.), en la que, en algunos casos, se incluyen
aspectos poco conocidos, o desarrollados, de estas cuestiones.

En el capitulo 2, se analizan las diferentes visiones o modelos mas
relevantes que la sociedad ha tenido a lo largo de su historia de esta rea-
lidad humana. Se describen brevemente los modelos de prescindencia y
castigo divino, profundizando algo mas en el tradicional y omnipresente
modelo médico-rehabilitador y en los mas modernos modelos social o de
vida independiente, el modelo de las capacidades, propuesto por Martha
Nussbaum en el ambito de la filosofia moral y politica, y, finalmente, el
modelo de la diversidad en el que se basa principalmente el pensamiento
bioético moderno de la diversidad funcional. En la parte final del capi-
tulo, se analizan todos ellos desde el modelo de la diversidad, del que es
coautor el autor de este texto.

En el capitulo 3, se analiza quién tiene voz en el ambito bioético na-
cional, con el fin de averiguar la relevancia que tiene la voz ciudadana
de los que viven diariamente la realidad de la discriminacién por diver-
sidad funcional.

En el capitulo 4, se describe la estrecha relacion existente entre la
bioética y los derechos humanos, y, a su vez, la relacién entre éstos y la
diversidad funcional, para entrar de lleno en la recientemente aprobada
Convencion de los derechos de las personas con discapacidad (diversi-
dad funcional) de las Naciones Unidas, que esta ya vigente en Espana®, y
analizar su impacto en la bioética y en algunas de sus leyes y convenios
relacionados. Ademas, se desarrolla el sustento ideologico necesario, ba-
sado en la dignidad de los seres humanos, con el fin de poder afrontar

4 BOE n. 96 de 21/4/2008. INSTRUMENTO de ratificaciéon de la Convencion sobre los
derechos de las personas con discapacidad, hecho en Nueva York el 13 de diciembre de
2006.



con solidez los paradigmas bioéticos para los que el sistema de derechos
humanos no proporciona respuestas adecuadas.

En el capitulo 5, se explica la incompatibilidad de las visiones a am-
bos lados del espejo y se analizan las confusiones mas habituales que
existen sobre la realidad de la diversidad funcional, como su mezcla con
el concepto de enfermedad, la creencia de que se trata de vidas que no
merece la pena vivir y la relacion y confusiéon que existe entre la digni-
dad y la calidad de vida.

El capitulo 6, recopila la voz bioética de las personas con diversidad
funcional respecto a muchos de los aspectos de la bioética que les afec-
tan: la investigacién biomédica, la investigacion en células troncales, la
nueva genética, la esterilizacion, la eugenesia, la eutanasia, la partici-
pacion en Comités de Bioética y las situaciones de “inDependencia”. En
cada seccion se analizan con detalle estos asuntos bioéticos para acabar
haciendo un analisis de cada uno de ellos desde la vision del modelo de
la diversidad, del pensamiento bioético que nace al otro lado del espejo.

Finalmente, se realizan las conclusiones generales de este documen-
to, un texto que podria ser una de las primeras piedras de la construc-
cion de un pensamiento bioético distinto del que hay hoy en dia en la
Espafia de 2008, un pensamiento respetuoso con la dignidad y los dere-
chos humanos de las personas con diversidad funcional.
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2. LA EVOLUCION DEL PENSAMIENTO QUE SURGE AL
OTRO LADO DEL ESPEJO

El progreso consiste en el cambio.
MiGUEL DE UNAMUNO

Las reflexiones y debates sobre la diversidad funcional, mas alla de
su realidad médica, su erradicacion o su relacién divina, son muy re-
cientes en la historia del pensamiento y abarcan ambitos como la filoso-
fia moral y politica, la sociologia y la bioética.

Este conjunto de ideas nace como reaccién de algunas personas a los
planteamientos eugenésicos occidentales de la primera mitad del siglo
XX, a la fuerte medicalizacion de esta realidad humana y a la busque-
da de reflexiones mas alla de lo que lo han hecho otros planteamientos
generalistas, como la biopolitica de Foucault® o la teoria de la justicia de
Rawls®.

También son detonantes de estas reflexiones las visiones utilitaristas
y eugenésicas modernas cuyo maximo representante es Peter Singer.

Los autores mas conocidos en este ambito de reflexiéon alternativa
son Amartia Sen y Martha Nussbaum, desde el ambito de la Filosofia
Moral, Tom Shakespeare o Colin Barnes desde el ambito de la sociologia”
y Gregor Worlbring desde el ambito de la bioética, autores que han sido
impulsores del cambio de perspectiva sobre la realidad funcional.

Este impulso de cambio de perspectiva ha sido recogido por el propio
colectivo de las personas con diversidad funcional que, partiendo del
activismo politico en lucha contra la discriminacion han entendido la
relevancia del desarrollo de un pensamiento que nazca al otro lado del
espejo. Este grupo de autores es mucho menos conocido, ya que su voz
es incipiente e incluye a autores como Bill Albert, Soledad Arnau o el
autor de este texto.

Sin embargo, anteriormente, ha habido otras aproximaciones a la
diversidad funcional, que también han sido estudiadas. A lo largo del
tiempo, pueden distinguirse cuatro maneras o modelos de trato social
a personas con diversidad funcional®. A estos modelos se los ha deno-

5 FOUCAULT, M. (1979) «Naisssance de la biopolitique». Curso en el Collége de France.
(1978-79). Hautes Etudes. Seuil/Gallimard. 2004.

6 RAWLS, J. (1995) «Teoria de la Justicia». Editorial Fondo de Cultura Econ6mica.

7 También la sociologia espafiola se ha introducido recientemente en este ambito. Para
profundizar en este aspecto, véase FERREIRA, M.A. (2008) “Una aproximacién sociolo-
gica a la discapacidad desde el modelo social: apuntes caracteriolégicos”. REIS. Revista
Espanola de Investigaciones Sociologicas.

8 Para profundizar en este tema, véase PALACIOS, A., “La discapacidad frente al poder
de la normalidad. Una aproximacién desde tres modelos tedricos,” Tesina doctoral elabo-
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minado: modelo de prescindencia, modelo médico-rehabilitador, modelo
social o vida independiente y modelo de la diversidad.

Cada uno es el reflejo en el espejo del pensamiento social de un mo-
mento y algunos han tenido mas implantacion que otros en diferentes
culturas, paises y momentos de la historia. En Espana, todos los mode-
los coexisten en mayor o menor medida en el presente, con una menor
presencia de los dos ultimos, aquellos que han nacido de las propias
voces del colectivo, al otro lado del espejo.

Todo este trabajo se basa en las ideas desarrolladas en el tltimo mo-
delo, el modelo de la diversidad, el primero que incorpora los asuntos
bioéticos como parte importante de su desarrollo teérico. Cabe recono-
cer que este modelo es el menos implantado, tanto dentro, como fuera
del colectivo, ya que su desarrollo tedrico existe tan sélo desde el ano
2006.

2.1 PRESCINDENCIA Y CASTIGO DIVINO

Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, es el
que supone que las causas que dan origen a la diversidad funcional
tienen un motivo religioso, y en el que las personas con este tipo de di-
ferencias se consideran innecesarias por diferentes razones: porque se
estima que no contribuyen a las necesidades de la comunidad, porque
albergan mensajes diabélicos, porque son la consecuencia del enojo de
los dioses, o que -por lo desgraciadas- sus vidas no merecen la pena
ser vividas. Como consecuencia de estas premisas, la sociedad decide
prescindir de las mujeres y hombres con diversidad funcional, ya sea
a través de la aplicacion de politicas eugenésicas, ya sea situandolas
en el espacio destinado para los “anormales” y las clases pobres, con
un denominador comun marcado por la dependencia y el sometimiento,
en el que, asimismo, son tratadas como objeto de caridad y sujetos de
asistencia.

Dentro del modelo de prescindencia, se puede distinguir la existencia
de dos submodelos: el eugenésico y el de marginacién. Esta distincion
se basa en las diversas consecuencias que pueden derivarse de aquella
condiciéon de innecesariedad que caracteriza a las personas con diversi-
dad funcional.

2.2 MODELO MEDICO-REHABILITADOR

El segundo modelo es el denominado médico-rehabilitador. Desde su
filosofia, se considera que las causas que originan la diversidad funcio-
nal no son religiosas, sino cientificas. Desde este modelo, las personas
con diversidad funcional ya no son considerados inutiles o innecesarias,
siempre que sean rehabilitadas. Es por ello que el fin primordial que

rada bajo la direccion de Rafael de Asis Roig, Instituto de derechos humanos “Bartolomé
de las Casas”, Universidad Carlos III de Madrid, 2004.



se persigue desde este modelo es normalizar a las mujeres y hombres
que son diferentes, aunque ello implique forzar a la desaparicion o el
ocultamiento de la diferencia que representa la diversidad funcional.
Es imprescindible rehabilitar a la personas y el éxito se valora segun la
cantidad de destrezas y habilidades que logre adquirir el individuo.

Siendo las causas que se alegan para explicar el nacimiento de una
persona con diferencias o “deficiencias” cientificas, ciertas situaciones
pasan a ser consideradas modificables. En este modelo, se asume la
diferencia o “deficiencia” como una enfermedad, fruto de causas natu-
rales y biologicas, lo que se traduce en la posibilidad de mejoramiento
de la calidad de vida de las personas supuestamente afectadas, como
también en el desarrollo de los medios de prevencion, tratamientos de
rehabilitacién y de cierta manera de comprension del significado de la
integracion social.

En este modelo, la cura es el objetivo y las personas deben esperar
pacientemente a que ésta llegue de mano del avance cientifico. Mientras
llega, la sociedad las aparca en instituciones o en sus familias, negando-
les la posibilidad de una vida equiparable al resto de la ciudadania.

Dos defensores significativos de este modelo, famosos a través del
cine, fueron Christopher Reeve y Ramoén Sampedro. El primero, sofiando
con una cura que nunca llegd, defendi6 a ultranza la investigacion en
células madre como Unica solucion a su realidad. Para ello creo la fun-
dacion “Christopher and Dana Reeve Foundation” dedicada a:

“curar la lesion medular financiando nuevas iniciativas innovadoras de in-
vestigacion y a mejorar la calidad de vida con paralisis a través de becas,
informacién y apoyo legal™

El segundo, consciente de que la cura no llegaria, defendi6 su dere-
cho a morir dignamente. Escribi6 un libro'® cuyo contenido estaba im-
pregnado de ideas derivadas del modelo médico-rehabilitador y el mode-
lo eugenésico, arrastrando a la sociedad a un falso debate de eutanasia,
haciendo creer a toda la sociedad que tenia una enfermedad y reforzan-
do la confusion ya existente entre enfermedad y diversidad funcional.
El caso de Ramo6n Sampedro es tratado con mayor profundidad en la
seccion dedicada a la eutanasia y el suicidio asistido.

2.3 MODELO SOCIAL O DE VIDA INDEPENDIENTE

El tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las
causas que originan la diversidad funcional no son ni religiosas, ni cien-
tificas, sino que son sociales; y que las personas con diversidad fun-

9 Extracto y traduccion de la informacion de la pagina web de dicha fundacion: http://
www.christopherreeve.org/site/c.geIMLPOpGjF/b.1231837/k.3499/Christopher_and_
Dana_Reeve_Foundation_Press_Information.htm

10 SAMPEDRO, R. (2004) «Cartas desde el infierno» Editorial Planeta. Segunda Edicion.
Octubre de 2004.
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cional pueden contribuir a la comunidad en igual medida que el resto
de mujeres y hombres sin diversidad funcional, pero siempre desde la
valoracion y el respeto de su condicién de personas diferentes.

Este modelo se encuentra intimamente relacionado con la incorpora-
cion de ciertos valores intrinsecos a los derechos humanos, y aspira a
potenciar el respeto por la dignidad humana, la igualdad y la libertad
personal, propiciando la inclusién social, basandose para ello en los
principios de vida independiente, no discriminacion, accesibilidad uni-
versal, normalizacion del entorno y dialogo civil, entre otros. El modelo
parte de la premisa de que la diversidad funcional es una construccion
y un modo de opresion social, y el resultado de una sociedad que no
considera ni tiene presente a las mujeres y hombres con diversidad fun-
cional. Asimismo, reivindica la autonomia de la persona con diversidad
funcional para decidir respecto de su propia vida, y para ello se centra
en la eliminacion de cualquier tipo de barrera, con el fin de brindar una
adecuada equiparacion de oportunidades.

En este modelo, la vida de una persona con diversidad funcional tiene
el mismo sentido que la vida de una persona sin diversidad funcional.
En esta linea, las personas con diversidad funcional remarcan que ellas
tienen mucho que aportar a la sociedad; pero para ello deben ser acepta-
das tal cual son, ya que su contribucion se encuentra supeditada y, asi-
mismo, muy relacionada con la inclusién y la aceptacion de la diferen-
cia. El objetivo que se encuentra reflejado en este paradigma es rescatar
las capacidades en vez de acentuar las discapacidades, es decir, seguir
con el binomio capacidad-discapacidad, invirtiendo su peso. Conforme
a esta idea, los ninos con diversidad funcional deben tener las mismas
oportunidades de desarrollo que los nifios sin diversidad funcional, y la
educacion debe tender a ser adaptada a las necesidades de todos como
regla, reservandose la educaciéon especial como ultima medida y para
casos muy extremos.

El modelo social plantea como herramientas idoneas para la diver-
sidad funcional la seguridad social y el trabajo ordinario, y sélo excep-
cionalmente se acepta el protegido. De todos modos, cabe resaltar que
la connotacion que tenia el trabajo como medio exclusivo de integracion
social en el modelo médico-rehabilitador es cuestionada por el modelo
social, desde el cual se sostiene que el empleo no es la Ginica manera de
inclusion dentro de la sociedad.

En este modelo se resalta la importancia de que el fenémeno de la
diversidad funcional sea abordado desde un enfoque holistico. Asi, el
ocio, la cultura, los deportes, entre otras, son actividades que permiten
que las personas con diversidad funcional puedan participar en la vida
social, a la vez que desarrollar sus inquietudes. Por ello se otorga tanta
importancia a la accesibilidad como requisito previo para el disfrute de
dichas actividades, en igualdad de condiciones que los demas.

En lo que respecta al tratamiento social del que son objeto las perso-
nas con diversidad funcional, éste se basa en la busqueda de la inclu-



sion a través de la igualdad de oportunidades. Para ello se presentan
una serie de medidas, entre las que se destacan la accesibilidad univer-
sal, el disefio para todos y la transversalidad de las politicas en materia
de diversidad funcional, entre otras.

En lo referente a la terminologia, en este modelo se preconiza y de-
fiende el término “personas con discapacidad” para definir al colectivo.

2.4 MODELO O ENFOQUE DE LAS CAPACIDADES

El modelo de las capacidades de Nussbaum viene a consolidar la
construccion ideologica alrededor de la diversidad funcional arrancando
desde el campo de la filosofia moral y politica. Mientras que el modelo
médico-rehabilitador nace del entorno de la medicina y el modelo social,
al igual que el modelo de la diversidad que se analizara mas adelante,
nace de las inquietudes de las propias personas con diversidad funcio-
nal, el modelo de las capacidades nace de una filosofa estadounidense
contemporanea de mucho renombre que se cuestiona los limites de la
construccion moral y politica occidental contemporanea en su libro “Las
fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclusién”!. En este
libro, se plantea que: “no podemos justificar una teoria politica a menos
que podamos mostrar que es capaz de perdurar en el tiempo y ganarse
el apoyo de los ciudadanos por razones que no sean exclusivamente ins-
trumentales o auto protectoras”? y contintia indicando que!s:

“La mayoria de las teorias de la justicia de la tradicion occidental, por ejem-
plo, han ignorado culpablemente las demandas de igualdad de las mujeres,
asi como los muchos obstaculos que se han interpuesto, y siguen interpo-
niéndose en el camino de esta igualdad”.

Partiendo de su estudio filoséfico de la discriminacion por cuestion
de género, Marta Nussbaum llega a la conclusién de que'*:

“En la actualidad existen tres problemas no resueltos de justicia social cuya
escasa presencia en las teorias existentes resulta especialmente problemati-
ca. (Sin duda habra también otros problemas del mismo tipo que todavia no
hemos detectado.) En primer lugar, encontramos el problema de la justicia
hacia las personas con discapacidades fisicas y mentales. Se trata de perso-
nas como todas las demas, pero hasta ahora las sociedades existentes no las
han tratado en un plano de igualdad con los demas ciudadanos. El problema
de extender a estas personas la educacion, la asistencia médica, los derechos
y las libertades politicas, y en general la igualdad como ciudadanos, parece
un problema de justicia y un problema urgente. Para resolver este problema
hace falta una nueva forma de pensar la ciudadania, y un nuevo analisis de

11 NUSSBAUM, M. C (2006): «La fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclu-
sién». Ediciones Paidos Ibérica. 2007.

12 Ibidem. p.21.
13 Ibidem. pp. 21-22.
14 Ibidem. p.22.
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la finalidad de la cooperaciéon social (ya no basada en el beneficio mutuo), asi
como también con mayor énfasis en la asistencia como bien social primario,
por lo que cabe esperar que su solucién no va a consistir en una nueva apli-
cacion de las viejas teorias, sino en una reformulacion de las propias estruc-
turas teoricas.

En segundo lugar, encontramos el problema urgente de extender la justicia
a todos los ciudadanos del mundo, de desarrollar un modelo teérico de un
mundo justo en su totalidad, donde los accidentes de nacimiento y de origen
nacional no viciaran desde el principio en todos los sentidos las opciones vi-
tales de las personas. En la medida en que todas las grandes teorias occiden-
tales de la justicia social parten del Estado-nacion como unidad basica, es
probable que necesitemos también nuevas estructuras teéricas para pensar
de forma adecuada este problema.

Por ultimo, debemos afrontar las cuestiones de justicia relacionadas con el
trato que dispensamos a los animales no humanos. A menudo se ha reco-
nocido que el dolor o la indignidad que sufren los animales a manos de los
seres humanos es una cuestion ética; es mas raro que se reconozca como una
cuestién de justicia social.”

De esta manera, la cuestion de la diversidad funcional entra en la
agenda de la filosofia moral y politica, y pone de relieve que las teorias de
la justicia elaboradas hasta ahora en occidente, que partian principal-
mente del contrato social de Rousseau y cuyo maximo exponente en los
ultimos tiempos es John Rawls, se demuestran insuficientes para dar
soluciones de justicia a la realidad de la diversidad funcional.

Tal como plantea Nussbaum en ese mismo libro, y basandose en lo ya
apuntado por Scanlon!®:

“Tras examinar el problema que plantean las personas con deficiencias y los
animales no humanos, Scanlon concluye que una teoria de este tipo tiene dos
vias para reconocer las situaciones de dependencia extrema. O bien podemos
mantenerlos dentro de una doctrina contractualista, y decir que las partes
contratantes son también curadoras de aquellos que no pueden participar en
el proceso; o bien podemos decir que la doctrina del contrato social sélo apor-
ta una teoria parcial sobre la moral, en cuyo caso necesitaremos una teoria
diferente para hacer frente a las situaciones de dependencia extrema.”

Por lo tanto, Nussbaum propone ir mas alla de la teoria de la justicia
de Rawls apoyandose en algunas reformulaciones a dicha teoria de Rawls
aportadas por Eva Kittay y Amartya Sen que intentan dar respuestas
a las cuestiones relacionadas con la diversidad funcional. La teoria de
Kittay aporta la necesidad de anadir asistencia durante los periodos de
dependencia extrema y dice que una teoria viable de la justicia politica
deberia proveer la distribucion de asistencia entre sus principales objeti-
vos. Segun Nussbaum, Sen tiene una propuesta mas radical que implica
remodelar la teoria de la justicia de Rawls cambiando su lista de bienes

15 Ibidem. p.146.



primarios por una lista de capacidades en lugar de cosas, incorporando
necesidades como el amor y la asistencia como bienes primarios.

En su propuesta, Nussbaum habla de un enfoque que denomina “en-
foque de las capacidades” que define como una doctrina politica acerca
de los derechos basicos en la que se especifican algunas condiciones
para que una sociedad sea justa en términos minimos. El enfoque de
las capacidades parte de una concepcion de la cooperaciéon para la cual
la justicia y la reciprocidad constituyen fines con un valor intrinseco y
en la que los seres humanos estan unidos por lazos altruistas ademas
de los lazos de beneficio mutuo y utiliza una concepcion politica de la
persona entendiéndola como un animal social y politico.

El enfoque de las capacidades mantiene una concepcion unificada
de la racionalidad y la animalidad, separandose asi de Kant y de Rawls
y utilizando la idea aristotélica del ser humano como una criatura “ne-
cesitada de una pluralidad de actividades vitales”. De esta manera, se
parte de la racionalidad como un aspecto animal que no es el Ginico que
define un funcionamiento auténticamente humano.

Asi, el respeto de un ser humano no se gana por su productividad
sino que apela a su dignidad misma considerando que la sociedad esta
unida por un abanico de afectos y compromisos de los que sélo algunos
estan relacionados con la productividad. La dignidad no es considerada
como algo que pueda definirse a priori e independientemente de las ca-
pacidades, sino que se considera imbricada en ellas y en su definicion.
La idea principal no es la dignidad misma, como si fuera separable de
las capacidades para vivir la vida, sino la de una vida acorde a la dig-
nidad humana en la medida que ésta esta constituida en parte por las
capacidades que se definen en la listal®:

“LAS CAPACIDADES HUMANAS BASICAS

1. Vida. Poder vivir hasta el término de una vida humana de una duracion
normal; no morir de forma prematura o antes de que la propia vida se vea
tan reducida que no merezca la pena vivirla.

2. Salud fisica. Poder mantener una buena salud, incluida la salud repro-
ductiva; recibir una alimentacion adecuada; disponer de un lugar ade-
cuado para vivir.

3. Integridad fisica. Poder moverse libremente de un lugar a otro; estar pro-
tegido de los asaltos violentos, incluidos los asaltos sexuales y la violen-
cia doméstica; disponer de oportunidades para la satisfaccion sexual y
para la eleccion en cuestiones reproductivas.

4. Sentidos, imaginaciéon y pensamiento. Poder usar los sentidos, la imagi-
nacion, el pensamiento y el razonamiento y hacerlo de un modo “auténti-

16 Ibidem. p.88.
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9.

camente humano”, un modo que se cultiva y se configura a través de una
educacion adecuada, lo cual incluye la alfabetizaciéon y la formacion ma-
tematica cientifica basica, aunque en modo alguno se agota en ello. Poder
usar la imaginacion y el pensamiento para experimentacién y la produc-
cion de obras y eventos religiosos, literarios, musicales, etc., segun la
propia eleccion. Poder usarla propiamente en condiciones protegidas por
las garantias de la libertad de expresién tanto en el terreno politico como
en el artistico, asi como la libertad de practicas religiosas. Poder disfrutar
de experiencias placenteras y evitar los dolores no beneficiosos.

Emociones. Poder mantener relaciones afectivas con personas y objetos
distintos de nosotros mismos; poder amar a aquellos que nos aman y
se preocupan por nosotros, y dolernos por su ausencia; en general, po-
der amar, penar, experimentar ansia, gratitud y enfado justificado. Que
nuestro desarrollo emocional no quede bloqueado por el miedo y la an-
siedad. (Defender esta capacidad supone defender formas de asociacion
humana de importancia crucial y demostrable para este desarrollo.)

Razén practica. Poder formarse una concepcion del bien y reflexionar
criticamente sobre los propios planes de la vida. (Esto implica una pro-
teccion de la libertad de conciencia y de la observancia religiosa.)

Afiliacién.

A. Poder vivir con y para los otros, reconocer y mostrar preocupacién por
otros seres humanos, participar en diversas formas de interaccion social;
ser capaz de imaginar la situaciéon de otro. (Proteger esta capacidad im-
plica proteger las instituciones que constituyen y promueven estas formas
de afiliacion, asi como proteger la libertad de expresion y de asociacion
politica.)

B. Que se den las bases sociales del auto respeto y la no humillacién; ser
tratado como un ser dotado de dignidad e igual valor que los demas. Eso
implica introducir disposiciones contrarias a la discriminacién por razén
de raza, sexo, orientaciéon sexual, etnia, casta, religién y origen nacional.

Otras especies. Poder vivir una relacion proxima y respetuosa con los
animales, las plantas y el mundo natural.

Juego. Poder reir, jugar y disfrutar de actividades recreativas.

10. Control sobre el propio entorno.

A. Politico. Poder participar de forma efectiva en las elecciones politicas
que gobiernan la vida; tener derecho a la participacién politica y a la pro-
teccion de la libertad de expresion y de asociacién.

B. Material. Poder disponer de propiedades (ya sean bienes mobiliarios o
inmobiliarios), y ostentar los derechos de propiedad en un plano de igual-



dad con los demas; no sufrir persecuciones y detenciones sin garantias.
En el trabajo, poder trabajar como un ser humano, ejercer la razon practi-
cay entrar en relaciones valiosas de reconocimiento mutuo con los demas
trabajadores.”

El enfoque de las capacidades de Nussbaum se basa en la idea de que
cada una de estas capacidades es el sustento de la dignidad humana,
y que una vida que carezca de toda posibilidad de ejercitar alguna de
ellas no es una vida plenamente humana, una vida acorde con la digni-
dad humana, por mas que otras capacidades estén presentes. En otras
palabras, un estado vegetativo permanente no seria una vida humana
dado que toda posibilidad de pensamiento, percepcion y relacion queda
irrevocablemente anulada. Sin embargo, Nussbaum considera que en
otros casos que menciona en su libro —como el de la hija de Eva Kittay'’,
que tiene una diversidad intelectual- si existe una vida humana por-
que manifiestan “las capacidades humanas mas importantes y por es-
tas capacidades les vinculan a la comunidad humana: la capacidad de
amar y relacionarse con los demas, la percepcioén, el gusto por el juego
y el movimiento”®. Opina que el hecho de que algunas capacidades de
la lista no estén al alcance de ese tipo de personas es una desgracia
terrible, no un signo de que estén disfrutando de una forma de vida dis-
tinta, es decir, entiende que su vida también es humana y que la socie-
dad deberia trabajar para que este tipo de personas desarrollen cuantas
capacidades sea posible y cuando no sea posible, la sociedad deberia
poner estas capacidades a su alcance a través de una tutela adecuada.
Ademas entiende que si se pudiera curar a este tipo de personas para
que alcanzaran nuevas capacidades, se deberia hacer, porque es bueno
e importante que un ser humano pueda funcionar de manera acorde a
la lista. Continua diciendo que si se pudieran redisenar los aspectos ge-
néticos de su condicion durante la gestacion de manera que “no naciera
con unas deficiencias tan graves, eso es también lo que deberia hacer
una sociedad decente.”

Las capacidades de esta lista constituirian los derechos humanos
basicos en funcion de los cuales se definiria la justicia social basica.
De esta manera, se puede situar la asistencia o el apoyo a las personas
con diversidad funcional o a personas que vivan coyunturalmente una
situacién de dependencia como un rasgo definitorio de una sociedad
justa. Las personas tendran necesidades dentro de las areas de todas
las capacidades, siendo estas necesidades diferentes en funcién de su
situacion; en ellas serian provistos de asistencia, una asistencia que
reforzara la capacidad de eleccion y razonamiento practico, buscara el

17 Nussbaum describe a Sesha al principio del capitulo dos de su libro, utilizando la
descripcion de la propia Kittay del ano 1999, diciendo: “...es una mujer de veintitantos
anos. Es atractiva y carifiosa, le encantan la musica y los vestidos bonitos. Reacciona
con entusiasmo al afecto y admiracion de otros. Sesha se mueve al ritmo de la musica y
le gusta abrazar a sus padres. Pero nunca podra andar, hablar o leer. Por causa de una
paralisis cerebral congénita y de un severo retraso mental, siempre sera profundamente
dependiente de los demas.

18 Ibidem. p.192.
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equilibrio emocional y la salud, alimentara el estimulo cognitivo, etc. El
ordenamiento publico o politico debera proveer las herramientas para
que todas las personas puedan alcanzar las capacidades de la lista, sin
ignorar el hecho de que algunas de ellas puedan no llegar a alcanzarlas
debido a su diferencia intrinseca.

Nussbaum insiste ademas el mantener esa lista como Unica porque
no lo considera importante s6lo desde el punto de vista estratégico sino
desde el punto de vista normativo para recordar el respeto que se debe a
todas las personas con diversidad funcional, como ciudadanos y miem-
bros plenamente iguales en la comunidad humana capaces de llevar
una buena vida; y también para recordar la continuidad que existe en-
tre las personas denominadas “normales” y las personas con diversidad
funcional.

2.5 MODELO DE LA DIVERSIDAD

El modelo de la diversidad nace en Espafia en el ano 2006, un momen-
to en el que la dimension normativa y ética, los paradigmas conceptua-
les para entender el fenomeno de la diversidad funcional se encontraban
dentro de una dialéctica integrada por los modelos médico-rehabilitador
y social, junto con una sutil, pero imparable invasién moderna del mo-
delo de prescindencia a raiz de los avances genéticos.

Simultaneamente, veian la luz nuevos enfoques en el campo de la
filosofia moral y politica, como el enfoque de las capacidades de Martha
Nussbaum, comentado en la seccion anterior, sintoma de la inquietud
que la diversidad funcional suscitaba y suscita en el debate publico.

El resultado parecia tranquilizador y las sociedades occidentales des-
cansaban y descansan tranquilas elaborando politicas basadas en am-
bos modelos que se percibian como beneficiosas por el conjunto de la so-
ciedad. Sin embargo, analizando la realidad social de nuestro entorno,
se detectaban y detectan incoherencias practicamente invisibles, que
indican el fuerte arraigo del modelo médico-rehabilitador y la presencia
de una importante discriminacion que apenas es percibida.

Estas incoherencias afectan tanto a la realidad cotidiana como a los
contextos juridicos y bioéticos contemporaneos, ademas de mostrar el
incumplimiento sistematico de las leyes que garantizan los derechos a
las personas que son discriminadas por su diversidad funcional.

En el ambito cotidiano llaman la atencion muchos hechos discrimi-
natorios, pero como boton de muestra tomaremos el ejemplo del trans-
porte ferroviario.

La accesibilidad al transporte ferroviario es obligatoria desde la apro-
bacion de la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion Social de los Min-
usvalidos (LISMI)?°. Es decir, que hace mas de 25 anos se estableci6é que

19 Referido principalmente a Espana a principios del siglo XXI.

20 Segun lo estipulado en su articulo 59 y la Disposicién Final Séptima de esa Ley.



en 10 anos (1992) se deberian haber adoptado todas las medidas para
hacer el transporte ferroviario accesible.

Sin embargo, segun el ultimo estudio?! del ano 2006, una persona
usuaria de silla de ruedas s6lo podia acceder al tren en el 37% de los
viajes de RENFE que salian de Madrid. RENFE adopté medidas para
mejorar la situacion a finales del ano 2007, un ano después de la apari-
cion del modelo de la diversidad y tras varias preguntas parlamentarias
en el Congreso de los Diputados??, basadas en los datos de ese estudio,
nacido del modelo de la diversidad y tinico publicado hasta la fecha.

Elincumplimiento de la LISMI fue sistematico, hasta tal punto que, 21
afos mas tarde, se asumi6 que lo ilegal era norma y en la Ley 51/2003,
de 2 de diciembre, de igualdad de oportunidades, no discriminacion y
accesibilidad universal de las personas con discapacidad se amplio el
plazo para erradicar la discriminacion en el transporte ferroviario otros
15 anos.??

Los hechos descritos indican que la discriminacion de las personas
con diversidad funcional existia y existe, y ademas se incumplen siste-
maticamente las leyes pensadas para evitarla.

Esta discriminacion de la diversidad se daba y da, ademas de en el
ambito de lo cotidiano, también en el ambito legislativo. Asi, la Ley Or-
ganica 9/1985 introdujo el articulo 417bis al coédigo penal mediante el
cual se despenaliza el aborto en ciertos supuestos, que se mantienen en
el Codigo Penal actual. Dentro de estos supuestos estan: el grave peligro
de la vida de la madre, que el embarazo sea consecuencia de un delito
de violacion y que el feto vaya a nacer con una diversidad funcional. En
el caso de violacién, el plazo para abortar es de 12 semanas. Sin em-
bargo, en el supuesto de nacimiento con gran diversidad funcional, el
plazo para la realizacion del aborto en este caso se prolonga de 12 a 22
semanas. No se trata aqui de entrar en la polémica sobre el aborto, sino
resaltar que, en paises como Espana, en los que el aborto no esta per-
mitido como norma general, existe claramente una valoraciéon distinta
entre las vidas de las personas con o sin diversidad funcional, que se
refleja en los diferentes plazos para abortar.?*

También en el ambito de la bioética, como resultado de la ausencia de
reflexién profunda en los modelos anteriores, se detectaba y detecta la
discriminacién de las personas con diversidad funcional. Como ejemplo,
la nueva genética ha hecho aparecer muchos interrogantes para las per-

21 ROMANACH CABRERO, J. (2006) “Andlisis de evolucién de la Accesibilidad para Per-
sonas con Movilidad Reducida en viajes de RENFE 2004 - 2006.” Foro de Vida Indepen-
diente (2006).

22 Aun asi, se esta muy lejos todavia de erradicar la discriminacion en el transporte
ferroviario.

23 Disposicion final octava. Condiciones basicas de accesibilidad y no discriminaciéon
para el acceso y utilizaciéon de los medios de transporte.

24 Para evitar esa discriminacion bastaria con igualar los dos plazos a 12 6 22 sema-
nas.
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sonas con diversidad funcional que ven planear de nuevo la sombra de
la eugenesia en nuestra sociedad.

Un estudio detallado de estas interrogantes fue desarrollado por los
representantes oficiales del colectivo?®. En este estudio se pone de relieve
una realidad que se puede resumir en un parrafo de ese documento:

“Nos sentimos amenazados cuando Peter Singer, profesor de bioética, escribe:
«No parece muy sensato aumentar el consumo futuro de recursos limitados
permitiendo que aumente el nimero de ninos con deficiencias.»”.

Este tipo de afirmaciones eran y son frecuentes en el campo de la
bioética y discriminan claramente el valor de la vida de una persona en
funcion de si tiene diversidad funcional o no.

El resultado de la implantacion de los tres modelos anteriores daba
lugar a situaciones de discriminacién en todos los ambitos (cotidiano, le-
gal y bioético), que no eran ni son claramente percibidas por la sociedad.
Por ello resultaba imprescindible averiguar donde estan las carencias de
esos modelos y proponer soluciones que permitieran erradicar la discri-
minacion en el futuro. Asi naci6 el modelo de la diversidad.

2.5.1. CONFUSIONES Y SOLUCIONES

A pesar del desarrollo parcial del modelo social, anterior al de la di-
versidad y precursor del mismo, y de los intentos de clarificacion por
parte del modelo de la diversidad persisten en la sociedad un conjunto
de confusiones conceptuales, algunas de las cuales se introducen breve-
mente aqui y seran desarrolladas en mayor profundidad mas adelante.

Una de estas confusiones es la mezcla de los conceptos enfermedad y
diversidad funcional, caracteristica del modelo médico-rehabilitador. La
sociedad contemporanea sigue viendo la diversidad funcional como una
enfermedad, como un hecho a arreglar o reparar por la via del avance de
la medicina. Como consecuencia de esta confusion, se sigue realizando
la clasificacion de la diversidad funcional por diferencias organicas, y se
siguen otorgando certificados de “minusvalia” vinculados a la realidad
meédica y funcional de la persona, en lugar de vincularlos a sus necesi-
dades personales y sociales para poder llevar una vida digna.

Sin embargo, en las leyes y en los documentos internacionales se ha
avanzado mucho en ese aspecto y se considera que una persona con
diversidad funcional sufre discriminacion por ser diferente y que las so-
luciones hay que buscarlas en la erradicacion de dicha discriminacion,
intentando colaborar en un proceso conocido como desmedicalizacion
de la diversidad funcional.

25 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan de la Nueva Genética.” La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos
humanos.



Esta desmedicalizacion deberia llevar al desarrollo de politicas y me-
didas que dieran soluciones a personas con todo tipo de diversidad fun-
cional, consiguiendo asi la verdadera y necesaria transversalidad, de
manera que las soluciones propuestas no fueran parciales o especificas
de una diversidad funcional?s.

Otros dos conceptos que se seguian y siguen confundiendo son la
autonomia moral y autonomia fisica o funcional, confusion que también
proviene del modelo médico-rehabilitador. La capacidad de realizar fun-
ciones y tareas fisicas de manera autonoma (comer, vestirse, correr, etc.)
no esta relacionada con la capacidad de tomar decisiones sobre la propia
vida. Una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso del autor de
este texto, puede no ser autonomo a la hora de realizar muchas tareasy,
sin embargo, es plenamente capaz de tomar decisiones. La confusion de
estos dos conceptos ha tenido como consecuencia la institucionalizacion
de personas con poca autonomia fisica y plena autonomia moral, que se
han visto asi privadas de su capacidad de llevar una vida en igualdad de
oportunidades, para la que estaban plenamente preparados.

2.5.2. DIVERSIDAD Y DIGNIDAD. CAMBIOS IMPORTANTES

Si bien las confusiones anteriores venian derivadas de la escasa im-
plantacion de facto del modelo social en Espana, el modelo de la diversi-
dad aporta otros cambios relevantes y novedosos.

El eje tedrico del modelo social acepta la capacidad como elemento
teorico que define a la persona y reivindica que la persona con “dis-
capacidad” tiene capacidades que, con los apoyos necesarios, pueden
hacerla plenamente participe en la sociedad.

El modelo de la diversidad, sin embargo, va mas alla del eje teorico
de la capacidad, superando el binomio capacidad-discapacidad, ya que
éste no da respuesta a los nuevos retos bioéticos y ademas viene deri-
vado de la aceptacion inconsciente de los modelos anteriores. Persiste
en el modelo social un vano intento de “ser como el otro”, de ser como
la mayoria de la ciudadania, de aspirar a una “normalidad” estadistica-
mente incompatible con la diversidad que caracteriza a las personas con
diversidad funcional.

En el modelo de la diversidad, la diversidad funcional se ve como una
realidad incontestable que, por otro lado, aporta riqueza a una sociedad
formada por personas que, sin reflexionar en profundidad, no se dan
cuenta de que ellas también son funcionalmente diversas a lo largo de la
vida. Una sociedad que ve como cada dia aumenta el nimero de perso-
nas discriminadas por su diversidad funcional, como consecuencia del
aumento de la esperanza de vida.

26 Bajo esta premisa, en el caso de los trenes, no bastaria con hacerlos accesibles para
personas que usan sillas de ruedas, sino que deberian ser trenes que tampoco discrimi-
naran a las personas con diversidad auditiva, visual, intelectual o mental.
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En el nuevo modelo, el eje teodrico es la dignidad de las personas que
pertenecen a la diversidad, en este caso a la diversidad funcional. Una
dignidad que es inherente a todos los seres humanos y que no esta vin-
culada a su capacidad.

Para promover este cambio de eje teorico, resultéo imprescindible la
eliminacion de los conceptos capacidad o valia del lenguaje buscando
un nuevo término en el que una persona con diversidad funcional pudie-
ra encontrar una identidad que no fuera negativa. El término propuesto
y defendido en el modelo de la diversidad es el de “mujeres y hombres
discriminados por su diversidad funcional” o, mas breve, “personas con
diversidad funcional”?’.

Desde su inicio, el término se ha difundido con rapidez®® y ha gene-
rado una nueva identidad en la que la clave es la diversidad y la riqueza
que aporta. Desde esa identidad, se han desarrollado acciones diferen-
tes, entre las que cabe destacar la I Marcha por la visibilidad de la diver-
sidad funcional, que tuvo lugar el 9 de septiembre de 2007?° que tuvo un
caracter ludico-festivo propio de la diversidad y se alejé de los canones
sociales de la “dis-capacidad”.

Esta nueva identidad requiri6 el analisis en profundidad del concepto
de dignidad, un concepto complejo, multiforme y de mezcla de dimensio-
nes, de punto de partida y de llegada. La dignidad se presentaba a priori,
como muchas cosas, muchas percepciones, y sobre todo un concepto
poco simplificable.

2.5.3. Dos TIPOS DE DIGNIDAD, DOS TIPOS DE DEFENSA DE LA DIGNIDAD

A efectos del modelo de la diversidad y tras un analisis de la idea en
documentos internacionales de bioética y derechos humanos, se esta-
bleci6 la separacion de la dignidad en dos ramas: la dignidad intrinseca
o moral y la dignidad extrinseca o juridica, y se proponia para cada una
de ellas un campo de defensa y de batalla dialéctica y textual, en el que
establecer las estrategias instrumentales que permitieran su defensa
global.

Esta division no fue casual, sino que venia a resolver y unificar los
dos tipos de defensa (bioética y de derechos) de la dignidad de las muje-
res y hombres con diversidad funcional, que se habian llevado hasta el
momento.

27 El término “diversidad funcional” fue propuesto por primera vez por Manuel Lobato y
Javier Romanach el 12 de mayo de 2005, en el mensaje n°® 13.457 del Foro de Vida Inde-
pendiente: http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente/message/13457

28 En el mes de marzo de 2008, la busqueda del término “diversidad funcional” en Goo-
gle daba 39.200 referencias, mientras la misma busqueda realizada en febrero de 2007
daba 26.000 referencias y en diciembre de 2005 daba 705 referencias.

29 Se puede ver un video extracto de la marcha en web: http://www.youtube.com/
watch?v=10fyRvzXD9w



Para definir la dignidad intrinseca se siguié a Maria Teresa Lopez de
la Vieja:

“Dignidad» es sinénimo de libertad, de autonomia, de integridad que merece
atencion y respeto. Se atribuye a seres con valor intrinseco. El ser humano
deberia ser tratado como un fin en si mismo, segun la formula kantiana. In-
dica que los humanos tienen un valor superior, que es independiente de las
circunstancias. Por eso se suele hablar de su «inviolabilidad» o de valor «in-
alienable». Tales caracteristicas estan reforzadas en la «santidad de la vidan»,
concepto que ha sido usado algunas veces como sinénimo de «dignidad de la
vida». A pesar de que el primero, la santidad, se encuentra mas ligado a la
tradicion religiosa de la dignidad.”3®

A efectos de defensa de la dignidad intrinseca o moral de todas las
personas, incluidas aquellas discriminadas por su diversidad funcional,
y dados los elementos de sustento identificados anteriormente, surgio la
necesidad imperiosa de participar en el campo dialéctico y conceptual
mas importante en el que hoy se debate en torno a este valor: la bioética.
Para el colectivo de personas con diversidad funcional, la lucha por la
dignidad en este campo apenas acababa de empezar, quedaba todo por
hacer.

La dignidad extrinseca o juridica de las personas, mas instrumental
que tedrica, dependia y depende de la relacion con los demas individuos
de la sociedad, y por lo tanto de los derechos que cada individuo dis-
fruta, partiendo de los mas fundamentales: los derechos humanos. Su
campo de batalla dialéctico se encuentra en el derecho, en el disfrute,
goce y ejercicio en igualdad de oportunidades y ausencia de discrimi-
nacion, de los derechos fundamentales que garanticen las condiciones
para una vida digna de las personas.

Para las personas discriminadas por su diversidad funcional, la lu-
cha por la dignidad extrinseca o juridica tenia ya una historia, no exce-
sivamente larga y carente de resultados satisfactorios en la vida social
cotidiana.

Uno de los principales instrumentos para esta lucha en el ambito del
Derecho es la nueva Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad de las Naciones Unidas. Ese texto, como otros muchos,
tiene la aceptacion del sistema legislativo espafol; sin embargo, todavia
es papel mojado en muchos de sus aspectos.

Por eso la lucha efectiva para hacer realidad lo expuesto en los textos
juridicos estaba y esta atn por desarrollar en Espana. El modelo de la
diversidad plantea la posibilidad de que la recuperacion de la dignidad
intrinseca a través de la bioética dote de nuevos brios al colectivo de las
personas con diversidad funcional para afrontar esta tarea.

30 LOPEZ de la VIEJA, Maria Teresa. (2003) “Dignidad, igualdad. La buena politica
europea”. En «Ciudadanos de Europa. Derechos fundamentales en la Unién European.
Biblioteca Nueva. S.L. Madrid y 2005. p.83.
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Las mujeres y hombres con diversidad funcional, una vez recuperada
su dignidad intrinseca, podran incorporarse a la lucha por todos los
valores que sustentan ambos tipos de dignidad.

Para ello, el modelo plantea la necesidad de utilizar dos campos de
debate dialéctico y conceptual: la bioética y el derecho, con el fin de con-
seguir la plena dignidad de todo el colectivo y, por extension, de toda la
sociedad.

La incorporacion de la bioética, por parte del modelo de la diversidad,
como campo de participacion directa de la voz de las personas con di-
versidad funcional fue una de los cambios significativos en la estrategia
global del colectivo y sirvié de acicate para la ampliacion de la participa-
cién en ese ambito, y es el motivo de la realizacién de este trabajo recopi-
latorio de posiciones bioéticas, que pretende ser el principio de un largo
camino hacia la “divertad”!: la dignidad y la libertad en la diversidad.

2.6 ANALISIS DE LOS MODELOS DESDE EL MODELO DE LA DIVERSIDAD

El hecho de que el autor de este texto sea coautor del modelo de la
diversidad conlleva una responsabilidad de analisis de otros modelos y
una defensa del propio. Es digno de resenar que a la hora de escribir el
modelo de la diversidad no se habia publicado todavia el enfoque de las
capacidades de Nussbaum, cuyo analisis comparativo en profundidad
trasciende el objetivo de este documento; aun asi, se propondran los
grandes trazos de concordancia y discrepancia con el modelo de la di-
versidad, asi como del resto de modelos.

El modelo de la diversidad parte de la necesidad de dar respues-
tas a las cuestiones que surgen en el ambito bioético ademas de a la
discriminacion permanente a la que estan sometidas las personas con
diversidad funcional. En ese sentido, sus pilares fundamentales son la
dignidad y la diversidad.

Para ello se parte de un enfoque no vinculado a las ideas religiosas?®?,
por lo que el concepto de castigo divino es rechazado de plano. La di-
versidad humana existe y va a existir siempre, independientemente de
la existencia de Dios. No obstante, la idea de castigo divino ha desapa-
recido practicamente de la vision de diversidad funcional en el mundo
occidental.

El modelo de prescindencia, que tiene como referentes mas conocidos
a Esparta y a la Alemania nazi, valora de manera distinta la vida de
las personas que son diferentes y resulta en una merma de la dignidad
intrinseca o moral de las personas, abriendo el camino hacia la euge-
nesia y hacia la busqueda de una raza humana homogénea y perfecta.

31 Palabra inventada por el autor de este texto, que agrupa en un solo término las si-
guientes ideas: dignidad y libertad en la diversidad.

32 Notese que se considera que el concepto de Dios no es necesario, pero en aras de dar
voz a un colectivo de personas con todo tipo de creencias religiosas o sin ellas, no se
afirma ni se niega su existencia.



Histéricamente, la merma de la dignidad intrinseca ha llevado asociada
la discriminacion en derecho, resultando en la merma de la dignidad
extrinseca o juridica de las personas con diversidad funcional. Desde
el modelo de la diversidad, esta merma de la dignidad intrinseca de las
personas no es admisible, ya que se lucha por conseguir la dignidad
plena y se pone de relieve que la consecuencia directa de la merma de
la dignidad intrinseca es la pérdida de la dignidad extrinseca. Por ello
también se rechaza este modelo que ademas esta presente en nuestros
dias a través de sutiles y mas que discutibles paradigmas de seleccion
genética, pruebas prenatales, etc. que estan dando lugar a un nuevo
tipo de eugenesia que pasa desapercibida en la sociedad.

El modelo médico rehabilitador se basa en la preponderancia que la
ciencia tiene en la sociedad actual como herramienta para resolver pro-
blemas. La mitificaciéon del alcance de la ciencia ha tenido como con-
secuencia que las personas con diversidad funcional aspiraran a ser
“normales”, entendiendo que una vida en la diversidad funcional era la
vida transitoria en la diferencia, a la espera de una cura que habitual-
mente no llega. De esta manera, bajo este modelo el valor de la vida de
las personas que tienen una diversidad funcional es inferior en tanto
no son “reparados” sus “defectos”, es decir, no tienen la misma dignidad
intrinseca o moral. A consecuencia de este modelo, las personas con
diversidad funcional han sido discriminadas de facto y de iure en la
sociedad y han visto reducida su vida a su dimensiéon médica. Por ello
este modelo es rechazado también desde el prisma del modelo de la di-
versidad, al otro lado del espejo, ya que no respeta la plena dignidad de
la vida de las personas que son diferentes. No obstante, conviene aclarar
que este rechazo al modelo no significa un rechazo al tratamiento médi-
co, a la medicina, o a la rehabilitacién, que son considerados un derecho
mas de los que se necesitan para tener una plena dignidad extrinseca o
juridica, imprescindible para la vida de muchas personas con diversidad
funcional. Significa el rechazo a que lo sanitario trascienda a lo social,
invadiendo espacios que no le son propios, con ideas ajenas a lo social.

El modelo de vida independiente o social supone la primera revolucion
en el ambito del pensamiento desde la diversidad funcional, ya que, por
primera vez, se formaliz6 una estructura de pensamiento propia, que
nace del colectivo de personas con diversidad funcional y supuso una
ruptura con un pasado lleno de discriminacion y minusvaloracion. El
texto de la Convencion de los derechos de las personas con discapacidad
(diversidad funcional) de la ONU se apoya en este modelo y ha generado
una evolucioén en el sistema de derechos humanos que tendra importan-
tes consecuencias en el futuro. No obstante, este modelo no disponia de
una base conceptual que pudiera dar lugar a respuestas solidas en el
ambito de los retos bioéticos modernos. Simplificando se podria decir
que el modelo social provee instrumentos para la lucha por la dignidad
extrinseca, pero no tiene tanta solidez en la lucha por la dignidad intrin-
seca, y ha sido incapaz de eludir el binomio capacidad-discapacidad. El
modelo de la diversidad es heredero directo de este modelo, al que pre-
tende hacer evolucionar sin renunciar a todo lo que aporta.
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El enfoque o modelo de las capacidades, nace de una persona que
trabaja con brillantez en el ambito de la filosofia moral, Martha C.
Nussbaum, que a su vez tiene un sobrino con diversidad funcional. La
aparicion de este modelo viene a reforzar la importancia que esta co-
brando el colectivo de personas con diversidad funcional en el ambito
de esta rama de la filosofia y propone una lista de “capacidades”? para
definir los derechos que deberian tener las personas con diversidad fun-
cional, aportando asi nuevos elementos para el apoyo a la lucha por la
dignidad extrinseca o juridica de las personas con diversidad funcional.
No obstante, su aproximacién al apoyo de la dignidad intrinseca o mo-
ral es muy poco soélido y coherente y lleva entremezclados conceptos del
modelo médico rehabilitador, ya que entiende la cura de la diversidad
funcional como una obligacion moral de una sociedad justa, poniendo
de relieve que los aspectos médicos de la persona deben ser reparados,
de manera que pueda acceder a la lista de “capacidades” y definiendo
una vida plenamente humana como la que se describe desde el lado tra-
dicional del espejo.

Siendo el autor de este texto coautor del modelo de la diversidad,
no ha lugar al analisis critico del modelo, ya que seria dudosamente
objetivo. Basta poner de relieve que el modelo de la diversidad aporta
dos cambios fundamentales: la incorporacion de la dignidad intrinseca
como parte inherente e inseparable de la plena dignidad y la sustitucion
del binomio discapacidad-capacidad por el analisis de dicha dignidad
y su relacion con la diversidad. Ambos resultan cruciales a la hora de
afrontar los nuevos retos conceptuales de la bioética.

33 ...que quiza podrian ser consideradas mas bien habilidades o posibilidades.



3. ¢QUIEN TIENE VOZ EN EL AMBITO DE LA BIOETICA?

No me gaste las palabras, ni cambie el significado, porque lo
que yo quiero, lo tengo bastante claro.

MARIO BENEDETTI

La voz bioética que propone el modelo de la diversidad, recopilada en
este texto, viene apoyada por iniciativas anteriores, labradas desde el
modelo social y, en reiteradas ocasiones, ha solicitado ser escuchada en
los ambitos de reflexion bioética.

3.1 AMBITOS BIOETICOS

Dicha voz al espejo no pretende abarcar todos los ambitos de la bio-
ética que quedan estratificados, segun la clasificacion elaborada por
la UNESCO y siguiendo las estructuras de sus comités, en las siguien-
tes categorias®*: bioética de caracter normativo o consultivo, bioética de
asociaciones médicas profesionales, ética médica u hospitalaria y ética
en investigacion.

Al estar en sus inicios, esta nueva voz pretende ser escuchada en los
ambitos mas relacionadas con la bioética para influir en “los tomado-
res de decisiones en materia de salud, los legisladores a nivel guberna-
mental y los politicos, a nivel no sélo nacional sino también regional y
local.”®s

Por ello no se ha profundizado en exceso hasta ahora en determina-
dos aspectos de la bioética clinica y hospitalaria, aspectos en los que,
con el tiempo, se podran desarrollar posturas especificas basadas en
una vision diferente de la realidad de las personas con diversidad fun-
cional. Esta vision se aleja de lo hospitalario, para rechazar la vision
simplificada de “paciente” y buscar una dimensiéon mas plenamente hu-
mana de la persona.

En el desarrollo de una voz bioética propia, se han ido encontrando y
se encontraran nuevos aspectos clave de la identidad, como la dignidad
de las personas que son discriminadas por su diversidad funcional, de
manera que no vean reducida su identidad a los aspectos meramente
médicos de su diferencia.

3.2 LA vOZ NACIONAL EN EspAaNA

Para analizar quién tiene voz en el panorama bioético, este texto se
cine al panorama espanol y para ello se analiza la composicion del Co-

34 UNESCO (2005). Guia N° 1. “Creacién de comités de bioética”. p. 21.
35 Ibidem. p. 11.
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mité Nacional de Bioética, nombrado en diciembre de 2007 por el que
era ministro de sanidad en ese momento: el cientifico Bernat Soria, en
cumplimiento de lo establecido en el articulo 79.2 de la Ley 14/2007, de
3 de julio, de Investigacion biomédica:

“2. Los miembros del Comité seran nombrados por el Ministro de Sanidad y
Consumo, de la forma siguiente:

a) Seis miembros, a propuesta de las comunidades auténomas, segun lo acor-
dado a tal efecto en el seno del Consejo Interterritorial del Sistema Nacional
de Salud.

b) Seis miembros propuestos por la Administraciéon General del Estado en la
proporcion siguiente:

1.° Uno por el Ministerio de Justicia.
2.° Uno por el Ministerio de Educacion y Ciencia.
3.° Uno por el Ministerio de Industria, Turismo y Comercio.

4.° Tres por el Ministerio de Sanidad y Consumo.”

Obsérvese que son las Comunidades Autonomas y el Estado quienes
designan a los miembros del Comité, por lo tanto sélo la clase politica,
dejando de lado a otros agentes de la sociedad, como los representantes
de las propias personas con diversidad funcional, que si forman parte de
los Comités de Bioética de paises de nuestro entorno3s:

“En los paises de nuestro entorno que tienen este tipo de comité los mecanis-
mos de presentaciéon de los candidatos son bastante distintos. Francia, Italia,
Dinamarca, Suecia, y Bélgica, han optado por buscar soluciones en las que
esté mas presente la voz de la sociedad. Asi, por ejemplo en Suecia, el Comité
Nacional de Etica Médica cuenta con siete miembros designados por los par-
tidos politicos con representacion parlamentaria y once expertos designados
cada uno de ellos por los organismos representativos de los médicos, la iglesia
luterana y la catolica, los filosofos, los artistas, los abogados, los minusvali-
dos, los Ministerios de Salud y de Asuntos Sociales, el Consejo Nacional de
Salud y Bienestar, y la Federacién de Municipios.”

Los miembros designados para el Comité Nacional de Espafa fue-
ron:

“A propuesta del Ministerio de Sanidad se ha nombrado a Carlos Alonso
Bedate, doctor en Ciencias y profesor de Investigacion ad honorem del Cen-
tro de Biologia Molecular del Consejo Superior de Investigaciones Cientificas;
Carmen Ayuso, doctora en Medicina por la Universidad Autonoma de Ma-

36 RAMIRO GARCIA, F. J. (2007) “Esparia: Comité Nacional de Bioética”, miércoles, 31 de
octubre de 2007 en bioéticaweb: http://www.bioeticaweb.com/content/view/4500/765/
lang,es/



drid, y Yolanda Gémez, Miembro del Comité Internacional de Bioética de la
Unesco.

Por su parte, el Ministerio de Justicia, el de Industria y el de Educacién pro-
ponen a Jordi Cami, catedratico de Farmacologia de la Universidad Pompeu
Fabra; Victoria Camps, catedratica de Etica de la Universidad de Barcelona,
y José Antonio Martin Pallin, magistrado del Tribunal Supremo.

Estos seis miembros se suman a los nombrados por las comunidades auténo-
mas en el Consejo Interterritorial: César Nombela, catedratico de Microbio-
logia de la Universidad Complutense de Madrid; Carlos Romeo Casabona,
director de la Catedra de Derecho y Genoma en Deusto; Marcelo Palacios,
presidente de la Sociedad Internacional de Bioética; César Loris, jefe del
Servicio de Nefrologia del Hospital Miguel Servet de Zaragoza; Pablo Simon
Lorda, de la Escuela Andaluza de Salud Publica, y Maria Casado, profesora
de Filosofia del Derecho de la Universidad de Barcelona.”?”

Como se puede observar se trata de seis personas del ambito cienti-
fico-médico (Carlos Alonso Bedate, Carmen Ayuso, Jordi Cami, César
Nombela, César Loris, Pablo Simoéon Lorda) , cuatro del ambito del dere-
cho (Yolanda Gomez, José Antonio Martin Pallin, Carlos Romeo Casabo-
na, Maria Casado), una del ambito de la filosofia (Victoria Camps), y otra
del ambito de la politica (Marcelo Palacios)®.

No se trata aqui de poner en duda los incuestionables méritos de es-
tas personas, sino de analizar a qué corrientes de pensamiento bioético
dan voz. De entrada, ninguna de ellas es discriminada por su diversidad
funcional y ninguna representa la voz de este colectivo. Es mas, algunas
opiniones o documentos de alguno de estos miembros es cuestionada
desde la voz de las personas del otro lado del espejo.

El Comité Nacional dispone por lo tanto de una variada voz laica
(cientifica, legal, filosofica y politica) y una ausencia total de otros pun-
tos de vista, entre los que se incluye el de las personas discriminadas
por su diversidad funcional, que saben que el valor de sus vidas no es
percibido como igual en estos ambitos.

La voz bioética de las personas con diversidad funcional no es com-
pletamente desconocida e incluso, como se ha mencionado con anterio-
ridad, tiene representacion en el Comité de Bioética sueco. Sin embargo,
esta voz ha sido poco valorada hasta ahora por el resto del panorama
bioético y ha llegado a ser rechazada por algunos “expertos”. Asi, Daniel
W. Brock, experto en bioética del National Institutes of Health hizo una

37 DIARIO MEDICO. Completada la lista de los miembros que componen el Comité Na-
cional de Bioética. 26 de diciembre de 2007: http://www.diariomedico.com/edicion/dia-
rio_medico/mi_dm/biotecnologia/actualidad/es/desarrollo/1071426_04.html

38 Se puede consultar un breve curriculo de todos los miembros en: http://www.obser-
vatoriobioetica.com/index.php?option=com_content&task=view&id=136&Itemid=39
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presentacion titulada “Seleccion y pruebas genéticas: Una respuesta a la
critica del movimiento asociativo” en la que dijo*°:

“Nuestra nocion de cuan buena es la vida de una persona no esta determi-
nada plenamente por su vision [la del colectivo de personas con diversidad
funcional] y autoafirmaciones subjetivas”.

La ausencia actual de la voz bioética de las personas con diversidad
funcional en la gran mayoria de los ambitos en que se desarrolla, in-
cluido el Comité Nacional de Bioética, da la razéon a este experto y esta
dando lugar a politicas discriminatorias y sutilmente eugenésicas, no
respetuosas con la plena dignidad y los derechos humanos de las per-
sonas con diversidad funcional. De hecho, hace bueno el principio del
despotismo ilustrado: “Todo sobre el pueblo sin el pueblo”.

La participacion de la voz bioética de este grupo de personas en la
toma de decisiones de los comités debera extenderse en los proximos
afnos para promover el pleno respeto a la dignidad y los derechos huma-
nos. De esta manera se enriqueceran las politicas sociales, médicas y
cientificas de cada pais y se respetaran los derechos de un colectivo de
personas que sufre una permanente discriminacion y minusvaloracion
de su vida, por el hecho de ser diferentes. Una justificacion mas pro-
funda de la necesidad de la voz bioética al otro lado del espejo, se puede
encontrar en la secciéon 6.7.

39 BROCK, D.W. “Genetic Testing and Selection: A Response to the Disability Movement’s
Critique” at the 10th Genetic Technology & Public Policy in the New Millennium sympo-
sium. Rivera y Carlo, 2002.



4. BIOETICA, DIVERSIDAD FUNCIONAL Y DERECHOS HU-
MANOS

Siempre es mads valioso tener el respeto, que la admiracién de
las personas.

JEAN-JACQUES RoOUSSEAU

La necesidad del respeto a los derechos humanos y el hecho de que
la democracia y los derechos humanos sean la base de la construccion
social Occidental, ya ha sido planteado, y en parte explicado, por Ha-
bermas*°:

“(...) por qué la democracia y los derechos del hombre son las dimensiones
normativas basicas que nos aparecen siempre co-originalmente entrelazadas
en lo que son nuestras constituciones, es decir, en lo que en Occidente ha
venido siendo el establecimiento mismo de una constitucién; y la respuesta
es que la institucionalizacion juridica del procedimiento de creacién demo-
cratica del derecho exige que se garanticen a la vez tanto los derechos fun-
damentales de tipo liberal como los derechos fundamentales de tipo politico-
ciudadano”

4.1 BIOETICA Y DERECHOS HUMANOS

Existe ademas una relaciéon entre la bioética y los derechos humanos
que ha sido establecida en diferentes documentos internacionales, entre
los que cabe destacar la “Declaracion Universal sobre Bioética y dere-
chos humanos”, aprobada por la UNESCO (Organizacion de las Naciones
Unidas para la Educacién la Ciencia y la Cultura)*, aprobada en la 33*
Conferencia General de 19 octubre de 2005. En esta declaracion, en su
prefacio se indica que:

“Por primera vez en la historia de la bioética, los Estados Miembros se com-
prometian, y comprometian con ello a la comunidad internacional, a respetar
y aplicar los principios fundamentales de la bioética reunidos en un tnico
texto”.

En este documento, los Estados miembros de la UNESCO han estable-
cido el compromiso de aplicar los principios de esta Declaracion, entre
los que encontramos, en el apartado de Principios, el Articulo 3.1:

40 HABERMAS, J (2004) “Posicionamiento en la discusiéon sobre las bases morales del es-
tado liberal” (Enero 2004) - Ponencia leida por Jurgen Habermas el 19 de enero de 2004
en la “Tarde de discusion” con Jurgen Habermas y Joseph Ratzinger, organizada por la
Academia Catélica de Baviera en Munich.

41 Disponible en Web: http://unesdoc.unesco.org/images/0014/001461/146180S.pdf
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“Se habran de respetar plenamente la dignidad humana, los derechos huma-
nos y las libertades fundamentales.”

Se colige entonces que la bioética debera ser respetuosa con los dere-
chos humanos y por lo tanto se desarrollara de manera que se respete
todo el sistema de derechos humanos.

Este hecho es conocido y aceptado por todos los especialistas en bio-
ética, y es apoyado por filésofos como Javier Sadaba*?:

“En este sentido, lo que entendemos por derechos humanos tendria que pre-
sidir la bioética. A nadie se le puede tratar como un medio o instrumento.
Y todos somos sujetos dignos de derechos, lo cual supone que, como en su
momento indicamos, una ética con principios, que no se deje llevar por la
utilidad inmediata, es la mejor compafera en el camino bioético.”

Sin embargo, hay un detalle que es todavia muy desconocido tanto
en el ambito de la bioética como en el de la filosofia moral y politica: el
13 de diciembre del ano 2006 fue incorporada la “Convenciéon sobre los
derechos de las personas con discapacidad” de las Naciones Unidas?*3,
que forma parte del sistema de derechos humanos y que también es ley
en Espana, ya que fue publicada en el Boletin Oficial del Estado, junto
a su protocolo adicional, los dias 21 y 22 de abril de 2008. EI Convenio
entro en vigor cuando se cumplio el nimero de ratificaciones de paises
necesarias: el dia 3 de mayo de 2008.

Por lo tanto, a partir de ahora, los paradigmas bioéticos deben ser
analizados bajo el prisma de la nueva Convencién**, para conseguir que
cumplan el principio de respeto a los derechos humanos establecido por
la UNESCO, aceptado por los especialistas en bioética.

Un punto de vista basado en dicho respeto a los derechos humanos
ya ha sido utilizado por el autor de este texto en el libro del que es coau-
tor: “El modelo de la diversidad. La Bioética y los derechos humanos
como herramientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad
funcional™® y en otros articulos escritos sobre temas bioéticos al otro
lado del espejo.

Esta perspectiva del autor, plenamente conocedora de las novedades
que incorpora el sistema de derechos humanos, sigue ausente del ambi-
to bioético y es la que se va a desarrollar en los proximos capitulos.

42 SADABA, J. (2004a) «Etica contada con sencillez». Maeva Ediciones. Madrid 2004. p.
159.

43 NACIONES UNIDAS. (2006) “Convencion Internacional sobre los derechos de las Per-
sonas con Discapacidad”.

44 Para profundizar en la Convencion véase: PALACIOS, A., BARIFFI, F. (2007) «La dis-
capacidad como una cuestiéon de derechos humanos. Una aproximacion a la convencion
internacional sobre derechos de las personas con discapacidad». Ediciones Cinca. 2007.

45 PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad...» op.cit.



4.2 DIVERSIDAD FUNCIONAL Y DERECHOS HUMANOS

En los dos ultimos decenios, el cambio hacia una perspectiva sobre
la diversidad funcional basada en los derechos humanos ha contado con
gran respaldo en el ambito de Naciones Unidas*¢. Un ejemplo de ello fue-
ron las “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para las
personas con discapacidad™’. De este modo, se comenzo a identificar a
las personas con diversidad funcional como un colectivo necesitado de
proteccioén, y se hizo hincapié por un lado, en la singularidad de sus de-
rechos ante determinadas situaciones, y por otro, en la necesidad de que
el Estado adopte medidas de proteccion especiales con el fin de garanti-
zar el ejercicio de derechos universales por parte de dichas personas.

Es importante destacar que esta tendencia tiene repercusiones a es-
cala global, ya que, mas alla de la evolucion en el marco del derecho
internacional, también los Estados miembro estan avanzando en sus
legislaciones internas hacia una perspectiva de la diversidad funcional
basada en los derechos humanos. En el afio 2000 mas de 42 Estados
habian aprobado ya una legislacion basada en la no discriminacion y la
igualdad de oportunidades en el contexto de la diversidad funcional.*®
Merece ser destacado que, gracias a la sancion de la nueva Ley 51/2003
de 3 de diciembre de Igualdad de Oportunidades, no discriminacion y
Accesibilidad Universal de las personas con discapacidad, Espana se
sumo6 a esta nueva tendencia.

Esta Ley fue el resultado de un largo proceso emprendido en gran me-
dida por las mismas personas con diversidad funcional y sus organiza-
ciones representativas. Supuso un gran cambio en la manera de abordar
el fenomeno de la diversidad funcional, ya que la plantea desde su consi-
deracion como una cuestion de derechos humanos. Desde la exposicion
de motivos se reconoce que las desventajas que muchas veces sufre una
persona con diversidad funcional tienen su origen en sus dificultades
personales, pero también, y sobre todo, en los obstaculos y condiciones
limitativas que en la propia sociedad, concebida con arreglo al patron de
la persona media, se oponen a la plena participaciéon de estos ciudada-
nos. En el mismo sentido, explica el texto legal que los cambios operados
en la manera de entender el fenomeno de la “diversidad funcional” y,
consecuentemente, la aparicion de nuevos enfoques en el tratamiento
de la misma, generan la necesidad de elaborar nuevas estrategias ten-
dentes a operar de manera simultanea sobre las condiciones personales

46 Durante mucho tiempo, la diversidad funcional fue abordada en el seno de Naciones
Unidas como una problematica de “desarrollo social”, es decir, fuera del ambito especi-
fico de los 6rganos de derechos humanos del sistema. Esta tendencia se ha invertido en
las ultimas décadas.

47 Resolucion Aprobada por la Asamblea General, Cuadragésimo octavo periodo de se-
siones, de 20 de diciembre de 1993. Standard Rules on the Equalization of Opportunities
for Persons with Disabilities (A/RES/48/96 85th Plenary Meeting 20 December 1993).

48 DEGENER T. y QUINN, G. (2000) “A survey of international, comparative and regional
Disability Law Reform”, presentado en «From Principles to Practice, an International Disa-
bility law and Policy Symposium», 22 al 25 de octubre de 2000, organizado por DREDF.
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y las condiciones ambientales que rodean a estas personas. Desde esta
perspectiva se plantean dos estrategias de intervencion relativamente
novedosas que convergen en forma progresiva: la lucha contra la discri-
minacién y la accesibilidad universal. Como puede advertirse, desde la
misma exposicion de motivos se reconoce la influencia del modelo so-
cial, ello en cuanto la norma hace referencia a las limitaciones sociales,
la nueva manera de afrontar el fenéomeno de la diversidad funcional, y
la consecuente necesidad de que se elaboren nuevas estrategias. Asi-
mismo, el articulo 2 de la ley reconoce su inspiracién en una serie de
principios, que reflejan de manera evidente las ideas esbozadas desde el
modelo social: vida independiente, normalizaciéon, accesibilidad univer-
sal, diseno para todos, dialogo civil y transversalidad de las politicas en
materia de diversidad funcional.

Cabe resaltar que, hasta la década de los afos noventa, las leyes eu-
ropeas sobre diversidad funcional se basaban en un modelo médico-re-
habilitador. Este hecho tenia y tiene como consecuencia que, en ciertas
ocasiones, a las personas con diversidad funcional se les niegue, aunque
no explicitamente, el estatus de ciudadanos titulares de derechos, con-
virtiéndolas mas bien en objeto de leyes caritativas.

Por otro lado, el camino hacia la perspectiva basada en los derechos
humanos se pone de manifiesto también en el hecho de que las institu-
ciones nacionales encargadas de la promocion y proteccion de los dere-
chos humanos han comenzado a interesarse por las cuestiones relativas
a la diversidad funcional. La importancia de este hecho radica en que
estas instituciones ayudan a tender un puente entre el derecho interna-
cional relativo a los derechos humanos y los debates internos sobre la
legislacion a favor de las personas con diversidad funcional y la reforma
de la politica necesaria.*®

Del mismo modo, las organizaciones no gubernamentales que se ocu-
pan de las cuestiones relacionadas con la diversidad funcional estan
comenzando a ser consideradas organizaciones no gubernamentales de
derechos humanos, y estan promoviendo la busqueda y procesamiento
de informacién concreta sobre presuntas violaciones de derechos huma-
nos de las personas con diversidad funcional. Y reciprocamente, entre
las ONG de derechos humanos tradicionales, se encuentra en marcha
un proceso similar de transformacion, a partir del cual la diversidad
funcional se encuentra en un lugar prioritario dentro de su agenda.

La ultima parte de este sistema de desarrollo sobre la diversidad fun-
cional de Naciones Unidas es la Convencion sobre los derechos de las
personas con discapacidad (diversidad funcional), aprobada el 6 de di-
ciembre de 2006 y suscrita por el gobierno de Espana, junto con otros
80 paises el dia 30 de marzo de 2007, que entr6 en vigor en este pais el

49 QUINN, G. Y DEGENER, T. (2002) “Derechos Humanos y Discapacidad. Uso actual y
posibilidades futuras de los instrumentos de derechos humanos de las Naciones Unidas
en el contexto de la discapacidad”. Documento Naciones Unidas HR/PUB/02/1, Nueva
York y Ginebra, 2002. p.12.



dia 3 de mayo de 2008, tras ser publicada en el BOE a finales de abril
de ese mismo ano.

La Convencion recoge en sus 50 articulos los principios que rigen su
aplicacion, los derechos dirigidos a proteger y promover la libertad, la
igualdad y dignidad de las personas con discapacidad como sujetos de
derechos, asi como las obligaciones para los paises que la adopten.

Conjuntamente con la Convencion, la Asamblea General aprob6 un
Protocolo Facultativo, que también ha firmado Espana, que permite que
las personas y los grupos presenten sus reclamaciones ante el Comité
de los derechos de las Personas con Discapacidad (diversidad funcional),
convirtiéndose asi en un instrumento juridico exigible a la hora de hacer
valer de manera efectiva los derechos del 10% de la poblacion mundial.

Este hecho ha supuesto un importante cambio legislativo y concep-
tual. A partir de ahora, la diversidad funcional debe ser considerada
como una cuestion de derechos humanos y debe quedar obsoleta la vi-
sion meramente médica de esta realidad humana.

No obstante, si bien el cambio es legal y conceptual, la sociedad espa-
nola, incluido el mundo de la filosofia y la bioética todavia no han dado
los pasos necesarios para asumir ese cambio.

4.3 ¢EN QUE AFECTA A LA BIOETICA LA CONVENCION INTERNACIONAL SO-
BRE LOS DERECHOS DE LAS PERSONAS CON DISCAPACIDAD DE LA ONU?

Si bien la Convencion va a tener un impacto amplio en el mundo le-
gislativo de los paises que la suscriban, como es el caso de Espana, no
todos los articulos de la convencion tienen impacto en el ambito bioético.
A continuacién se repasaran aquellos que se consideran mas relevantes
y que deberian ser conocidos por todas las personas expertas en bioé-
tica, para tenerlos en consideracion a la hora de garantizar el respeto a
los derechos humanos en el desarrollo bioético.

La Convenciéon fue aprobada con el propésito que se estipula en el
primer parrafo del articulo 1:

“Articulo 1. Propésito

El propdsito de la presente Convencion es promover, proteger y asegurar el goce
pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y libertades fun-
damentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su
dignidad inherente.

Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igual-
dad de condiciones con las demas.”

Como se puede observar, se habla de proteger y asegurar la dignidad
extrinseca o juridica (derechos humanos y libertades fundamentales) y
de promover el respeto a la dignidad intrinseca o moral (dignidad inhe-
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rente), por lo que sus objetivos coinciden con los del modelo de la diver-
sidad.

En el segundo parrafo de ese mismo articulo se encuentra la definicion
que la Convencion estipula de la diversidad funcional (discapacidad)®°.
De este parrafo se desprende, por un lado, la gran influencia en el texto
del modelo social de la diversidad funcional, ya que asume que la di-
versidad funcional resulta de la interaccién con barreras debidas a la
actitud y al entorno. Y por otro, que la definiciéon no es cerrada, sino que
incluye a las personas mencionadas, lo que no significa que excluya a
otras situaciones o personas que puedan estar protegidas por las legis-
laciones internas de los Estados.

Cabe resaltar la ausencia total de la palabra enfermedad en esta defi-
nicién, aspecto que deberia incorporar urgentemente toda reflexion bio-
ética, de manera que se separaran los debates sobre la enfermedad de
aquellos relacionados con la diversidad funcional.

Para el ambito bioético también son resenables los principios en los
que se basa la Convencion, ya que deberan ser tenidos en cuenta y res-
petados.

Los principios de la Convencién se especifican en su articulo 3:
“Articulo 3. Principios generales
Los principios de la presente Convencion seran:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;
¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad,;

d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humanas;

e) La igualdad de oportunidades;
f) La accesibilidad;
g) La igualdad entre el hombre y la mujer;

h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifos y las nifias con discapacidad
y de su derecho a preservar su identidad.”

Lo mas relevante de este articulo esta estipulado en el epigrafe a),
que hace hincapié en lo ya estipulado por el modelo de la diversidad: el
respeto a la dignidad intrinseca o moral, es decir, dar el mismo valor a
todas las vidas humanas, principio que puede ser relevante en temas
como la eugenesia, la eutanasia, el infanticidio, el aborto, etc. A efectos
bioéticos, en el mismo epigrafe, se estipula como principio la libertad

50 Nétese que la Convencion lleva muchos anos gestandose y por lo tanto esta muy in-
fluenciada por el modelo social y no tanto por el de la diversidad. De ahi que mantenga
terminologia asociada al binomio capacidad-discapacidad y el concepto de deficiencia en
lugar del de diferencia.



para tomar decisiones, hecho relevante a la hora de analizar asuntos
bioéticos como la esterilizacion.

El epigrafe d) se alinea con el modelo de la diversidad al estipular
como principio que la diversidad funcional es parte de la diversidad y de
la condicion humana, un cambio de perspectiva que todavia no ha sido
adoptado desde el punto de vista bioético.

En el articulo 8 de la Convencion, se encuentra uno de los motivos
por los que se ha escrito este texto; la toma de conciencia por parte de
toda la poblacion de la nueva vision social de las personas con diversi-
dad funcional. Este articulo estipula:

“Articulo 8. Toma de conciencia

1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y
pertinentes para:

a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor con-
ciencia respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los
derechos y la dignidad de estas personas;

b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas respecto
de las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la
edad, en todos los ambitos de la vida;

¢) Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de
las personas con discapacidad.

2. Las medidas a este fin incluyen:

a) Poner en marcha y mantener campanas efectivas de sensibilizacion publica
destinadas a:

i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con
discapacidad;

ii) Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las
personas con discapacidad;

iii) Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades
de las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relacion con el lugar
de trabajo y el mercado laboral;

b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifios
y las nifas desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las
personas con discapacidad;

c) Alentar a todos los organos de los medios de comunicacion a que difundan una
imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propdsito de la
presente Convencion;

d) Promover programas de formacion sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las
personas con discapacidad y los derechos de estas personas.

En el punto 1.b de este articulo cobra fuerza la presencia de la voz
bioética que habla al otro lado del espejo que lucha contra los estereo-
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tipos y las practicas nocivas respecto a la diversidad funcional que se
ven reflejadas en asuntos bioéticos como la eugenesia, la eutanasia,
la esterilizacion, los tratamientos forzosos, etc. De igual manera, este
documento puede considerarse parte del intento de llevar a cabo las
campanas de sensibilizacion publica que el Estado deberia realizar (y
de momento parece no hacer con mucha contundencia) de acuerdo con
lo estipulado en el apartado 2.a

El derecho a la vida estipulado en el articulo 10 confirma que los Es-
tados estan obligados a garantizar el derecho a la vida de las personas
con diversidad funcional. Cabe resaltar que, a efectos de suicidio asisti-
do y eutanasia, no existe la obligacion de garantizar lo contrario.

“Articulo 10. Derecho a la vida

Los Estados Partes reafirman el derecho inherente a la vida de todos los seres hu-
manos y adoptaran todas las medidas necesarias para garantizar el goce efectivo de
ese derecho por las personas con discapacidad en igualdad de condiciones con las
demas.”

4.3.1. UN CAMBIO IMPORTANTE SOBRE LA VISION DE LAS PERSONAS QUE NO
PUEDEN DECIDIR. EL CONCEPTO DE CAPACIDAD JURIDICA

En esta seccién se agruparan los articulos relacionados con el mayor
reto y cambio conceptual que aporta el sistema de derechos humanos
a partir de la aprobacion de la Convencion: la capacidad juridica, que
afecta especialmente a aquellas cuya autonomia moral o capacidad de
decision se cuestiona y necesita de apoyo.

Segun se estipula en el articulo 6 de la Declaracion Universal de los
derechos humanos®:

“Todo ser humano tiene derecho, en todas partes, al reconocimiento de su persona-

lidad juridica”.

Este derecho se ve frecuentemente cuestionado en las personas con
diversidad funcional, con la aceptacion generalizada del resto de la so-

ciedad y también en el ambito bioético. Con el objetivo de “protegerlas”
se transfiere su tutela a otras personas.

Sin embargo, el articulo 12 establece las bases para una nueva con-
cepcion del ejercicio de la capacidad legal de las personas con diversi-
dad funcional; se abandona el modelo de sustitucion de la voluntad y se
cambia por un modelo de apoyos para la toma de decisiones.

Segun Catalina Devandas, es éste un cambio radical de perspectiva,
una vision desde el otro lado del espejo®%:

51 Declaracién Universal de los derechos humanos. Adoptada y proclamada por la Reso-
lucion de la Asamblea General 217 A (III) del 10 de diciembre de 1948.

52 DEVANDAS. C. (2008). “El Convenio de Asturias de Bioética: ¢Proteccién o desprotec-
cién para las personas con discapacidad intelectual y psico-social?” Trabajo de investi-



“El apoyo en la toma de decisiones es un ejemplo del cambio paradigmatico
impulsado por el modelo social, por medio de este se reconoce legalmente
un proceso de auto-determinacion, que es comunal e interdependiente. De
acuerdo con Tina Minkowitz, algunas personas tienen dificultades para ex-
presar y comunicar sus deseos, la solucion no es ponerles un tutor, sino
desarrollar una relaciéon y mecanismos, que hagan posible que esta persona
se exprese y comunique lo que quiere. Ese modelo de apoyo se caracteriza
por: a) ser una alternativa a los mecanismos de sustitucion de la voluntad,
(tutela y curatela), b) no configurarse en un modelo Ginico, sino en un acer-
camiento a la capacidad legal basada en la inclusion en lugar de la exclusion
de las personas con discapacidad, c) toda persona tiene su propia voluntad
y es capaz de tomar decisiones, d) la autonomia puede coexistir con la inter-
dependencia.”

Para entender mejor este cambio de paradigma, el Manual para Par-
lamentarios sobre la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad, elaborado por la Oficina del Alto Comisionado en derechos
humanos indica que®::

““El Articulo 12 de la Convencién reconoce que las personas con discapa-
cidad tienen capacidad legal en igualdad de condiciones que las demas. En
otras palabras, un individuo no puede perder su capacidad de actuar sim-
plemente a causa de su discapacidad. (Sin embargo, la capacidad legal puede
perderse en situaciones que aplican a todo el mundo, como cuando alguien
es condenado por un crimen)”

La CDPD>* reconoce que algunas personas con discapacidad necesitan asis-
tencia para ejercitar esta capacidad, entonces los Estados tienen que hacer lo
que esté a su alcance para apoyar a estas personas e introducir salvaguar-
dias para evitar el abuso en el apoyo. El apoyo puede ser brindado por una
persona de confianza o por una red de personas; puede ser necesario ocasio-
nalmente o permanentemente.

Con este mecanismo de apoyo para la toma de decisiones, la presuncién es
siempre a favor de la persona con discapacidad que se vera afectada por la
decision. La persona es la que toma la decision, la(s) persona(s) de apoyo
le explica(n) los asuntos, cuando es necesario, e interpreta(n) las sefiales y
las preferencias de la persona. Aun cuando una persona con discapacidad
requiere apoyo total, la(s) persona(s) de apoyo debe(n) habilitar a la persona
para ejercitar su capacidad al maximo extremo posible, siempre de acuerdo
con los deseos de la persona. Esto distingue el modelo de apoyo en la toma

gacion desarrollado en el Instituto de derechos humanos “Bartolomé de las Casas” de la
Universidad Carlos III de Madrid.

53 ONU “From Exclusién to Equality. Realizing the Rights of Persons with Disabilities.”
Handbook for Parliamentarians on the Convention on the Rights of Persons with Disa-
bilities and its Optional Protocol. UN DESA, UN OHCHR, IPU. Pp. 89-90. Traducido por
DAVANDAS, C. Ibidem.

54 Acrénimo utilizado por la autora. (Convencién de los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la ONU).
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de decisiones del modelo de la sustitucion en la toma de decisiones,..., donde
el tutor o el curador tiene un poder autorizado por la Corte para tomar de-
cisiones en nombre de la persona sin necesariamente tener que demostrar
que esas decisiones son en el mejor interés de la persona o acordes con sus
deseos.”

Este cambio, que es relevante en el ambito bioético a efectos de este-
rilizacion y de tratamientos médicos involuntarios, viene redactado de
la siguiente forma:

“Articulo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley

1.

Los Estados Partes reafirman que las personas con discapacidad tienen derecho
en todas partes al reconocimiento de su personalidad juridica.

Los Estados Partes reconoceran que las personas con discapacidad tienen capa-
cidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos los aspectos
de la vida.

Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso
a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica.

Los Estados Partes aseguraran que en todas las medidas relativas al ejercicio de
la capacidad juridica se proporcionen salvaguardias adecuadas y efectivas para
impedir los abusos de conformidad con el derecho internacional en materia de
derechos humanos. Esas salvaguardias aseguraran que las medidas relativas al
ejercicio de la capacidad juridica respeten los derechos, la voluntad y las prefe-
rencias de la persona, que no haya conflicto de intereses ni influencia indebida,
que sean proporcionales y adaptadas a las circunstancias de la persona, que se
apliquen en el plazo mas corto posible y que estén sujetas a examenes periodi-
cos, por parte de una autoridad o un 6rgano judicial competente, independiente
e imparcial. Las salvaguardias seran proporcionales al grado en que dichas medi-
das afecten a los derechos e intereses de las personas.

Sin perjuicio de lo dispuesto en el presente articulo, los Estados Partes tomaran
todas las medidas que sean pertinentes y efectivas para garantizar el derecho de
las personas con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, a ser
propietarias y heredar bienes, controlar sus propios asuntos econémicos y tener
acceso en igualdad de condiciones a préstamos bancarios, hipotecas y otras mo-
dalidades de crédito financiero, y velaran por que las personas con discapacidad
no sean privadas de sus bienes de manera arbitraria.”

Este articulo muestra con detalle que los estados deben asegurar que
las medidas relativas al ejercicio de la capacidad juridica respeten los
derechos, la voluntad y las preferencias de la persona, y que no haya
conflicto de intereses ni influencia indebida, erradicando el modelo de
sustitucion de la capacidad juridica y abriendo las puertas a una visién
de apoyo en la toma de decisiones.

También deberan tomar medidas para garantizar a todas las per-
sonas con diversidad funcional su derecho a ser propietarias, heredar,
controlar sus propios asuntos econémicos, pedir préstamos, etc. lo que
abre un camino complejo e interesante a la hora de abrir los derechos



de las personas legalmente “incapacitadas”, o que tienen necesidad de
apoyo a su capacidad juridica a causa de su diversidad funcional®®.

Las posibles interpretaciones de este texto y el hecho de que estipule
que se deben respetar los derechos, la voluntad y las preferencias de la
persona, renunciando al tradicional concepto del “mayor interés”, su-
ponen un reto muy importante que habra que afrontar, escuchando la
voz que nace del otro lado del espejo e incorporando aportaciones inte-
resantes de otros modelos en este ambito, como es el caso del “modelo o
enfoque de las capacidades” de Martha Nussbaum.

En su libro “Las fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la
exclusion” °°, Martha Nussbaum hace una recopilacién de legislaciones
de diferentes paises en relacion con la cuestion de la tutela, incluyendo
leyes de Israel, Suecia y Alemania llegando la conclusion de que®”:

“Si combinamos la vision subyacente de la dignidad y la igualdad humanas
de la ley israeli, los principios de la ley alemana, y la flexible estructura legal
y las categorias sociales de la ley sueca, tenemos un buen ejemplo de modelo
de reforma que propondria el enfoque de las capacidades en este terreno.”

El articulo 12, unido a los articulos 15, 17, 22 y 25 establecen una
proteccion de la persona con diversidad funcional con necesidad de apo-
yo a su capacidad juridica, que tiene un gran impacto en asuntos bioéti-
cos como el consentimiento informado, la esterilizacion y la experimen-
tacion biomédica, como se muestra a continuacion.

En el articulo 15 se encuentra un asunto que puede parecer lejano
a la bioética, pero que es relevante a efectos de la esterilizacion, ya que
puede llegar a considerarse un trato inhumano o degradante y asi ha
sido contemplado por algunos expertos, y también en la experimenta-
cion con personas sin su consentimiento, como se vera en las secciones
pertinentes de este texto.

“Articulo 15. Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradantes

1. Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradantes. En particular, nadie sera sometido a experimentos médicos o
cientificos sin su consentimiento libre e informado.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, adminis-
trativo, judicial o de otra indole que sean efectivas para evitar que las personas
con discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, sean sometidas a
torturas u otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes.

55 Obsérvese que la palabra “incapacitada” es de nuevo peyorativa, en linea con todos
los modelos anteriores. Desde el modelo de la diversidad se ha propuesto el término al-
ternativo, propuesto mas adelante en este texto: “personas con necesidad de apoyo a su
capacidad juridica por su diversidad funcional”.

56 NUSSBAUM, M. C (2006): «La fronteras de la justicia. Consideraciones sobre la exclu-
sion». Ediciones Paidés Ibérica. 2007. pp. 198-202.

57 Ibidem. p. 201.
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Es éste un punto importante, ya que este articulo entra en conflicto
con el articulo 17 del Convenio de Asturias®®, aprobado por muchos pai-
ses miembros del Consejo de Europa y que ha sido cuestionado publica-
mente por las voces publicas al otro lado del espejo.

En el mismo caso de conflicto se encuentra el articulo 17 de la Con-
vencion:

“Articulo 17. Proteccion de la integridad personal

Toda persona con discapacidad tiene derecho a que se respete su integridad fisica y
mental en igualdad de condiciones con las demas.”

Del mismo modo, se pueden dar conflictos en la experimentacion en
humanos sin su consentimiento con relacion a la privacidad de la in-
formacion relativa a su salud. Este tipo de privacidad tiene implicacion
también respecto a la informacion que se pueda utilizar por empresas
empleadoras o companias de seguros, informacion que también puede
llegar a ser utilizada en un futuro con personas que no cumplan los pa-
trones genéticos establecidos, o sean susceptibles de tener algiin tipo de
diversidad genética en el futuro.

“Articulo 22. Respeto de la privacidad

1. Ninguna persona con discapacidad, independientemente de cual sea su lugar de
residencia o su modalidad de convivencia, sera objeto de injerencias arbitrarias
o ilegales en su vida privada, familia, hogar, correspondencia o cualquier otro
tipo de comunicacion, o de agresiones ilicitas contra su honor y su reputacion.
Las personas con discapacidad tendran derecho a ser protegidas por la ley frente
a dichas injerencias o agresiones.

2. Los Estados Partes protegeran la privacidad de la informacion personal y relativa
a la salud y a la rehabilitacion de las personas con discapacidad en igualdad de
condiciones con las demas.”

Otro articulo que se considera que puede tener implicaciones en el
ambito bioético es el articulo 25:

“Articulo 25. Salud

Los Estados Partes reconocen que las personas con discapacidad tienen derecho a
gozar del mas alto nivel posible de salud sin discriminacion por motivos de discapa-
cidad. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para asegurar el acceso
de las personas con discapacidad a servicios de salud que tengan en cuenta las cues-
tiones de género, incluida la rehabilitacién relacionada con la salud. En particular,
los Estados Partes:

1. Proporcionaran a las personas con discapacidad programas y atencion de la salud
gratuitos o a precios asequibles de la misma variedad y calidad que a las demas
personas, incluso en el ambito de la salud sexual y reproductiva, y programas de
salud publica dirigidos a la poblacion;

58 SIBI. (1997) “Convenio de Asturias de Bioética. Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la Biomedicina”. (Oviedo,
4 de abril de 1997).



2. Proporcionaran los servicios de salud que necesiten las personas con discapaci-
dad especificamente como consecuencia de su discapacidad, incluidas la pronta
deteccion e intervencion, cuando proceda, y servicios destinados a prevenir y
reducir al maximo la aparicion de nuevas discapacidades, incluidos los nifos y
las nifas y las personas mayores;

3. Proporcionaran esos servicios lo mas cerca posible de las comunidades de las
personas con discapacidad, incluso en las zonas rurales;

4. Exigiran a los profesionales de la salud que presten a las personas con discapaci-
dad atencion de la misma calidad que a las demas personas sobre la base de un
consentimiento libre e informado, entre otras formas mediante la sensibilizacion
respecto de los derechos humanos, la dignidad, la autonomia y las necesidades
de las personas con discapacidad a través de la capacitacion y la promulgacion
de normas éticas para la atencion de la salud en los ambitos publico y privado;

5. Prohibiran la discriminacion contra las personas con discapacidad en la presta-
cion de seguros de salud y de vida cuando éstos estén permitidos en la legis-
lacion nacional, y velaran por que esos seguros se presten de manera justa y
razonable;

6. Impediran que se nieguen, de manera discriminatoria, servicios de salud o de
atencion de la salud o alimentos sélidos o liquidos por motivos de discapaci-
dad.”

Como se puede observar, este articulo tiene implicaciones en los mis-
mos asuntos bioéticos que el apartado anterior, pero ademas tiene un
impacto muy fuerte en el consentimiento informado y en las pruebas
diagnosticas prenatales, ya que obliga a los estados a que sus sistemas
de salud difundan informacién sobre esta propia Convencion y sobre
los aspectos no médicos de la diversidad funcional. Este es un cambio
fundamental que deberan tener en cuenta todos los expertos en bioética
clinica.

4.3.2. RESUMEN DE CAMBIOS BIOETICOS QUE IMPLICA LA APROBACION DE LA
CONVENCION DE LA ONU

Como se puede observar, el impacto de esta Convencion en el mundo
de la bioética, tanto general como clinica, es muy fuerte y esta alineado
con el mensaje que surge al otro lado del espejo.

Los articulos que mas impacto producen son los articulos 1, 3, 8, 10,
12, 15, 17, 22 y 25.

Los articulos 1 y 3 estipulan una nueva vision de la diversidad fun-
cional basada en el modelo social y alineada con el modelo de la diver-
sidad.

El articulo 8 urge a que se difunda esta nueva vision social e igual
en valor de la diversidad funcional, abriendo las puertas a las voces que
nacen al otro lado del espejo.
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Y la nueva vision sobre la personalidad juridica establecida en el ar-
ticulo 12 junto con lo estipulado en los articulos 15, 17, 22 y 35 urgen a
realizar cambios de punto vista bioéticos en asuntos como la esteriliza-
cion, el consentimiento informado, en la experimentacién con personas
sin su consentimiento, la investigacion biomédica y las pruebas diag-
nosticas prenatales.

Por ello es imperativa la difusion a todos los especialistas de este tipo
de textos y del propio texto de la Convencion para erradicar el modelo
meédico-rehabilitador de la bioética y conseguir que sea respetuosa con
los derechos humanos.

4.4 MAS ALLA DE LOS LIMITES DEL SISTEMA DE DERECHOS HUMANOS

El sistema de derechos humanos es una articulacion politica general
que se consolida tras el consenso ético y politico que surge entre los es-
tados tras las grandes atrocidades cometidas y desastres ocurridos du-
rante la Segunda Guerra Mundial, como continuacion al fallido intento
de la Sociedad de Naciones de principios del siglo XX.

Como consecuencia de ser resultado de un consenso, el sistema de
derechos humanos tiene sus propios limites al ser usado como marco de
referencia en determinados asuntos éticos sobre los que no parece haber
acuerdo entre los estados.

Uno de esos puntos sobre los que no parece haber acuerdo es el tra-
tamiento que se debe dar a algun ser antes de nacer. La Declaracién
Universal de los derechos del Hombre de 1948 estipula que:

“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados
como estan de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con
los otros.”

Obsérvese que, a efectos del debate bioético, los derechos humanos
cobran fuerza en todo aquel paradigma o asunto que esté relacionado
con seres humanos que ya hayan nacido, como por ejemplo, la esteriliza-
cion, la investigacion en seres humanos, la eutanasia, los tratamientos
involuntarios, etc. Sin embargo, el uso del sistema de derechos humanos
no tiene la misma fuerza para defender politicas o actitudes bioéticas en
asuntos que estan relacionados con el tiempo previo al nacimiento de la
persona, como pueden ser la selecciéon embrionaria, las pruebas prena-
tales, la eugenesia, etc.

Como consecuencia, la voz bioética que nace al otro lado del espejo,
utiliza tanto el sistema de derechos humanos como argumentos éticos
y bioéticos que nacen del pleno conocimiento de la realidad de la diver-
sidad funcional, a la hora de defender sus posturas. Aquellas que sean
defendidas desde el respeto de los derechos humanos y el cumplimiento
de lo establecido en la Convenciéon, deberan ser aceptadas por todos
aquellos que sigan una bioética conforme a las convenciones interna-
cionales. Pero cuando se alcanza el limite de aplicacion de los derechos



humanos, cabe plantearse de donde nacen estos derechos, es decir, de
qué ideas filosoficas han partido los conceptos que se han trasladado al
ambito politico y legislativo y a los sistemas de derechos humanos.

Al respecto del origen de los derechos, todos los derechos, se les atri-
buye un doble origen. Asi, el profesor Rafael de Asis escribe®°:

“En lineas generales, el modelo dualista defiende una concepcién de los dere-
chos que puede ser descrita, siguiendo a Luis Prieto desde dos perspectivas.
La primera, posee un caracter finalista, y desde ella, los derechos son “la
traduccion normativa de los valores dignidad, libertad e igualdad, consti-
tuyéndose en el vehiculo que en los ultimos siglos ha intentado conducir
determinadas aspiraciones importantes de la persona desde la moralidad a
la legalidad”. La segunda, posee un caracter funcional, y desde ella, los dere-
chos “asumen una cualidad legitimadora del Poder, erigiéndose entre las fun-
damentales para medir la justificacion de la forma de organizacioén politica y,
por tanto, para que éstos se hagan acreedores de la obediencia voluntaria de

” 9

los ciudadanos”.
En esta reflexion, interesa el primer camino, el origen ético de los
derechos, ya que el segundo es dificilmente valido para los derechos
humanos. Desde este origen ético se llega con rapidez al ambito de la fi-

losofia moral y al concepto de dignidad que en ella se analiza, partiendo
de su maximo referente: Kant.

El uso de la concepcién kantiana de la dignidad como referente para
afrontar la realidad de la diversidad funcional ya ha sido cuestionado
por Marta Nussbaum®®. La autora plantea que la divisién que hace Kant
entre la animalidad y la moralidad humanas niega algo que parece evi-
dente: que la dignidad humana no es mas que la dignidad de un tipo
de animal; y que negar esa animalidad es desdefar aspectos valiosos
de nuestras propias vidas. Nussbaum sostiene ademas que el hecho de
pensar que nuestra personalidad es autosuficiente y carente de necesi-
dades nos lleva a ignorar otra incontestable realidad: que la enfermedad,
la vejez y los accidentes, de la misma manera que pueden evitar las fun-
ciones animales, pueden evitar las funciones morales y racionales.

La division kantiana niega ademas la temporalidad de la existencia
humana y el ciclo vital de las personas, que incluye periodos de “extre-
ma dependencia”! en los que cualquier ser humano funciona de una
manera muy parecida a las personas con diversidad funcional (infancia,
accidentes, estados durmientes, estados de coma, etc.).

59 de ASIS, R. (2001) «Sobre el concepto y el fundamento de los derechos: Una aproxima-
cién dualistar. Cuadernos “Bartolomé de las Casas”. N. 17. Instituto de derechos huma-
nos “Bartolomé de las Casas”. Universidad Carlos III de Madrid. Dykinson. 2001. p. 13.

60 NUSSBAUM, M. C (2006): «La fronteras de la justicia....».op.cit. pp.140-143.

61 Ibidem. p.143.
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Tal como sostiene Bouriau®?, el uso de ese concepto de dignidad, aso-
ciado al concepto de persona lleva a autores de corrientes utilitaristas
como Peter Singer o Hugo Tristam Englehardt a afirmar que los bebés
con diversidad funcional, o algunos seres humanos con diversidad fun-
cional mental, no son personas.

Otros tipos de aproximacion a la dignidad que también analiza
Bouriau en su libro “Qu’est-ce que Lhumanisme?™3, como el de los Pico
de la Mirandola (Giovanni Francesco y Giovanni, tio y sobrino) o el de
Montaigne, estan basados en la metamorfosis potencial del ser humano
o en su capacidad de imaginar. Se da asi a la dignidad una dimension
endogena basada en las facultades supuestas del ser humano que no
resulta util para la aproximacion desde el modelo de la diversidad. De
hecho, tal como sostiene Bouriau®* aproximaciones como las Montaigne
fueron reinterpretadas de manera inversa por Nietzsche, dando lugar a
su establecimiento de jerarquias humanas basadas en esa metamorfo-
sis, que fueron precursoras filosoficas de la eugenesia.

Una aproximaciéon exoégena de la dignidad, que Bouriau descarta en
su analisis y resulta muy interesante para el modelo de la diversidad,
es la de Lucien Séve®s, quien apunta que la nocién de persona como in-
dividuo consciente, racional y capaz de hacer elecciones, es insuficiente
para hacer frente a los problemas suscitados por el progreso de las cien-
cias biomédicas y por el desarrollo inquietante de la mercantilizacion del
material biolégico humano.

Seéve propone ampliar el concepto de persona de manera que inclu-
ya al embrion, al neonato, a las personas con diversidad funcional, a
las personas en estado vegetativo prolongado y a otros casos y propone
la siguiente definicién de persona, que Bouriau, en su libro, considera
conflictiva®®:

“..diremos que la persona es la forma-valor inherente a todo humano, sea
cual sea su estado, por el simple hecho de que es humano en la medida que
se le considera parte del orden civilizado de la persona”

Notese que Séve, como toda la tradicion occidental, considera el con-
cepto de “persona” como ser humano portador de dignidad y, ampliando
el rango de esa definicion de persona, pretende ampliar el abanico de
seres humanos a los que la dignidad les es inherente.

62 BOURIAU, C. «Qu’'est-ce que L’humanisme?». Collection chemins philsophiques. Libra-
rie Philosophique J. Vrin. Paris. 2007. p. 20. Traduccion propia.

63 Ibidem.
64 Ibidem. pp. 63-70.

65 SEVE, L. «Qu’est-ce que la personne? Bioétique et démocratie » Paris. La Dispute,
2006. Citado por BOURIAU «Qu’est-ce que?...» op.cit. p.21.

66 Ibidem. p. 22. Traduccion propia.



La aproximacion de Séve es un primer paso para empezar a apunta-
lar una vision de la persona como sujeto de dignidad, en la que la dig-
nidad esta contemplada como algo exégeno, como algo social, algo que
nace del mero hecho de pertenecer a la sociedad.

En esa linea de dignidad exdgena, aunque excesivamente vinculada
a la autonomia moral, encontramos también la posicion de Javier Sada-
ba®”:

“..la moral que detenemos, sin negar todo lo aceptable que existe en el uso de
la pura racionalidad, insistira una y otra vez en que el ser humano auténomo
es, en si mismo, un ser respetable y con derechos que nadie, con ningtn golpe
de magia, puede eliminar. Es ésta la ética que, en nuestros dias, esta capa-
citada para, sin negar nada de lo que contribuya al progreso, poner limites a
aquellos excesos que vayan contra la dignidad humana; dignidad entendida
como lo hemos visto y no como residuo religioso o simple comodin metaférico.
La dignidad no es un trasunto metafisico, sino la realidad de un ser que debe
ser respetado en sus derechos”

Definicion que sustenta la dignidad tnicamente en la dignidad ex-
trinseca del modelo de la diversidad, pero que aporta una vision en la
que parte de esa dignidad debe provenir de fuera, de la sociedad.

Por su lado, el modelo de la diversidad, en su analisis pragmatico
del concepto de dignidad, que se necesita como instrumento de cambio
social, llega a la conclusion de que hay dos vertientes de la dignidad:
la dignidad intrinseca o moral, es decir, dar el mismo valor a todas las
vidas de los seres humanos; y la dignidad extrinseca o juridica, es decir,
dar los mismos derechos a todas las personas.

En el debate bioético es la dignidad intrinseca la que toma valor y a
este respecto se ha asociado tradicionalmente ese tipo de dignidad a la
existencia de un ser humano concreto, llevando la discusion a decidir
cuando una persona es un ser humano y por lo tanto es merecedora de
esta dignidad y cuando no lo es.

La imposibilidad de llegar a acuerdos sobre este debate ha sido plan-
teada por Habermas®®:

“A pesar de estas diferencias hay una ensefianza que si podemos extraer del
debate sobre el aborto, un debate que se ha sostenido durante décadas con
seriedad; el fracaso de todo intento de llegar a una descripcién cosmovisiva-
mente neutral (o sea, que no prejuzgue) del estatuto moral de la vida humana
incipiente, una descripcién que sea aceptable para todos los ciudadanos de
una sociedad secular. Una de las partes describe el embrién en estadio de de-
sarrollo temprano, un “montén de células”, contraponiéndolo a la persona del
recién nacido, al cual si corresponde la dignidad humana en un sentido mo-

67 SADABA, J. (2004) «Principios de bioética laicar. p. 52. Editorial Gedisa. Barcelona.
2004.

68 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza humana. ¢Hacia una eugenesia
liberal?». p.48. Ediciones Paidés Ibérica. Barcelona.
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ral estricto. La otra parte contempla la fecundaciéon del 6vulo humano como
el comienzo relevante de un proceso de desarrollo ya individuado y regido
por si mismo. Viendo las cosas de esta manera, todo ejemplar biolégicamente
determinable como perteneciente a la especie debe ser considerado como po-
tencial persona y portador de derechos fundamentales.”

De esta manera se plantean dos visiones irreconciliables de “perso-
na”, cuya utilizaciéon como sustento de la dignidad ha sido puesta de
relieve por el propio Bouriau®:

“Fundar la dignidad del hombre sobre la nocién de persona me parece doble-
mente problematico. En primer lugar, el concepto de “persona” enuncia una
dignidad que no es propia de los hombres. Este concepto se aplica también a
Dios y a los angeles (suponiendo que existan), a otros seres racionales no hu-
manos e incluso a animales que poseen conciencia de si mismos. En segundo
lugar, esta dignidad no abarca a todos los hombres: los embriones, los recién
nacidos, los seres humanos en coma profundo, ciertos tipos de diversidad
funcional (handicap) mental, etc. son excluidos ya que no manifiestan las
caracteristicas de la «personas»”.

4.4.1. EL MODELO DE LA DIVERSIDAD Y SU PROPUESTA DE DIGNIDAD

Al otro lado del espejo se sabe muy bien que es imposible conocer lo
que se considera “persona” sin haber cruzado a ese lado™, ya que la vi-
sion tradicional sobre las vidas de las personas con diversidad funcional
esta llena de prejuicios, tal como se analiza en el capitulo 5. Por lo tanto
no es posible conocer la realidad vital y subjetiva de cada persona, de
su vida, sea ésta en las circunstancias que sea. Ante esta imposibilidad
s6lo cabe dejar abierta una via: el respeto al valor de lo desconocido,
de la vida humana imposible de aprehender, de cualquier vida humana
presente y futura. Es necesario saber y comprender que no se puede
llegar a saber.

Por ello, desde el modelo de la diversidad, se elude el debate persona-
dignidad y se hace una reflexion mas profunda sobre la propia dignidad,
partiendo de que, tal como dice Habermas’!:

“la moral racional abstracta de los sujetos a derechos se apoya a su vez en
una autocomprension ética de la especie preexistente, compartida por todas
las personas morales.”

Desde esa premisa, la dignidad debe ser una herramienta heredada
de nuestra propia autocomprensiéon que sirva como instrumento de cam-
bio hacia una futura sociedad en la que desaparezca la discriminaciéon

69 Ibidem.. pp. 11-12. Traduccién propia.

70 El autor de este texto ha declarado publicamente que antes del accidente de moto que
le hizo cruzar el espejo, habia expresado su preferencia de estar muerto antes que que-
darse en silla de ruedas. Sélo el cruce del espejo le hizo cambiar de opinioén.

71 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza humana...». op. cit. p.59.



y se dé la plena igualdad de oportunidades y ese cambio s6lo se puede
proyectar hacia el futuro de la humanidad, hacia todo el futuro y para
toda la humanidad, sabiendo, como indica el propio Habermas, que’ :

“Desde un punto de vista filoséfico, no es obligado en absoluto hacer extensivo

9

el argumento de dignidad humana a la vida humana “desde el comienzo”.

El trabajo a favor de la dignidad humana no acaba con las personas
que existen hoy, sino que es un trabajo que se proyecta hacia la lucha
por dar el mismo valor a las vidas de todos los seres humanos que va-
yan a existir en €l en el futuro. Por ello, se atribuye la dignidad a toda
la humanidad presente y futura, incluyendo a todos los seres humanos,
también a aquellos cuya concepcién ni siquiera existe hoy en mente al-
guna.

En esta continuidad de la flecha del tiempo hacia el futuro, el concep-
to de dignidad puede ser utilizado de dos maneras:

* Bien se piensa desde ahora que algunos potenciales seres huma-
nos no son susceptibles de tener esta dignidad, por los motivos
culturales que pueda haber en relacion al valor de una vida,

* O se piensa que no se debe discriminar el valor de una vida en el
futuro con respecto a los paradigmas culturales imperantes y se
trata a todas las vidas futuras con igual valor.

La historia, con los ejemplos de Esparta y la Alemania nazi, demues-
tra que ambos caminos son incompatibles, ya que llevan a un desarrollo
diferente de la sociedad, y conviene saber que, siguiendo de nuevo a
Habermas™:

“Una vez las imagenes religiosas y metafisicas del mundo perdieron su fuerza
de vinculacién general, sino no nos convertimos (o la mayoria de nosotros) en
frios cinicos cooperativistas indiferentes después del transito a un pluralismo
cosmovisivo tolerado, fue porque nos atuvimos -y quisimos atenernos- firme-
mente al cédigo binario de los juicios morales correctos y los juicios morales
equivocados. Hemos trasladado las practicas del mundo de la vida y de la
comunidad politica a premisas de la moral racional y de los derechos huma-
nos porque ofrecen una base comun para la existencia humanamente digna
mas alla de las diferencias cosmovisivas. Quiza la resistencia afectiva a una
temida modificacion de la identidad de la especie se deba a motivos parecidos
(v justificados).”

4.4.2. EL CAMINO ACTUAL

El primer camino, lleva a la construccion de una sociedad basada en
la imposicion de los conceptos de una mayoria cultural, que variara en
diferentes partes del planeta, en la que aquellos seres humanos cuyas

72 Ibidem. p. 90.

73 Ibidem. p. 99.
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vidas percibidas como menos valiosas no tendran sitio y a medida que
se vayan descubriendo maneras de evitar que nazcan, se ira evitando
con mayor facilidad y comodidad su presencia. Asi, en occidente, los
potenciales seres humanos cuya diversidad funcional sea detectada en
cualquier momento antes de que entren en vigor sus derechos, seran
eliminados. En otras partes del planeta, en las que imperan otros pa-
radigmas culturales, se hara lo mismo por ejemplo con las ninas, los
homosexuales, etc. Es decir, se dara luz verde a la homogeneizacion de
los seres humanos que nazcan en el futuro basandose en los criterios
culturales actuales y como consecuencia, se acabara instaurando la
idea de que lo natural es lo que impone la homogeneidad cultural, y que
la diferencia es lo antinatural™. De esta manera se acabara instaurando
una eugenesia mas o menos sutil, en funcion de los medios técnicos de
los que disponga la sociedad en cada momento de la historia futura.

Este es el camino actual, no reconocido, de la sociedad occidental
contemporanea, que con su vision cultural mayoritaria que reduce la
diversidad funcional a aspectos médicos, ha dado lugar a una construc-
cion social en la que se da menos valor a las vidas de los seres humanos
que no cumplen un patron preestablecido (menor dignidad intrinseca o
moral), a los seres humanos con diversidad funcional. Esta merma de
la dignidad intrinseca o moral tiene consecuencias sociales, entre las
que tenemos la discriminacion de factoy de iure de este colectivo (menor
dignidad juridica o extrinseca) y una eugenesia moderna y liberal de la
que la sociedad apenas es consciente.

4.4.3. EL CAMINO DE LA DIGNIDAD EN LA DIVERSIDAD

El segundo camino lleva a la construccion de una sociedad abierta a
todo tipo de diversidad en la que habra que ir adaptando todo desarrollo
social a esa diversidad y habra que establecer politicas de apoyo a la
diversidad para el desarrollo de una sociedad justa. Una sociedad en la
que nadie sea discriminado por su diferencia y en la que la sociedad en
su conjunto dote de las herramientas necesarias a aquellos seres huma-
nos que lo necesiten, para estar en igualdad de oportunidades.

Desde el modelo de la diversidad se considera la dignidad como una
herramienta de construccion de una sociedad justa, sin discriminacion
por la diferencia con respecto a una mayoria homogénea, victima de sus
patrones culturales, y con igualdad de oportunidades para todos aque-
llos que forman parte de ella. La construccion social es un camino hacia
el futuro en el que se contemplan las generaciones venideras, aquellas
que hoy ni siquiera existen en las mentes de quienes las engendraran.

Para garantizar esa dignidad es necesario limar las asperezas deriva-
das del patron cultural discriminante de referencia y dar el mismo valor
a todas las vidas presentes y futuras y dar los mismos derechos a todos
aquellos seres humanos que se incorporen a la sociedad.

74 Idea bastante extendida a la hora de rechazar la homosexualidad.



Si en el futuro se quiere alcanzar una sociedad justa, se debe empe-
zar por modificar el patron cultural mayoritario y valorar a todos los se-
res humanos, sea cual sea su diversidad, por igual (dignidad intrinseca)
y, de manera natural, todos los seres humanos obtendran los mismos
derechos (dignidad extrinseca), a pesar de las diferencias.

4.4.4. LA ELECCION DEL CAMINO

Afirmar que se esta desarrollando el segundo camino y a la vez apo-
yar el primero es lo que ocurre en la sociedad occidental contemporanea
y es un error histérico ya cometido que ha tenido consecuencias desas-
trosas, como se percibe muy bien desde la diversidad funcional.

A modo de ejemplo, la vida de un ser humano con sindrome de Down
puede ser percibida con valor distinto (habitualmente inferior), o con el
mismo valor que la del resto de los seres humanos.

En el primer caso: menos valor, menos dignidad intrinseca; si la vida
de una un ser humano con sindrome de Down se percibe con tan poco
valor como para no dejarla nacer, una vez nacida, el valor de esa vida
también sera considerado menor y se haran politicas sociales que pue-
den variar desde la discriminacion mas o menos evidente, como es el
caso de Espana en el ano 2008, hasta las politicas de eliminacion masi-
va como fue el caso de Alemania en los afnos 30 y 40 del siglo pasado.

En ese tipo de sociedad, se dara mas dignidad a la vida de las perso-
nas que cumplan los patrones de homogeneidad cultural y se aceptara
como natural que todo aquel que se salga de la norma del valor de la
vida, una norma coyuntural en cada tiempo y en cada cultura, pueda
ser tratado como desigual. De esa manera, un ser humano que por edad
alcance un punto en que pueda tener cierta similitud intelectual con
un ser humano con sindrome de Down perdera también su dignidad y,
por ejemplo, sera encerrado en centros donde la sociedad considera que
no molesta o se le podran abrir las puertas al fin de su vida con mayor
facilidad.

La discriminacion de determinadas personas sera la consecuencia
directa de esa merma de dignidad, y la eugenesia y la eutanasia (volun-
taria o involuntaria) seran consideradas herramientas utiles de cons-
truccion social.

En el segundo caso: igual valor, igual dignidad intrinseca; su naci-
miento sera valorado y recibido con igual efusion que el de cualquier
otro tipo de ser humano. Esta igualdad de valor de la vida llevara a la
regulacion de sus derechos y a apoyarla con las herramientas sociales
disponibles para garantizar su dignidad extrinseca o juridica, alcan-
zando asi la plena dignidad, ya que la dignidad extrinseca lleva de ma-
nera natural a la dignidad intrinseca o moral y cuando se dispone de
ambas, se alcanza la plena dignidad.
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Desaparecera la discriminacion y se prohibiran las herramientas de
homogeneizacion como la eugenesia y la eutanasia involuntaria.

El modelo de diversidad apuesta por la construccion de una sociedad
justa, por el sustento presente y futuro de la dignidad de todos los seres
humanos, sean como sean, nazcan cuando nazcan, nazcan donde naz-
can. Desde el otro lado del espejo se apuesta por una sociedad abierta
a toda la diversidad que vaya evolucionando de manera que todo tipo
de ser humano, con cualquier diversidad funcional o sin ella, tenga un
espacio en el que desarrollar su vida. Una vida cuyo valor sea percibido
como igual, tanto por la sociedad en la que se instaura, como por la pro-
pia persona en la medida de sus posibilidades.

Una construccion social de este tipo, basada en este concepto exoge-
no de dignidad, no admite ningtn tipo de discriminaciéon del valor de la
vida de los seres humanos basada en premisas culturales preestableci-
das utilitaristas de productividad u homogeneidad. En esta construc-
cion social todos los seres humanos son sustentos de dignidad, dignidad
intrinseca para los que existen y para los que existiran y dignidad ex-
trinseca para los que estan ya en la sociedad.

Desde esta concepcion de la dignidad, resultara mas sencillo ir mas
alla de los derechos humanos a la hora de evitar la discriminacién por
diversidad funcional del valor de las vidas de los seres humanos cuya
dignidad extrinseca debera ser garantizada en el futuro y cuya dignidad
intrinseca debe ser garantizada hoy.

No es ésta una concepcion novedosa de la dignidad, sino una pro-
fundizacion filoséfica de lo ya apuntado en el libro “El modelo de la di-
versidad: La Bioética y los derechos humanos como herramientas para
alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional” obra de Agustina
Palacios y del autor de este texto, publicada en el afio 2006.



5. AL OTRO LADO DEL ESPEJO: LAS CONFUSIONES DE
PARTIDA

...ya sabes que sélo se ve la parte trasera del reloj en el es-
pejo.
Lewis CARROLL

Tal como se expresaba al principio de este texto, Alicia le dice a su
gato decepcionada “ya sabes que soélo se ve la parte trasera del reloj
en el espejo”; el resto ha sido una ilusion. Al igual que Alicia ha creido
saber lo que habia al otro lado del espejo, desde fuera de la diversidad
funcional técnicos, expertos, filosofos, bioéticos, etc., en lugar de ver el
reflejo puro del espejo, su propia realidad, ilusoriamente parecen cono-
cer perfectamente todo lo que hay al otro lado y expresan sus expertas
opiniones basandose en hipétesis y conocimiento que, frecuentemente,
poco tienen que ver con lo que se ve y vive alli, al otro lado del espejo:
una vida en permanente discriminacion por la diferencia respecto a una
mayoria estadistica, por su diversidad funcional. De esta manera, las
voces “expertas” propagan un so6lido argumentario que la sociedad llega
a creer a pies juntillas, mientras que la voz que nace de la experiencia
diaria conviviendo con la diversidad funcional sigue siendo considerada
como una voz muy débil y subjetiva.

A la hora de definir la “voz al otro lado del espejo”, conviene tener en
cuenta que no basta con estar al otro lado del espejo. Para afrontar con
rigor la estructuraciéon de esta voz, varios autores, que conviven diaria-
mente con la diversidad funcional, han elaborado trabajos rigurosos,
argumentados y documentados, a los que han aportado el valor anadido
de su experiencia vital, con demandas y pensamientos que se alejan de
lo subjetivo para poder entrar de lleno en los debates publicos sobre la
diversidad funcional.

A su vez, las personas que viven en el lado tradicional del espejo
tienen dificultades para comprender de manera vital y subjetiva unas
ideas que pueden resultar chocantes dada la vision tradicional que exis-
te sobre la diversidad funcional, nacida de “expertos” que no han com-
prendido lo que significa vivir permanentemente de otra manera.

Esta imposibilidad de aprehender lo que ocurre al otro lado del espe-
jo, se da también dentro del propio colectivo de las personas con diver-
sidad funcional. Asi, el hecho de tener una diversidad funcional fisica
no es suficiente para comprender lo que se piensa desde la diversidad
visual, auditiva, mental, intelectual, etc.

Por ello, el discurso que conforma la “voz del otro lado del espejo”
se basa en aportaciones argumentadas y maduradas desde diferentes
campos y colectivos de la diversidad funcional. Porque aquellos que han
cruzado al otro lado el espejo tan solo han aprendido que no se puede
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conocer plenamente la realidad de otro colectivo sin vivirla todos los dias
y elaborar desde alli un pensamiento estructurado, aunque no necesa-
riamente “experto”.

El autor de este texto cruzod, o mejor dicho, fue catapultado al otro
lado del espejo a la edad de 28 anos, a raiz de un accidente de motocicle-
ta que tuvo como consecuencia una tetraplejia con la que convive dia-
riamente. Durante unos afos creyo lo que decian las voces “expertas”
desde el otro lado: que tenia una lesion que en el futuro seria reparada;
mientras tanto deberia adaptarse a su nueva situacion. Pero en la vida
diaria los indicios de que esas voces erraban se fueron haciendo cada
vez mas patentes, por ser diferente no podia entrar en la mayoria de los
locales, acceder a un bano era una quimera, viajar en tren una pesadilla
discriminatoria, tomar un taxi, una odisea, levantarse y acostarse un
esfuerzo de su familia, etc. Llegado un punto decidié dedicarse a colabo-
rar en la creacion de una ideologia propia de su colectivo y luchar desde
esa ideologia.

En ese proceso de reflexion que arrancoé en el ano 2000, tras su par-
ticipacién en la elaboracién del documento de postura del movimiento
europeo de la diversidad funcional “Las personas con discapacidad ha-
blan de la Nueva Genética™5, ha ido colaborando activamente y apren-
diendo de otras personas del movimiento de la diversidad funcional en
el desbroce de las confusiones mas generalizadas sobre esta realidad y
en la elaboraciéon de documentos que contribuyan a la construccion de
una sociedad mas justa, mas respetuosa con los derechos humanos.
También se convirtié en un activista social en lucha por esos objetivos,
llevando a diferentes ambitos estas nuevas ideas e intentando aclarar
mitos y confusiones muy arraigadas en la sociedad. A continuacion se
intenta aclarar estas confusiones, los errores que refleja ilusoriamente
el espejo.

El hecho de haber estado a los dos lados del espejo permite al autor
de ese texto tener una doble vision y la conviccion de que los dos lados
forman parte de la vida de la mayor parte de las personas; es tan so6lo la
negacion de la evidencia del envejecimiento de las personas o de su fra-
gilidad lo que hace adoptar la perspectiva del otro lado del espejo y eva-
dir la confrontacion con el hecho de que la fragilidad del ser humano es
una constante de su existencia. Haber estado en los dos lados del espejo
permite coincidir con la opinién de Marta Nussbaum cuando escribe’®:

“Un analisis teorico podria intentar distinguir las fases de una vida “normal”
de una deficiencia permanente, pero la distincién resulta mas dificil de esta-
blecer en la vida real, y cada vez lo sera mas.

Pero si reconocemos la continuidad entre la situacion de las personas con de-
ficiencias permanentes y algunas fases de la vida de las personas “normales”

75 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe (2000). “Las personas con discapaci-
dad...” op.cit

76 NUSSBAUM, M. C (2006): «La fronteras de la justicia...» op.cit. p. 113.



también hablaremos de reconocer que tanto el problema de respetar e integrar
a las personas con deficiencias y discapacidades como el problema correlativo
de proporcionar asistencia a estas personas son problemas importantes, que
afectan practicamente a todas las familias en todas las sociedades. La salud,
la participaciéon y el autorrespeto de muchas personas dependen de muchas
de las decisiones que tomemos en este terreno. Responder a estas necesida-
des de un modo que proteja la dignidad de los beneficiarios parece una de las
tareas mas importantes de una sociedad justa.”

S5.1. UNA vIDA QUE NO MERECE LA PENA SER VIVIDA

Existe la percepcion generalizada de que la vida de una persona con
diversidad funcional genera sufrimiento. Esta vision ha sido reforzada
por casos mediaticamente conocidos en Espana como el de Ramoén Sam-
pedro, Jorge Leén o Inmaculada Echevarria, personas que han acudido
al suicidio asistido o a la eutanasia voluntaria activa directa en los ulti-
mos anos y han tenido repercusion en todos los medios.

También en nuestro pais vecino Francia ha habido casos mediaticos
como el de Chantal Sébire, mujer de 52 afios que por un extrafio tumor
nasal, intenté ganar la causa para sentar un precedente legal para los
pacientes que, como ella, desearan poner fin a su propio sufrimiento,
solicitando al Estado francés la eutanasia. Chantal Sébire fue hallada
muerta el 20 de marzo de 2008 sin que se conozcan hasta ahora las
causas de su muerte’’.

En ese pais también es conocido el denominado “caso Perruche”, en
que “una madre gand un juicio contra la Seguridad Social porque, pese
a haber avisado al médico de que abortaria si aparecia algun contra-
tiempo, no fue correctamente diagnosticada de rubeola durante el em-
barazo, por lo que el nifio naci6 con diversas diferencias graves””s.

No se puede negar que la vision subjetiva de todas estas personas
sobre la realidad de su propia vida indica que hay personas para las que
la vida con la diversidad funcional representa principalmente sufrimien-
to, y por ello decidieron adoptar las medidas que consideran necesarias
para paliar o poner fin a ese sufrimiento’.

Esta vision impregna determinadas corrientes bioéticas que, sin pa-
rarse a reflexionar mas alla, han aceptado con naturalidad una vision
cuyo peso historico es como una losa inamovible.

77 Noticia aparecida en el periodico El Pais en su edicién digital el 20 de marzo de 2008.
Disponible en web: http://www.elpais.com/articulo/sociedad/Chantal/Sebire/gana/
casa/batalla/muerte/elpepisoc/20080320elpepisoc_6/Tes

78 ALCOBERRO, R. “El Debate sobre la eugenesia”. En su web filosofia i pensament.

79 Sin embargo, el sufrimiento forma parte de la realidad todas las personas en algun
momento de su vida, o de manera continuada, sin necesidad de que sean discriminadas
por su diversidad funcional.
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Por ello encontramos en textos bioéticos contemporaneos afirmacio-
nes como:

“Esta bien — decimos — que haya una seleccion embrionaria con el fin de evi-
tar el sufrimiento que produce tener un hijo con sindrome de Down.”8°

Obsérvese que en esta afirmacion se habla del sufrimiento de los
padres, no tanto de la propia realidad de la persona, pero dota de sufri-
miento a la realidad que rodea a la diversidad funcional, basandose en
su mera existencia.

El autor de este texto recuerda con claridad una intervencion publica
en el II Congreso Mundial de Bioética celebrado en Cuenca en el ano
2004, en el que un profesor de universidad de un pais sudamericano
afirmo6: “es mejor que en Sudamérica no nazcan ninos con discapaci-
dad, ya que van a tener sufrimiento en su vida”, afirmacion que habria
quedado sin respuesta, de no ser por la presencia del autor que, tam-
bién publicamente, contest6 a dicha afirmacion diciendo: “es mejor que
en Sudameérica no nazcan ninos, ya que van a tener sufrimiento en su
vida”s!,

La vision subjetiva del autor de este texto sobre su propia vida, en
contra de lo que se piensa desde el otro lado del espejo, no tiene ninguna
relacién con el sufrimiento por su diversidad®2?. De hecho ha expresa-
do publicamente no sufrir por su tetraplejia, sino sufrir discriminacion
constante en la mayoria de los aspectos de la sociedad®?; y ese sufri-
miento es distinto y requiere medidas distintas para paliarlo o evitarlo.
Esta vision subjetiva y positiva de la realidad de la diversidad funcional
es compartida por cientos de miles de activistas de todo el mundo que
representan la inmensa mayoria del colectivo de personas con diversi-
dad funcional y es la vision que tiene problemas para hacer llegar su voz
a todos los niveles.

De igual manera, otros autores han plasmado opiniones en esta li-
nea. Asi el periodista francés Nicolas Journet, que tiene el sindrome de
Marphan, escribe®*:

80 CAMPS, V. (2002): “2Qué hay de malo en la eugenesia?”, en AAVV (2002): Los proble-
mas morales de la biogenética, Revista ISEGORIA. Revista de Filosofia Moral y Politica.
N° 27, diciembre. Madrid: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), Insti-
tuto de Filosofia.

81 Cabe constatar de nuevo que vivir implica inequivocamente algun tipo de sufrimiento,
puntual o continuo (pérdidas de seres queridos, dolores fisicos, etc.)

82 Aunque, como todo ser humano, ha pasado por etapas puntuales de sufrimiento.

83 Aparicién publica en un programa de gran audiencia en TV1. Disponible en web:
http://es.youtube.com/watch?v=yTGQq5GlFgw
http://es.youtube.com/watch?v=Ak1DUelzgls
http://es.youtube.com/watch?v=MclFBJfvqgAA

84 JOURNET, N. (2007) «Génétiquement incorrectr. (2007) «Génétiquement incorrect».
Danger Public. Paris. p. 121. Traduccion propia.



“jQué amables son al pensar en nosotros! Pero, como ya he dicho, el tiinico
sufrimiento fisico que tengo causado por el sindrome de Marphan es un leve
dolor en los pufios que se pasa con una aspirina. Y quiza también las migra-
fnas ya que Marphan parece provocarlas, pero ahi también la aspirina resulta
muy util. En lo que respecta al sufrimiento, psicolégico, jen ese caso hara fal-
ta que aborten todas las mujeres embarazadas de todas las partes del mundo
en las que hay conflictos!”

Por lo tanto, se puede afirmar con contundencia que el sufrimiento
por tener una diversidad es subjetivo y esta ligado a la persona y no
necesariamente a su realidad diversa. Curiosamente, opiniones como
las de Journet o la del autor de este texto apenas tienen repercusion, no
son conocidas, ni son valoradas, o son percibidas como una excepcion
personal digna de admiracién.

Cabe resaltar que el autor de este texto, en su faceta de activista
social, esta en contacto con cientos de personas discriminadas por su
diversidad funcional de muchos paises que comparten esta vision di-
ferente del sufrimiento, mientras que el resto de autores bioéticos que
vinculan el sufrimiento a la diversidad funcional apenas tienen conoci-
miento de esta realidad. Como siempre, al otro lado del espejo, las cosas
se ven de otra manera.

De igual manera, hay muchos actores y cantantes famosos que se
han suicidado (Marilyn Monroe, Antonio Flores, Court Kobain, Elvis
Presley, etc.) y nadie piensa que sea por ser famoso, sino por su vivencia
personal y subjetiva.

Lo mismo ocurre con la diversidad funcional: existen maneras dis-
tintas de vivir una misma realidad y a pesar de que algunos tienen una
vision subjetiva de sufrimiento, la inmensa mayoria vive inmersa en el
problema de la lucha por supervivencia social y no dan relevancia al
sufrimiento, sino que viven sus vidas de manera diferente y creen que
merece la pena vivirla.

Lo que diferencia el caso de suicidios o deseos de morir de actores o
cantantes famosos del de las personas con diversidad funcional es la
vision imperante en la sociedad sobre ambas realidades.

En el caso de cantantes o actores famosos, existe una vision de dis-
tancia, veneracion o admiracion; la sensacion publica de que lo tenian
todo, pero no todo el que tiene todo elige el mismo camino.

En el caso de las personas con diversidad funcional, la vision implan-
tada tiene su origen en el modelo médico-rehabilitador, contra la cual
han luchado y luchan grandes colectivos de personas con diversidad
funcional y que ha sido relegado al pasado por la nueva Convencion de
la ONU.

A pesar de todo, en el ambito bioético sigue sin haber una reflexion
profunda que vaya mas alla de ese modelo imperante y plantee cues-
tiones mas alla de lo obvio. Esta falta de reflexion en el mundo de la
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bioética ya ha sido planteada anteriormente®s y las propuestas de nueva
reflexion, incorporando la voz al otro lado del espejo, también han sido
planteadas publicamente en el ambito bioético y en el propio colectivo de
personas con diversidad funcional®®.

Ha llegado la hora de que la vision que relaciona sin mas el sufrimien-
to de las vidas de las personas con su diversidad funcional sea sustitui-
da en toda la sociedad y en el ambito de la bioética por una visién mas
realista basada en derechos humanos; una vision que ponga de relieve
que una vida merece mas la pena vivirla cuando se vive sin discrimina-
cion, en libertad, en igualdad de oportunidades y con una vision en la
que prime el mismo valor para todas las vidas de los seres humanos.

5.2. ENFERMEDAD Y DIVERSIDAD FUNCIONAL

La vida es una enfermedad mortal de transmision sexual
ANONIMO

En esta seccién se va a analizar el concepto de enfermedad y su con-
fusion con la diversidad funcional; una confusién que viene de la acep-
tacion social mayoritaria del modelo médico-rehabilitador.

La enfermedad es una realidad temida por el ser humano; tal como
decia Hume®":

“Pregunta a un hombre por qué hace ejercicio; te contestara que porque quie-
re mantener su salud; si le preguntas por qué desea su salud; rapidamente
contestara que porque la enfermedad es dolorosa; si sigues preguntando y
deseas saber la razén por la que odia el dolor, es imposible que de alguna. Es
un fin Gltimo y no se refiere a ningtin otro objeto.”

El ser humano huye del dolor que la enfermedad representa, sin que
al final haya una razon ultima para ese odio al dolor, sino una realidad
incontestable. Sin embargo, como es habitual en el lenguaje, las pala-
bras aparentemente sencillas de entender suelen esconder una realidad
muy dificil de definir y acotar. Por ello, a continuacién se va a profundi-
zar en el concepto de enfermedad.

85 ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU RIPOLLES, M2, S. (2004): “Omisiones bioéticas
sobre discapacidad”. Cuenta y Razon del Pensamiento Actual. n°® 134 Pags. 65-72. Otono
2004.

86 PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad...» op.cit.

87 HUME, D. (1751) «An Enquiry Concerning the Principles of Morals». Appendix I. Concer-
ning moral sentiment. P.210. “Ask a Man why he uses Exercise; he will answer because he
desires to keep his Health. If you then enquire why he desires Health; he will readily reply
because Sickness is painful; If you push your Enquiries farther, and desire a Reason why
he hates Pain ‘tis impossible he can ever give any. This is an ultimate End and is never
refer’d to any other Object.” Traduccion propia.



Consultando el significado de la palabra “enfermedad” en el Dicciona-
rio de la Real Academia (DRAE)®, se obtiene la primera aproximacion:

enfermedad.
(Del lat. infirmitas, -atis).
1. f. Alteracion mas o menos grave de la salud.

Como se puede apreciar, esta definicion establece un binomio enfer-
medad-salud y pone la una como la alteracién de la otra, lo que obliga a
incluir en la reflexion el concepto de salud. Consultando de nuevo en el
Diccionario de la Real Academia, la voz “salud” indica:

salud.
(Del lat. salus, -tutis).

1. f. Estado en que el ser organico ejerce normalmente todas
sus funciones.

Como se puede ver, esta definicion se refiere al ejercicio “normal” de
las funciones de un ser organico. El término “normalmente” (de manera
normal®®), que se refiere al concepto de “normal” que en el diccionario
consta como:

normal.

(Del lat. normalis).

1. adj. Dicho de una cosa: Que se halla en su estado natural.
2. adj. Que sirve de norma o regla.

3. adj. Dicho de una cosa: Que, por su naturaleza, forma o mag-
nitud, se ajusta a ciertas normas fijadas de antemano.

La union de estas definiciones lleva a una definicion con poco sentido
de salud: “Estado en que el ser organico ejerce de manera que se hallan
en su estado natural todas sus funciones”, definida la palabra “natural”
como “Perteneciente o relativo a la naturaleza o conforme a la cualidad
o propiedad de las cosas”°.

Esta dificultad en la definicion de lo que es la salud es conocida en su
entorno; tal como dice Antonio Pardo: “Aunque se ha discutido mucho en
las publicaciones médicas sobre qué es la salud, no se ha llegado a un
acuerdo sobre el asunto.”!

Por otro lado, la definicion mas extendida es la de la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) que establecié en 1948 que la salud “es un

88 Diccionario de la Lengua Espanola. Vigésima segunda edicion.
89 Tal como consta en el DRAE
90 Ibidem.

91 PARDO A. ¢Qué es la salud?”. Articulo publicado en Revista de Medicina de la Uni-
versidad de Navarra, 1997;41(2):4-9. Departamento de Humanidades Biomédicas, Uni-
versidad de Navarra.
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estado de completo bienestar fisico, mental y social, no meramente la
ausencia de malestar o enfermedad”®?, de lo que se puede deducir que
la enfermedad es algo mas complejo que una alteracion de la salud, tal
como dice el Diccionario.

De hecho, nos encontramos de nuevo que segun Pena®:

“Si bien es cierto que el médico puede caracterizar con precision y diagnos-

ticar con certidumbre razonable algunos o muchos problemas médicos, creo
que, también es cierto que la medicina aiin no posee un concepto general,
claro y adecuado de enfermedad. No me refiero a un mero concepto literal o
descriptivo -como el escaso concepto de enfermedad propuesto por la OMS-
sino a un concepto que se engarce dentro de una teoria general de salud-
enfermedad, que haga uso de condicionantes logicos y axiomaticos. Somos
testigos que tal “constructo” no existe, existen criterios y herramientas diag-
nosticas, ademas de principios fisiopatologicos que ayudan a identificar un
proceso patologico que consideramos anormal; pero no poseemos un modelo
tedrico; a lo sumo existen discusiones literarias sobre la calidad valorativa,
“difusa” o naturalista del concepto enfermedad.”

Es decir, que el binomio salud-enfermedad es mucho menos claro
en su definicién de lo que podria parecer leyendo las definiciones del
diccionario.

Con el fin de ejemplificar esta falta de claridad, cabe plantearse si la
miopia, la falta de una falange o brazo o la alopecia son, o no, enferme-
dades.

Aun en ese entorno difuso del binomio salud-enfermedad, sabemos
bien que cuando estamos enfermos, descansamos, tomamos medica-
mentos o vamos al médico; pero, también en este caso hay excepciones,
ya que acudimos a los médicos durante el embarazo y en el parto, que
no es una enfermedad, y tomamos vitaminas para la miopia, que tam-
poco lo es.

Inconscientes de esta falta de precision en la salud-enfermedad, exis-
te ademas la conviccion generalizada en la sociedad y en el ambito bio-
ético de que, por ejemplo, una tetraplejia es una enfermedad. El autor
de este texto tiene una tetraplejia y le puede asegurar que se encuentra
perfectamente a la hora de escribir estas lineas, que no esta enfermo.
No obstante, hace un mes, cuando pasé la gripe, se encontr6 enfermo y
mal, descans6 y tom6 medicamentos.

92 Preambulo de la Constitucion de la Organizacion Mundial de la Salud, que fue adop-
tada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de junio
al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61 Esta-
dos (Official Records of the World Health Organization, N° 2, p. 100). Entro en vigor el 7 de
abril de 1948. La definicion no ha sido modificada desde 1948.

93 PENA, A (2004): “Medicina y Filosofia: abordaje filosdfico de algunos problemas de la
Medicina actual”, en An.Fac.Med. 2004:65(1):65-72, UNMSM Fac.Med., Lima, Peru. ISSN
1609-9419.



La confusion entre diversidad funcional y enfermedad viene derivada
de la fuerte implantacion del modelo médico-rehabilitador en nuestra
sociedad, un modelo que reduce la diversidad funcional a sus aspectos
médicos y que ha dado resultados discutibles desde el punto de vista
social.

Desde el colectivo internacional de personas con diversidad funcional
se han alzado voces nacidas desde el otro lado del espejo que intentan
establecer con contundencia, que la diversidad funcional es una cues-
tion de derechos humanos; no de salud. Asi Bill Albert y Mark Harrison
en el documento “In or Out of The Mainstream? Lessons from Research on
Disability and Development Cooperation” establecen que®*:

“la diversidad funcional no esta relacionada con el estado de salud; esta rela-
cionada con la discriminacion y exclusion sistematica. Debe contemplarse y
ser gestionada como una cuestion de derechos humanos fundamentales”

Pero no es solo el colectivo de personas con diversidad funcional el
que tiene esta vision; la definicion de la Convencion de la ONU de diver-
sidad funcional (discapacidad) dice en el segundo parrafo de su articulo
numero 1:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igual-
dad de condiciones con las demas.”

Definicion que parte del modelo social, y no del modelo de la diversi-
dad, y habla por tanto de deficiencia (en lugar de diferencia como haria
el modelo de la diversidad) y de discapacidad (en lugar de diversidad
funcional).

No obstante, el binomio salud-enfermedad queda completamente fue-
ra de la definicion, por lo que considerar o confundir la enfermedad con
la discapacidad contraviene lo estipulado en dicha Convencion y por lo
tanto el respeto a los derechos humanos.

Por otro lado, y en una fase anterior del desarrollo del modelo so-
cial, en el ano 2001, la OMS, en su “Clasificacion internacional sobre
Funcionalidad, Discapacidad y Salud” conocida como CIF?5, tampoco
consideraba que diversidad funcional fuera cuestion de enfermedad o
salud, sino una consecuencia de ella, por lo que no consiguié separarse
completamente del modelo médico-rehabilitador.

94 ALBERT, B; HARRISON, M. (2006) “In or Out of The Mainstream? Lessons from Re-
search on Disability and Development Cooperation”. Centre for Disability Studies. School
of Sociology and Social Policy. University of Leeds.p. 11. Traduccion propia.

95 OMS (2001) “Clasificacion Internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de
la salud™ CIF / Organizacion Mundial de la Salud, Organizacién Panamericana de la
Salud Madrid. Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales, Secretaria General de Asuntos
Sociales, Instituto de Migraciones y Servicios Sociales, IMSERSO. 2001
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Siguiendo a Javier Romanach y Agustina Palacios®®:

“En su ultimo intento, la OMS promocioné la denominada Clasificacién Inter-
nacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF), adopta-
da durante la 54* Asamblea Mundial de la Salud, que tuvo lugar en Ginebra
(Suiza) entre el 14 y el 22 de mayo de 2001 (OMS, 2001), que propone el
siguiente esquema conceptual para interpretar las consecuencias de las al-
teraciones de la salud:

Déficit en el funcionamiento: es la pérdida o anormalidad (en términos esta-
disticos) de una parte del cuerpo o de una funcion fisiolégica o mental.

Limitacién en la actividad: son las dificultades que una persona puede tener
en la ejecucioén de las actividades.

Restriccion en la participacion: son problemas que una persona puede expe-
rimentar en su implicaciéon n situaciones vitales.

Barrera: son todos aquellos factores ambientales en el entorno de una perso-
na que condicionan el funcionamiento y crean discapacidad.

Discapacidad: en la CIF, es un término «paraguas» que se utiliza para re-
ferirse a los déficit, las limitaciones en la actividad y las restricciones en la
participacion.

Esta busqueda de nuevos conceptos es un loable intento por desplazar el
«problema» de la diversidad funcional de la persona al entorno. No obstante,
si se analizan los términos utilizados, se observa que contienen las palabras
déficit, limitacioén, restriccion, barrera y discapacidad.

Ninguno de estos términos es positivo, ni neutro, por lo que resultan un vano
intento de cambiar una realidad linguistica y conceptual en la que los propios
autores del documento de la OMS no exponen una visién neutra o positiva de
la diversidad funcional.”

A modo de conclusion de esta seccién que pretende aclarar la distin-
cion entre la enfermedad y diversidad funcional, se puede indicar que,
en el ambito bioético, se debe escuchar la voz que nace del otro lado del
espejo teniendo en cuenta que, como dicen los mismos autores®”:

“En esta clasificacion, la OMS empieza a separar la enfermedad de la diversi-
dad funcional, y considera a ésta ultima un asunto principalmente social.

Partiendo de ese pensamiento y utilizando el conocimiento de la OMS, se pue-
de afirmar lo siguiente sobre la relacion entre la enfermedad y la diversidad
funcional:

96 PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad...» op.cit. pp. 105-106.
97 Ibidem. pp. 120-121.



* No toda enfermedad genera una diversidad funcional (gripe, faringitis,
etc.)

* Una enfermedad puede tener como efecto la diversidad funcional (esclerosis
multiple, Alzheimer, etc.)

e Una diversidad funcional no implica necesariamente una enfermedad (te-
traplejia, ceguera, sordera, etc.)

* Hay enfermedades que afectan a la estructura del cuerpo y no parecen
afectar a su funcionalidad (VIH/SIDA, hemofilia, etc.). En el momento en que
se sufre discriminacion por esta diferente estructura, se consideran diversi-
dades funcionales.

* Una persona con diversidad funcional sufre discriminacién social (al acce-
der a estudios, trabajo, ocio, transporte, etc.)

e La enfermedad y la diversidad funcional son realidades diferentes y por lo
tanto requieren aproximaciones distintas.

e Las politicas sanitarias deben utilizar sus principios e instrumentos. Las
politicas sociales deben utilizar los suyos y deben partir de origenes diferen-
tes.”

Y también debe quedar claro que, para que la bioética sea plenamen-
te respetuosa con los derechos humanos, como pretende y se estipula
en sus documentos internacionales, debe separar la enfermedad de la
diversidad funcional, considerar la diversidad funcional como una cues-
tion social de derechos humanos y adoptar actitudes que sostengan que
la vida de las personas con diversidad funcional deben ser consideradas
como vidas que tienen el mismo valor que las del resto de los seres hu-
manos.

5.3. LA CALIDAD DE VIDA COMO OBJETIVO ¢ACIERTO O ERROR?

El colectivo de personas con diversidad funcional ha enfocado su
lucha durante muchos afnos en la consecucion de su calidad de vida.
Asi, algunas asociaciones del colectivo, como es el caso de FEAPS (Con-
federacion Espafola de Organizaciones en favor de las Personas con
Discapacidad Intelectual), indican que tienen como mision: “Mejorar la
calidad de vida de las personas con discapacidad intelectual y de sus
familias”.

Desde el ambito de la investigacion sobre la diversidad funcional,
también se han desarrollado trabajos con titulos relativos a ese concep-
to: “Como mejorar la calidad de vida de las personas con discapacidad:
instrumentos y estrategias de evaluacion”®, un trabajo desarrollado

98 VERDUGO ALONSO, M. A. (2006) «Cémo mejorar la calidad de vida de las perso-
nas con discapacidad : instrumentos y estrategias de evaluacion». Amaru. Salamanca.
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desde la experiencia del INICO (Instituto Universitario de Integracion de
la Comunidad) de la Universidad de Salamanca.

También desde el ambito politico se han hecho declaraciones de in-
tenciones relacionadas con el concepto de calidad de vida, como la de-
claracion politica de Malaga el ano 2003°: “Mejorar la calidad de vida
de las personas con discapacidad: conseguir una politica coherente para
y por la plena participacién”, que fue el resultado de la segunda Con-
ferencia Europea de ministros responsables de politicas de integracion
de personas con discapacidad, celebrada en Malaga el 7 y 8 de mayo de
2003.

Pero, desde la perspectiva del modelo de la diversidad, se plantean
dudas alrededor de este concepto: ¢Qué es la calidad de vida? ¢Tener
buena calidad de vida es condicion suficiente para tener una vida dig-
na? ¢Garantiza la calidad de vida la igualdad de derechos? ¢Quién ha
considerado y definido la calidad de vida como el factor basico de lucha
por las personas con diversidad funcional? La calidad de vida, ¢es causa
o efecto de tener una vida digna?

Para responder a estas preguntas se hace imperativo profundizar el
concepto de calidad de vida.

5.3.1. EL CONCEPTO DE CALIDAD DE VIDA

En el ambito politico, a la hora de hablar de calidad de vida, se habla
de unal!®°:

“mejora de la calidad de vida de las personas con discapacidad y de sus fami-
lias que acentue su integracion y su plena participacion en la sociedad puesto
que una sociedad accesible y en la que todo el mundo participe responde al
interés del conjunto de la poblacién”

También Tony Blair habla de calidad de vida en el prefacio del informe
“La mejora de las posibilidades de vida de las personas con diversidad
funcional”®!, aunque en el propio documento no se encuentra la defini-
cion del concepto.

En un analisis mas profundo, desde el mundo académico, se conside-
ra que el concepto “calidad de vida” ha evolucionado desde una concep-
cion netamente sociologica, en la cual se evaluaban indicadores como la

2006.

99 UE (Union Europea) (2003) “Mejorar la calidad de vida de las personas con discapa-
cidad: conseguir una politica coherente para y por la plena participaciéon”. Segunda Con-
ferencia Europea de ministros responsables de politicas de integracion de personas con
discapacidad. Declaracion politica., Malaga el 7 y 8 de mayo de 2003.

100 UE (Union Europea) (2003) “Mejorar la calidad de vida de las personas...”.op.cit.
parrafo 17.

101 UK (2005) “Improving the life chances of disabled people”. Informe de la Unidad de
Estrategia del Primer Ministro Britanico. Enero 2005.



posesion de automovil, de electrodomésticos, etc., hacia una perspectiva
psicosocial en la cual lo relevante es la satisfaccion personal.

La instalacion del concepto dentro del campo de la salud es relativa-
mente reciente, con un auge importante en la década de los 90, que se
mantiene en estos primeros anos del siglo XXI.

La definicion de calidad de vida que la OMS hace en 1994 dice: “es la
percepcion que tiene el individuo de su situacion en la vida, dentro de
un contexto cultural y de valores en los cuales vive, y en relaciéon con
sus objetivos, expectativas e intereses” 2. En esta definicion subyacen
dos elementos esenciales: por un lado, su caracter subjetivo, enunciado
como un sentimiento personal, un juicio o una comparacién; por otro,
su caracter multidimensional, abarcando aspectos fisicos, afectivos,
cognitivos, sociales, econémicos, etc.

En ambos aspectos, el estado de salud de la persona resulta muy
relevante a la hora de percibir y objetivar su calidad de vida. La OMS
establecio en 1948 que la salud!®::

“es un estado de completo bienestar fisico, mental y social, no meramente la
ausencia de malestar o enfermedad”.

Por otro lado existe el concepto de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud (CVRS). Para profundizar un poco en él seguiremos a Laura
Schwartzmann!'%*:

“La evaluacion de calidad de vida en un paciente representa el impacto que
una enfermedad y su consecuente tratamiento tienen sobre la percepcién del
paciente de su bienestar. Patrick y Erickson (1993) la definen como la medida
en que se modifica el valor asignado a la duracién de la vida en funcién de la
percepcién de limitaciones fisicas, psicoldégicas, sociales y de disminucion de
oportunidades a causa de la enfermedad, sus secuelas, el tratamiento y/o las
politicas de salud.

Para Schumaker & Naughton (1996) es la percepcién subjetiva, influenciada
por el estado de salud actual, de la capacidad para realizar aquellas activida-
des importantes para el individuo.

La esencia de este concepto esta en reconocer que la percepcion de las perso-
nas sobre su estado de bienestar fisico, psiquico, social y espiritual depende

102 OMS (Organizacion Mundial de la Salud) (1994). «Quality of life assessment: Interna-
tional Perspectives. Berlin. Spinger-Verlag». 1994.

103 Preambulo de la Constitucion de la Organizaciéon Mundial de la Salud, que fue
adoptada por la Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de
junio al 22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61
Estados (Official Records of the World Health Organization, N° 2, p. 100). Entr6 en vigor el
7 de abril de 1948. La definicion no ha sido modificada desde 1948.

104 SCHWARTZMANN, L. (2003) “Calidad de vida relacionada con la salud: aspectos
conceptuales”. Cienc. enferm. [online]. dic. 2003, vo0l.9, no.2 [citado 26 Enero 2008], pp.9-
21.
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en gran parte de sus propios valores y creencias, su contexto cultural e his-
toria personal.

Si bien la incorporacion de las medidas de Calidad de Vida Relacionada con
la Salud representa uno de los avances mas importantes en materia de eva-
luaciones en salud, no existe atin la claridad suficiente respecto a una base
conceptual compartida. El concepto de calidad de vida se ha banalizado en
grado extremo, en especial en los campos de la comunicaciéon y del consumo.
Por otra parte, es inevitable tener que aceptar la dificultad de poder medir
integralmente un fenémeno tan multicausal como es la autoevaluacion de la
percepcién individual, tratando de generar una base empirica, que permita
pasar de un discurso genérico e inconmensurable a datos que provean evi-
dencia cientifica de adecuada calidad.

Implica ademas aceptar que, hasta el momento, las evaluaciones de CVRS
asumen que las personas son capaces de analizar aspectos de su estado de
salud en forma aislada, separandolos de otros aspectos de la vida humana
(ingresos, situacion laboral, relaciones interpersonales, estrategias persona-
les de afrontamiento). Hay numerosas evidencias de que, a medida que la
enfermedad progresa, ocurren ajustes internos que preservan la satisfaccion
que la persona siente con la vida, por lo que podemos encontrar personas con
grados importantes de limitacion fisica que consideren que su calidad de vida
es buena (Leplége y Hunt, 1998).

La confusion entre estado de salud y calidad de vida ha dado origen a dile-
mas éticos, técnicos y conceptuales. Algunos criticos del concepto han con-
siderado que el mismo conlleva a la medicalizacion de la vida cotidiana'®. El
concepto de calidad de vida no puede ser de ningiin modo independiente de
las normas culturales, patrones de conducta y expectativas de cada uno. Sin
embargo, es frecuente que las investigaciones de CVRS dejen de lado estos
aspectos antropologicos y culturales, asumiendo un sistema tnico globali-
zado de valores. Pacientes asmaticos estudiados en distintas etapas de su
enfermedad referian, independientemente del estadio de su enfermedad, que
hechos como pasarlo bien en la vida, experimentar el dar y recibir amor, tener
una actitud positiva ante los sucesos de la vida cotidiana eran los factores
que proporcionaban a la vida su mas alto grado de calidad.

Podria acordarse, por tanto, que es también tarea de la medicina optimizar
las situaciones en las que es posible conseguir una calidad de vida razonable,
incluyendo la promocién de bienestar a través de intervenciones psicosocia-
les, cuando sea necesario, dentro de los tratamientos habituales.”

El concepto de calidad de vida también es utilizado en el mundo de
la investigacion cientifica y médica, tal como se puede observar en el
preambulo de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomeédica:

“La investigacion biomédica y en ciencias de la salud es un instrumento cla-
ve para mejorar la calidad y la expectativa de vida de los ciudadanos y para

105 La cursiva es del autor y esta destinada a resaltar un concepto esencial para este
articulo



aumentar su bienestar, que ha cambiado de manera sustancial, tanto meto-
dolégica como conceptualmente, en los tltimos afos.”

Se entiende que, en la investigaciéon biomédica, la calidad de vida
esta referida al concepto anteriormente mencionado de calidad de vida
respecto a salud, aunque no queda claro en el propio texto.

Por otro lado, el concepto de calidad de vida lleg6 también al mundo
de la diversidad funcional a través del mundo de la diversidad funcional
intelectual'©®:

“A partir de la década de los 80 se adopt6é también el concepto en el mundo
del retraso mental y otras deficiencias relacionadas, dado que captaba una
vision nueva y cambiante sobre las personas con discapacidad. En la medida
que la satisfaccion con la vida se consider6 muy ligada a las posibilidades de
tomar decisiones y elegir entre opciones diversas, se abrieron oportunidades
a las personas con discapacidad para expresar sus gustos, deseos, metas,
aspiraciones, y a tener mayor participaciéon en las decisiones que les afectan.
Por ello ha sido y es un concepto guia. La mejora de la Calidad de Vida es
actualmente una meta compartida por muchos programas de desinstitucio-
nalizacion y acceso al empleo normalizado por parte de las personas con
discapacidad. Estos programas ponen el acento en la planificaciéon centrada
en el individuo, la autodeterminacién, el modelo de apoyos, y las técnicas de
mejora de la Calidad (Schalock, 1997). Se ha constituido, por lo tanto, en un
lenguaje comun de quienes pretenden evaluar resultados.”

Como se puede ver tras leer estos textos, la calidad de vida es un
concepto que varia de significado en funcién del ambito en el que se uti-
liza. Asi, en el ambito politico de la diversidad funcional, se entiende que
la calidad de vida es una herramienta para “la integracion y su plena
participacion en la sociedad”?’, en el ambito médico la calidad de vida
se considera “un estado de completo bienestar fisico, mental y social, no
meramente la ausencia de malestar o enfermedad” y desde el colectivo
de personas con diversidad funcional se entiende que la calidad de vida
esta ligada a “posibilidades de tomar decisiones y elegir entre opciones
diversas”.

Sin embargo, todas estas definiciones comparten un denominador
comun, parten de una vision ajena: son los profesionales los que han
trabajado la representacion conceptual de la calidad de vida, a pesar de
reconocer que es un criterio subjetivo.

Resulta muy interesante la critica al concepto de calidad de vida re-
lacionado con la salud que, tal como indica Laura Scwhartman, puede
llevar a la “medicalizacién de la vida cotidiana”.

106 GOMEZ-VELA, M.; SABEH, E. N. “Calidad de vida. evolucién del concepto Yy su in-
fluencia en la investigacién y la practica”. Instituto Universitario de Integracion en la
Comunidad, Facultad de Psicologia, Universidad de Salamanca.

107 Obsérvese que esta vision de la calidad de vida soélo se aplica al colectivo de las per-
sonas con diversidad funcional y no a otros colectivos discriminados como el de mujeres,
etnias minoritarias o el de homosexuales.
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De todo lo anterior podemos deducir que la lucha por mejorar la cali-
dad de vida de las personas con diversidad funcional ha tenido, ademas
de sus aspectos positivos, algiin aspecto negativo, ya que ha colaborado
en la medicalizacion de su vida cotidiana, reforzando el concepto de per-
sona enferma de las personas con diversidad funcional, herencia clara
del modelo médico-rehabilitador.

Por lo tanto, la aceptacién del concepto de calidad de vida como eje
fundamental de la diversidad funcional es un concepto heredado de un
modelo que ha sido ya descartado por las personas con diversidad fun-
cional, sin que en ningtn modelo previo, incluido el modelo social, se
haya reflexionado a este respecto. Ademas, la calidad de vida no parece
ser, en ninguna de sus acepciones, el eje fundamental de ningun otro
colectivo discriminado por su diferencia.

5.3.2.CALIDAD DE VIDA Y DIGNIDAD

Una vez respondidas las preguntas ¢qué es la calidad de vida? y
cquién ha considerado y definido la calidad de vida como el factor bdsico
de lucha por las personas con diversidad funcional? quedan por respon-
der las otras dos preguntas.

La calidad de vida, ¢es causa o efecto de tener una vida digna? A te-
nor de lo observado en la seccion 5.3.1 (ningtn colectivo discriminado
se basa en la calidad de vida como eje de su lucha reivindicativa) parece
que deberia entenderse mas como una consecuencia de tener una vida
digna (esto es, ejercer todos los derechos sin discriminacion y en igual-
dad de oportunidades) que no como un requisito previo. Es muy dificil
que alguien con una vida digna no tenga una buena calidad de vida,
especialmente teniendo en cuenta lo apuntado por Leplége y Hunt.

cTener buena calidad de vida es condicion suficiente para tener una
vida digna? ¢Garantiza la calidad de vida la igualdad de derechos? Para
tener una vida digna hay que conseguir la plena dignidad, es decir, que
las vidas de todas las personas sean valoradas como iguales y que to-
das las personas tengan los mismos derechos, sin discriminacion y en
igualdad de oportunidades.

Desde el punto de vista de la calidad de vida relacionada con la salud
se puede tener una excelente calidad de vida viviendo en una residencia
donde la alimentacién, los cuidados médicos, la atencion higiénica, etc.,
estan garantizados y, al mismo tiempo, sufrir discriminacion. La insti-
tucionalizacién de las personas con diversidad funcional es una clara
discriminacion con respecto al resto de las personas de la sociedad, ya
que ellas no son institucionalizadas, e indica una minusvaloracion de
sus vidas.

Desde el punto de vista de la calidad de vida defendida por las perso-
nas con diversidad funcional el hecho de tener “posibilidades de tomar
decisiones y elegir entre opciones diversas” no es suficiente garantia de
que estas opciones sean iguales que las de las demas personas, y por



lo tanto no sustentan el concepto de una vida digna en referencia a la
dignidad extrinseca o juridica. Ademas, esta posibilidad no representa
ningan avance en la lucha por la igualdad de valor de las vidas de todas
las personas, dignidad intrinseca o moral.

Por todo ello, desde el modelo de la diversidad se hace un analisis
diferente y se entiende que la dignidad es el eje teorico basico de la lu-
cha; eso no quiere decir que se renuncie a la calidad de vida, sino que
ésta esta supeditada a la consecuciéon de la plena dignidad y es sélo
una parte de un conjunto mas amplio. Por lo tanto, de ese modelo de la
diversidad se considera que la calidad de vida es un contexto necesario,
pero no suficiente, para garantizar la vida digna de las personas con
diversidad funcional.

Al igual que al resto de la ciudadania, contar con una buena calidad
de vida es una parte importante de sus necesidades, pero otros valores
como la libertad y la igualdad requieren medidas diferentes para ser
conseguidos.

Finalizado aqui el capitulo de confusiones, que se pueden aclarar al
otro lado del espejo, procede ahora el analisis de diferentes asuntos bio-
éticos bajo el modelo de la diversidad.
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6. LA VOZ BIOETICA DE LAS PERSONAS CON DIVERSI-
DAD FUNCIONAL

La historia demuestra que la erradicaciéon de la diver-
sidad humana es un esfuerzo vano que da lugar a so-
ciedades injustas, mientras que la erradicacion de la
discriminacién que sufren los colectivos que son di-
ferentes, ayuda a construir una sociedad mds justa.
Inexplicablemente, el ser humano se empecina indefinidamen-
te en elegir el primer y desastroso camino.

J. RoMANACH

Pablo Freire!'®® describe la “cultura del silencio” entre los oprimidos y
los desposeidos, que perpetiia su opresion. Ese silencio les priva de la vi-
talidad, del espiritu critico y de las palabras necesarias para salir de esa
situacion. Pero también existe en el opresor una “cultura del silencio”,
que se asegura de que el oprimido no pueda hablar de la vulnerabilidad
y marginaciéon de colectivos de una comunidad, todo ello de un marco
de referencia en el que muchas veces no se consigue percibir y entender
las desigualdades de la sociedad. En esa cultura del silencio, en Espana,
no se escuchan voces importantes a dia de hoy. Voces que hablan al otro
lado del espejo, desde la vivencia cotidiana en la diversidad funcional
mas alla de su dimension médica y que, desde alli, proyectan un pen-
samiento bioético distinto, desde una filosofia propia que se va abriendo
paso poco a poco, ignorada por casi todos.

En Europa y en otros paises hay ya un corpus de textos publicados
sobre bioética desde la filosofia social de la diversidad funcional, prin-
cipalmente en inglés. Debido a la reciente aparicion de las personas
con diversidad funcional en el ambito bioético, la mayor parte de la do-
cumentacion bioética generada desde esta vision vital e intelectual se
encuentra en Internet. Entre los multiples recursos disponibles son de
especial relevancia la comunidad virtual de Bioética y Diversidad fun-
cional, gestionada por Gregor Wolbring desde Canada: http://groups.
yahoo.com/group/Biocethics/. Y el International Center for Bioethics,
Culture and Disability, cuyo sitio Web de recursos y documentacion es:
www.bioethicsanddisability.org. Ambos son la mayor, pero no la tnica,
fuente de coordinacion de documentos escritos desde la perspectiva de
la diversidad funcional. En Espana se puede encontrar también mucha
informacion en la direccion: http://www.diversocracia.org/diver-
tad.htm, web informal del autor de este texto. Otras fuentes similares
proceden desde el lejano Japon'®.

108 FREIRE, P. (1995). «Pedagogia del oprimido». Siglo XXI Editores de Espana. Madrid.
1995.

109 MORIOKA, M. “Disability Movement and Inner Eugenic Thought: A Philosophical
Aspect of Independent Living and Bioethics”. Eubios Journal of Asian and International
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Sobre este corpus se han elaborado unos documentos que definen
la postura politica oficial de quienes representan a las personas con
diversidad funcional en Europa. Asi, la organizacién representante a ni-
vel europeo de las personas con diversidad funcional fisica, la Disabled
People’s International (DPI) Europe, ha expresado esa postura a través de
sus documentos: “Las personas con discapacidad hablan de la Nueva
Genética™!® y “The Right to Live and be Different™!!. Ademas, la organi-
zacion europea, que representa al colectivo de personas con todo tipo
de diversidad funcional y a sus familiares, el European Disability Forum
(EDF), ha expuesto su opinion oficial en el documento “Resolution: On
pre-natal diagnosis and the right to be different™'?. En estos documentos
se expone una vision diferente sobre los avances de la nueva genética y
los nuevos retos biomédicos, al mismo tiempo que se establece la negati-
va del colectivo a promover el aborto indiscriminado cuando se sabe que
va a ser una persona con diversidad funcional.

También en Espana, desde el Foro de Vida Independiente, se han
elaborado documentos sobre leyes relevantes como la Ley de Investiga-
cion Biomédica!’® o articulos sobre multiples asuntos bioéticos. Sobre
eutanasia cabe resaltar el articulo “Los errores sutiles del caso Ramoén
Sampedro™*, o el “Manifiesto por una vida digna en la diversidad del
Foro de Vida Independiente, ante la muerte de Jorge Leén™!5. Ademas,
se han expuesto, a lo largo de los ultimos afnos, puntos de vista sobre
la nueva genética en el articulo “Las personas con discapacidad ante
la nueva genética™®, la investigacion biomédica y la experimentacion
en humanos, en el trabajo de investigaciéon académica “El Convenio de
Asturias de Bioética: ¢Proteccién o desproteccion para las personas con

Bioethics 12 (May 2002), 94-97.

110 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan de la Nueva Genética.” La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos
humanos.

111 fdem. (2000). “The Right to Live and be Different”.

112 EDF. (European Disability Forum) (2003). “Resolution: On pre-natal diagnosis and the
right to be different” (en cast.: “Resolucion: ‘El diagnéstico prenatal y el derecho a ser
diferente’”), adoptada por el EDF en la Asamblea General Anual de 24 de mayo de 2003.

113 ROMANACH, J. y ARNAU, M. S. (2006). “Comentarios al Anteproyecto de Ley de In-
vestigacion Biomédica desde la dptica de la diversidad funcional”.

114 ROMANACH CABRERO, J. (2004). “Los errores sutiles del caso Ramén Sampedro”,
en Revista Cuenta y Razon del pensamiento actual. N° 135-Invierno 2004/2005 (Pags.
73-89).

115 FVI (Foro de Vida Independiente) (2006). “Por una vida digna en la diversidad”. Ma-
nifiesto de Miembros del Foro de Vida Independiente ante la muerte de Jorge Leén. 11 de
mayo de 2006.

116 ROMANACH CABRERO, J. (2003) “Las Personas con Discapacidad ante la Nueva
Genética”, en Garcia Marza, D. y Gonzalez, E. (Eds.) (2003): Entre la ética y la politica:
éticas de la sociedad civil. Actas del XII Congreso de la Asociacién Espafola de Etica y
Filosofia Politica. Castello: Publicacions de la Universitat Jaume I. Servei de Comunica-
ci6 i Publicacions.



discapacidad intelectual y psico-social?™'’, la esterilizacion, en el arti-
culo “Esterilizaciéon en Espana sdiscriminacién?”8, la eugenesia, en “La
vision de la eugenesia desde la dignidad en la diversidad funcional“!'?, la
propia bioética'??, la falta de voz en los Comités de bioética!?!, la investi-
gacion en células madre!'?? o las situaciones de “inDependencia”?®.

Cabe resenar ademas, que en el ano 2007, por primera vez en Espa-
fna, y en el marco de la XV Semana de ética y filosofia politica: «Tradi-
cion e innovacién en ética y filosofia politica», organizada por el Dpto. de
Filosofia y Filosofia Moral y Politica de la UNED, tuvo lugar en Madrid
la Mesa redonda'?*: “Bioética y diversidad funcional”, en la que partici-
paron varios expertos nacionales sobre la materia.

El punto de vista que nace al otro lado del espejo se expresa en éstos
y otros eventos y documentos, pero la principal preocupacion del colec-
tivo de las personas con diversidad funcional radica en la falta de cono-
cimiento de la mayoria de los expertos en bioética sobre esta realidad
vital, consecuencia de la ausencia de experiencia directa y la incompleta
0, a veces falsa, valoraciéon de la dignidad de las personas que componen
este colectivo.

Este desconocimiento tiene como resultado la peligrosa implantacion
de una “nueva eugenesia que supone una amenaza directa a nuestros

117 DEVANDAS. C. (2008). “El Convenio de Asturias de Bioética: iProtecciéon o desprotec-
cion...”, op. cit.

118 ROMANACH CABRERO, J. (2007) “Esterilizaciéon en Espania ¢Discriminacién?”. En
XV Semana de ética y filosofia politica: Tradicion e innovacién en ética y filosofia politi-
ca. UNED. Madrid, 27-29 de Marzo de 2007.

119 ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU RIPOLLES, M2, S. (2006): “La visién de la Eu-
genesia desde la dignidad en la diversidad funcional”. en CASABAN MOYA, E. (2006):
XVI Congrés Valencia de Filosofia, Valencia: Societat de Filosofia del Pais Valencia. ISBN:
84-370-6627-1. Pags. 327-344.

120 ROMANACH, J. y ARNAU, M. S. “Omisiones bioéticas sobre discapacidad”. (2004).
Cuenta y Razoén del Pensamiento Actual. n® 134 Pags. 65-72. Otofio 2004.

121 ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU RIPOLLES, M2. S. (2007): “La voz que falta en
los comités de bioética”. Comunicacion presentada en el V Congreso Mundial de Bioética.
Sociedad Internacional de Bioética (SIBI). Gijéon 21-25 mayo de 2007.

122 Idem. “Investigacién con células madre: La visién de las personas con discapaci-
dad”. (2004) Ponencia presentada en el II Congreso Mundial de Bioética. Cuenca, 27 de
septiembre-1 de octubre de 2004.

123 ROMANACH CABRERO, J. y CENTENO ORTIZ, A. (2007): “Fundamentos bioéticos
para la “inDependencia”. Comunicacion presentada en el VIII Congreso Nacional de Bio-
ética. Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica. Oviedo, 18-20 de octubre de 2007.

124 La Mesa Redonda “Bioética y diversidad funcional”, celebrada dentro de la “XV Se-
mana de Etica y Filosofia Politica: “Tradicién e Innovacién en Etica y Filosofia Politica” de
la Asociacién Espafiola de Etica y Filosofia Politica, y organizada por el Dpto de Filosofia
y Filosofia Moral y Politica de la UNED (Madrid, 27-29 de marzo de 2007). Se encuen-
tra disponible en web: http://www.uned.es/dpto_fim/convocatorias/CongresoEtica/ME-
SAS.doc
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derechos humanos”?® sin que sea socialmente percibida ni suficiente-
mente debatida.

De este desconocimiento nace también la sobrevaloracion de la muer-
te digna, a la vez que se infravalora la dignidad en la vida de un colectivo
que esta, y ha estado, permanentemente discriminado y ve como persiste
esta discriminacién, a pesar de los intentos legislativos mas modernos!?¢
que, disfrazados de grandes avances sociales, prorrogan la desigualdad
de oportunidades y la discriminacion. Un colectivo que también ve como
se escatiman recursos que permitan a quienes son diferentes llevar una
vida digna, mientras el debate bioético ignora esta voluntad y se cen-
tra en la confrontacion de dos aproximaciones bioéticas contrapuestas,
ninguna de las cuales da soluciones suficientes para afrontar un futuro
en el que la diversidad funcional pueda ver respetados sus derechos
humanos.

Para paliar esta carencia bioética, desde Espana se ha propuesto una
nueva vision de la diversidad funcional que se ha denominado el modelo
de la diversidad'??, en el que la participacion de la voz de las personas
con diversidad funcional en el mundo de la bioética se considera una
pieza clave, junto a los derechos humanos, para dar sustento teodrico
a los nuevos desarrollos éticos y sociales que sirvan para erradicar la
discriminacion de este colectivo, asi como para potenciar la dimension
social de la bioética.

Como se puede observar, no se trata de un corpus de reflexiones
privadas y subjetivas, sino de pensamiento elaborado, publico y que re-
presenta demandas de un importante colectivo social que se ve afectado
por muchas de las decisiones que se adoptan en el ambito de la bioética.
Ademas, tal como establece la nueva Convencion de la ONU, esta voz
debe ser escuchada para ser respetuosos con los derechos humanos de
este colectivo.

A pesar de ello, a dia de hoy, este pensamiento esta ausente en todos
los comités de bioética de Espana y de casi todo el resto del planeta.
Esta ausencia de la voz de la diversidad funcional en la bioética fue ya
planteada por expertos internacionales como el Profesor de la Univer-
sidad de Calgary, Gregor Wolbring, en el afio 2003 en su articulo “Di-
sability Rights Approach Toward Bioethics?™?%, y cobra nuevo vigor tras
las nuevas aportaciones de la nueva Convencion de los derechos de las
personas con discapacidad (diversidad funcional) de la ONU al sistema
de derechos humanos.

125 DPI Europe. “Las personas con discapacidad hablan...” op. cit. p.3.

126 Como la Ley espanola 39/2006, de 14 de diciembre de Promocion de la Autonomia y
Atencion a las personas en situacion de dependencia.

127 PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad...» op.cit.

128 WOLBRING, G. “Disability Rights Approach Toward Bioethics”. Journal of Disability
Policy Studies. vol. 14, no.3, 2003.



En el resto de este texto, una vez aclaradas varias de las confusio-
nes generalizadas de la sociedad sobre aspectos clave de la diversidad
funcional, se puede encontrar un compendio de este corpus de pensa-
miento con respecto a los diferentes asuntos bioéticos ya enumerados
anteriormente.

6.1 INVESTIGACION BIOMEDICA

La postura general del colectivo de personas con diversidad funcional
respecto a la investigacion biomédica es de apoyo firme, pero prudente,
con oposicion a sus efectos eugenésicos y discriminatorios, y asi ha sido
expresado publicamente en el documento “Las personas con discapaci-
dad hablan de la Nueva Genética™?° :

“Queremos dejar claro que las personas con discapacidad no nos oponemos
a la investigacion médica que tenga por objeto un auténtico tratamiento o el
alivio del dolor. A lo que nos oponemos es a la limpieza genética impulsada
por motivos de rentabilidad y de eficiencia social, basada en prejuicios contra
las personas con discapacidad y llevada a cabo en nombre de la curacién o
el tratamiento.”

De hecho, muchas de las personas discriminadas por su diversidad
funcional estan vivas gracias a los avances cientificos. Este es el caso
del autor de este texto que vive con una tetraplejia desde hace mas de
dieciséis anos una vida que en otro tiempo o en otros lugares hoy, con
menor desarrollo de la investigacion biomédica, habria sido o es impo-
sible.

En contra de lo que se suele pensar, cuanto mas avanza la ciencia y el
desarrollo economico de los paises, mas aumenta el nimero de personas
discriminadas por su diversidad funcional. Tanto es asi que Bill Albert,
experto mundial sobre bioética y diversidad funcional, mantiene que: “el
numero de personas con discapacidad en los paises ricos es una senal
de desarrollo”'3°

Sin embargo, los desastres derivados de un mal uso de los avan-
ces cientificos y técnicos durante el siglo XX, como la bomba atémica,
la experimentaciéon con humanos en la Alemania nazi, el accidente de
Chernobil, el uso de armas quimicas y biolégicas, etc., han influido en
el cambio de vision social de la ciencia y la tecnologia, que ha ido evo-
lucionando durante los tltimos anos. Este cambio ya ha sido puesto de
relieve por la Unién Europea en un informe del afio 2005%!:

129 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan de...”. op. cit. p.5.

130 ALBERT, B. (2006) Presentacién en el Banco Mundial del libro “In or out of the mains-
tream? Lessons from research on disability and development cooperation” Editado por el
Centre for Disability Studies, University of Leeds.

131 UE (2005) Science and Society Action Portfolio. Today’s science for Tomorrow’s Socie-
ty, Brussels. 2005. Traduccion propia.
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“Después de la [lustracion, el progreso de la ciencia y de la tecnologia fue con-
siderado como un objetivo en si mismo. Sin embargo, hoy en dia, la ciencia ya
no es percibida incuestionablemente como el precursor de tiempos mejores.
La vision de la sociedad sobre la investigacion cientifica es ahora mas sofis-
ticada y rica en matices... La brecha entre la comunidad cientifica y la socie-
dad se ha abierto mas... Las personas ya no quieren permanecer sentadas y
permitir que la comunidad cientifica y los politicos marquen la agenda”

A pesar de todo, los abusos cometidos en nombre del progreso cienti-
fico, a excepcion de los mencionados anteriormente, no son conocidos en
detalle. A efectos de este documento, se profundizara en lo relacionado
con las atrocidades cometidas por los cientificos alemanes con las per-
sonas con diversidad funcional en aras de la investigacion cientifica'®?,
un conocimiento muy poco difundido, ya que ha sido eclipsado por otros
abusos mas conocidos como el cometido sobre los judios.

6.1.1. INVESTIGACION CIENTIFICA EN LA EPOCA DE LA ALEMANIA NAZI

Durante la época nazi, los nifios con diversidad fueron utilizados de
manera indiscriminada y cruel en investigaciones cientificas!33:

“El régimen nazi no limit6é su programa de asesinatos a ninos alemanes. Uno
de los mayores centros fuera de Alemania era el ala Steinhof de nifios del
hospital Am Spiegelgrund en Austria. Durante la mayor parte de la guerra
el personal del hospital era miembro del partido Nazi. Los archivos que se
encontraron posteriormente en la cripta del hospital reflejaban la amplia va-
riedad de victimas infantiles que fueron asesinadas alli. Nifios con labio lepo-
rino, con tartamudez ligera, con nifios con diferencias menores eran elegidos
y asesinados de manera rutinaria por inaniciéon, con una inyeccion mortal, o
abandonados en el exterior para que murieran de frio.

Los médicos también se beneficiaron de su participacién en el programa de
asesinatos llevando a cabo experimentos “cientificos” en los niflos que les
permitieron proseguir sus planes de investigacién. Los primeros elegidos
para este tipo de experimentos eran nifios con paralisis cerebral, sindrome
de Down y otras condiciones neurolégicas. Algunas veces, se les sacaba san-
gre y fluido espinal mientras estaban vivos y se sustituian por aire para que
las radiografias de sus cerebros aparecieran con mas claridad. Ademas, a un
numero incontable de miles de niflos con diversidad funcional mental o fisica
se les inyectaron drogas, azlcar y otros productos quimicos para probar el
efecto de estos agentes en lo 6rganos. Se dieron generosas becas a los médicos

” 9

implicados en este tipo de investigacion “cientifica”.

132 Un compendio exhaustivo de las atrocidades cometidas por los nazis con las per-
sonas con diversidad funcional se puede encontrar en el libro: EVANS S. E. (2004) «For-
gotten crimes. The holacaust and people with disabilities». Disability Rights. Ivan R. Dee.
Chicago 2004.

133 Ibidem. p. 38. Traduccion del autor.



Los adultos tampoco se libraron de ser objeto de investigaciones cien-
tificas. A raiz del establecimiento del programa de eutanasia conocido
como T4 en 1939, Hitler inst6 a todos los médicos a llevar a cabo una
campana de “muertes por compasion”, en el que se exterminaron mas
de 275.000 adultos con diversidad funcional, en una serie de campos
de extermino, entre los que se encontraba el de Brandemburgo, que se
establecio en 194034

Cuando el doctor Julius Hallevorden del Instituto de neurologia Kai-
ser Wilhem tuvo conocimiento de que se estaban quemando diariamente
muchos cuerpos en Brandemburgo, consider6 que era una pena des-
echar tanto “material cientifico” y con ellos consigui6é hacerse con una
coleccion de seiscientos cerebros de personas de pacientes asesinados
en ese centro. Cuando testifico mas adelante explicé como procedio!s:

“Me enteré de que iban a hacer aquello [eutanasia], asi que fui a verlos y les
dije, “Escuchad colegas (Menshenkinder), si vais a matar a toda esa gente, al
menos sacadles los cerebros de manera que el material pueda ser utilizado.”
Me preguntaron: “cCuantos puede examinar?” Y yo les contesté “Un nimero
ilimitado, cuantos mas mejor”. Les di los fijadores, los botes y las cajas en
soluciones para quitar y fijar los cerebros y empezaron a traérmelos en la
furgoneta de reparto de una empresa de muebles.”

Como consecuencia de las atrocidades cometidas en aras del progreso
cientifico durante la época nazi, el Coédigo de Nuremberg fue publicado
el 20 de agosto de 1947, a raiz de lo averiguado durante el Juicio de Nuir-
emberg (agosto 1945 a octubre 1946), en el que, junto con la jerarquia
nazi, resultaron condenados varios médicos por gravisimos atropellos a
los derechos humanos.

Ese texto, que tiene el mérito de ser el primer documento que planteo
explicitamente la obligacion de solicitar el consentimiento informado,
expone:

“Los protagonistas de la practica de experimentos en humanos justifican sus
puntos de vista basandose en que tales experimentos dan resultados prove-
chosos para la sociedad, que no pueden ser procurados mediante otros méto-
dos de estudio. Todos estan de acuerdo, sin embargo, en que deben conservar
ciertos principios basicos para poder satisfacer conceptos morales, éticos y
legales:

1. Es absolutamente esencial el consentimiento voluntario del sujeto hu-
mano

2.7

Como se puede observar, y conscientes de que la experimentacion se
habia realizado especialmente en personas con diversidad funcional,

134 Ibidem. p. 51.
135 Ibidem. p. 52. Traduccion propia.
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el articulo uno del Coédigo de Nuremberg no estipula ningun tipo de
salvedad con respecto a si el ser humano tiene capacidad de decisiéon o
capacidad juridica.

Al igual que las personas judias siguen atentamente los desarrollos
legislativos para evitar legislaciones antisemitas, las personas con di-
versidad funcional siguen de cerca tanto los desarrollos bioéticos como
los desarrollos legislativos para evitar que este hecho se repita.

Por ello los dias 12 y 13 de febrero del ano 2000, 130 personas con
diversidad funcional de la organizacion Disabled People’s International
delegadas de 27 paises de Europa, Africa, Australia y América del Norte
se reunieron para hablar sobre bioética y derechos humanos en Solihull,
Gran Bretaia, y establecieron el contenido la declaracién “El derecho a
vivir y ser diferentes” conocida como “La declaracion de Solihull”3¢.

En esta declaracion se hacen una serie de demandas relativas a di-
ferentes aspectos bioéticos. En lo que respecta a la investigacién biomé-
dica, la demanda pertinente se encuentra en la seccion “En concreto
demandamos”, cuyo punto tercero dice:

“Que los gobiernos europeos no ratifiquen el Convenio de derechos humanos
y Biomedicina, ya que algunas de sus acciones contravienen los dos docu-
mentos adoptados en la Conferencia de Ciencias de la UNESCO en 1999.”

Como se puede observar, el colectivo de personas con diversidad fun-
cional no estaba ni esta de acuerdo con algunos de los puntos del Con-
venio de derechos humanos y Biomedicina que estan relacionados con la
experimentacion en humanos sin su consentimiento. Esta peticiéon fue
ignorada por los gobiernos europeos, y muchos ya lo han suscrito antes
del afio 2008.

El “Convenio de Asturias de Bioética”, internacionalmente conocido
por el “Convenio para la proteccion de los derechos humanos y la dig-
nidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la
Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la Biomedicina”?’ fue
suscrito por el Estado Esparfiol y entr6 en vigor el 1 de enero de 2000.

Lo demandado por el colectivo de personas con diversidad funcional
en la peticion de la “Declaracion de Solihull” ha quedado desfasado hoy
en dia, ya que la propia UNESCO adopt6 el mismo camino del “Convenio
de Asturias” y en la “Declaracion universal sobre Bioética y derechos
humanos” del ano 20058 y en su articulo 7.b abre también la puerta a

136 DPI (Disabled Peoples’ International) (2000). “El derecho a vivir y ser diferentes.”

137 SIBI. (1997) “Convenio de Asturias de Bioética. Convenio para la proteccion de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la Biomedicina”. (Oviedo,
4 de abril de 1997).

138 UNESCO (Organizacion de las Naciones Unidas para la Educacion la Ciencia y la
Cultura) (2005). “Declaraciéon Universal sobre Bioética y derechos humanos”, aprobada
por la 33* Conferencia General de 19 de octubre de 2005.



la investigacion en personas con diversidad funcional sin su consenti-
miento:

“Articulo 7 - Personas carentes de la capacidad de dar su consentimiento

De conformidad con la legislacion nacional, se habra de conceder proteccion especial
a las personas que carecen de la capacidad de dar su consentimiento:

a) la autorizacion para proceder a investigaciones y practicas médicas deberia ob-
tenerse conforme a los intereses de la persona interesada y de conformidad con la
legislacion nacional. Sin embargo, la persona interesada deberia estar asociada en la
mayor medida posible al proceso de adopcion de la decision de consentimiento, asi
como al de su revocacion;

b) se deberian llevar a cabo Unicamente actividades de investigacion que redunden
directamente en provecho de la salud de la persona interesada, una vez obtenida
la autorizacion y reunidas las condiciones de proteccion prescritas por la ley, y si
no existe una alternativa de investigacion de eficacia comparable con participantes
en la investigacion capaces de dar su consentimiento. Las actividades de investi-
gacion que no entranen un posible beneficio directo para la salud se deberian
llevar a cabo Unicamente de modo excepcional, con las mayores restricciones,
exponiendo a la persona Unicamente a un riesgo y una coercion minimos y, si
se espera que la investigacion redunde en provecho de la salud de otras perso-
nas de la misma categoria, a reserva de las condiciones prescritas por la ley y
de forma compatible con la proteccion de los derechos humanos de la persona.
Se deberia respetar la negativa de esas personas a tomar parte en actividades de
investigacion.”

Por lo tanto, ambos documentos internacionales abren la puerta a la
experimentacion con humanos sin su consentimiento, aunque en teoria
con grandes restricciones y precauciones. No obstante, ambas contradi-
cen el codigo de Nuiremberg.

Ademas, tal como se analiza a continuacion, aunque trabajando s6lo
sobre el texto “Convenio de Asturias”, este tipo de articulos en ambos
convenios internacionales no son acordes a lo estipulado en la Conven-
cion de la ONU.

6.1.2. EL CoNVENIO DE ASTURIAS. CONVENIO DE DERECHOS HUMANOS Y
B1oMEDICINA

El Convenio de Asturias es un tratado que esta abierto a la firma por
los paises miembros del Consejo de Europa y también a aquellos que sin
ser miembros hayan participado en su elaboracion e incluso a aquellos
que no son miembros del Consejo de Europa. Actualmente, en mayo de
2008, el Convenio ha entrado en vigor en 21 paises entre los que se en-
cuentran Noruega, Alemania, Espafia y Dinamarca!®.

El Consejo de Europa se fundo en 1949 y tiene como misiéon el desa-
rrollo en todos los paises europeos de principios comunes y democrati-

139 Tal como se indica en la pagina web del tratado: http://conventions.coe.int/Treaty/
Commun/QueVoulezVous.asp?NT=164&CL=ENG
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cos basados en la Convencion de los derechos humanos y otros textos
sobre la proteccion de las personas, como el Convenio de Asturias.

Tiene una dimension europea mas amplia que la Unién Europea, ya
que son miembros del Consejo 49 paises.

El Consejo de Europa tiene como objetivos!*:

* Proteger los derechos humanos, la pluralidad democratica y el
estado de derecho.

¢ Promover la concienciacion y animar al desarrollo de la identidad
cultural y la diversidad europeas.

¢ Encontrar soluciones comunes a los retos que afronta la sociedad
europea: la discriminacion de las minorias, xenofobia, intoleran-
cia, bioética y clonacion, terrorismo, trafico de seres humanos,
crimen organizado, corrupcion, cibercrimenes y la violencia con-
tra la infancia.

* Consolidar la estabilidad democratica de Europa respaldando re-
formas constitucionales, politicas y legislativas.

Como se puede observar, el impacto de la Convencién va mucho mas
alla de un simple documento de una sociedad bioética, como es la SIBI
(Sociedad Internacional de Bioética) y tiene implicaciones politicas y le-
gislativas en muchos paises.

Tanto es asi que, en Espana, la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Inves-
tigacion biomédica es seguidora del Convenio de Asturias y mantiene el
conflicto con las personas con diversidad funcional, ya que su articulo
14.3 abre la puerta a la investigacion en seres humanos sin su consen-
timiento.

Los entresijos de ese conflicto, que se refleja en el incumplimiento de
varios articulos de la Convenciéon de la ONU, ya han sido analizados por
Catalina Devandas en su trabajo “El Convenio de Asturias de Bioética:
c¢Proteccion o desproteccion para las personas con discapacidad intelec-
tual y psico-social?”™ y también los ha puesto de relieve el colectivo
oficial de las personas con diversidad funcional en la “Declaraciéon de
Solihull” y afectan a los articulos 6, 7, 17 y 20 del Convenio. A continua-
cion se explicaran dichos conflictos.

Dada la complejidad de seguir los textos del Convenio de Oviedo, de-
bido al enlazado del sistema de articulado (un articulo se refiere a otro
que, a su vez se refiere a otro), se exponen a continuacion los textos de
todos los articulos mencionados, resaltando los parrafos conflictivos.

140 Tal como consta en su pagina web: http://www.coe.int/T/e/Com/about_coe/

141 DEVANDAS. C. (2008). “El Convenio de Asturias de Bioética: ¢Proteccién o desprotec-
cion...”, op. cit.



“Articulo 6. Proteccion de las personas incapaces de consentir

1. Con las reservas de los articulos 17 y 20, las personas sin capacidad para consentir
no podran ser sometidas a intervencion alguna sino en su beneficio directo.

2. Cuando, segln la ley, un menor no es capaz de consentir a una intervencion, ésta
no podra llevarse a cabo sin la autorizacion de su representante, de una autoridad, o
de la persona o instancia senalada en la ley.

El consentimiento del menor sera considerado como elemento tanto mas determinan-
te cuanto mayores sean su edad y grado de discernimiento.

3. Cuando segun la ley un mayor de edad no tenga capacidad de consentir a una
intervencion por razon de una deficiencia mental, enfermedad o motivo similar,
aquélla no podra llevarse a cabo sin la autorizacion de su representante, de una
autoridad, o de la persona o instancia sefialada en la ley.

En la medida de lo posible la persona afectada tomara parte en el procedimiento de
autorizacion.

4. El representante, la autoridad, la persona o la instancia a que se refieren los
apartados 2 y 3, recibiran en las mismas condiciones la informacion a que alude el
articulo 5.

5. La autorizacion contemplada en los parrafos 2 y 3, podra en todo momento ser
retirada en interés de la persona afectada.”

Tal como se ha mencionado en la seccion 4.3.1, la nueva Convencion
de la ONU ha introducido un importante cambio conceptual sobre el
concepto de capacidad juridica, en la que el modelo de sustituciéon se
ve reemplazado por el modelo de toma de decisiones y las personas con
diversidad funcional, segiin el articulo 12.2 de la Convencion, “tienen
capacidad juridica en igualdad de condiciones con las demas en todos
los aspectos de la vida” y los Estados, segtin lo estipulado en el articulo
12.3, “adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso a las
personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio
de su capacidad juridica.”

Como se puede observar, este articulo 6, ademas de abrir el camino
a las excepciones de los articulos 17 y 20 en su punto 1, en el punto 3
utiliza el paradigma de sustitucion de tutela, sobreseido por la Conven-
cion de la ONU.

También se entiende como problematico el articulo dedicado a las
personas con diversidad funcional mental, el articulo 7:

Articulo 7. Proteccion de las personas que sufran trastorno mental

La persona que sufra un trastorno mental no podra ser sometida a tratamiento de
dicho trastorno sin su consentimiento, a no ser que de la falta de tratamiento pudiera
acercarse grave quebranto, para su salud y con arreglo a las condiciones estable-
cidas por la ley en orden a su proteccion. Las condiciones legales de proteccion
comprenderan procedimientos de vigilancia y control y vias de recurso.

Este articulo, al establecer excepciones a la regla, abre la puerta a los
tratamientos involuntarios para las personas con diversidad funcional
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mental, independientemente de si tienen reconocida su capacidad juri-
dica, por el mero hecho de tener una diversidad funcional. Obsérvese
que se limita a los casos en que “a no ser que de la falta de tratamiento
pudiera acercarse grave quebranto, para su salud”, concepto este dificil
de definir y delimitar.

Si analizamos el articulo 7 en relacion con el articulo 5 del mismo
Convenio de Asturias:

“Articulo 5 - Autonomia y responsabilidad individual

Se habra de respetar la autonomia de la persona en lo que se refiere a la facultad
de adoptar decisiones, asumiendo la responsabilidad de éstas y respetando la auto-
nomia de los demas. Para las personas que carecen de la capacidad de ejercer su
autonomia, se habrdn de tomar medidas especiales para proteger sus derechos
e intereses.”

Podemos observar que el articulo 5 admite excepciones para las per-
sonas que “carecen de la capacidad de ejercer su autonomia” y en el arti-
culo 7 se abre una excepcion para las personas con diversidad funcional
mental. De esta manera se asume, de manera discriminatoria, que una
diversidad funcional mental conlleva necesariamente una pérdida de la
capacidad de ejercer la autonomia, ademas de no aplicar el modelo de
apoyo a la decision establecido por la Convenciéon de la ONU.

Ahondando en este asunto se llega al articulo 17 de la Convencion de
Asturias:

Articulo 17. Proteccion de las personas que no tengan capacidad de consentir a una
investigacion

1. No podra llevarse a cabo investigacion alguna en una persona que no tenga capaci-
dad de consentir a ello conforme al articulo 5, a menos que se cumplan las siguientes
condiciones:

I/ que se cumplan las condiciones expresadas en los parrafos (I) a (IV) del articulo
16;

Il/ que los resultados esperados de la investigacion comporten un beneficio directo
para su salud;

Ill/ que la investigacion no se pueda efectuar con eficacia comparable en sujetos
capaces de consentir;

IV/ que la autorizacion prevista en el articulo 6 haya sido otorgada especificamente
y por escrito, v,

V/ que la persona no se oponga a ello.

2. Excepcionalmente, y en las condiciones de proteccién previstas por la ley, puede
ser autorizada una investigacion en la que los resultados no comporten benefi-
cio directo para la salud de la persona, si se cumplen las condiciones expresadas
en los apartados (I), (lll), (IV) y (V) del parrafo 1 anterior asi como las condiciones
siguientes:



I/ que la investigacion tenga por objeto contribuir a una mejora significativa en el
conocimiento cientifico del estado de la persona, de su enfermedad o trastorno, o
la obtencidn, a su término, de resultados que permitan un beneficio para la persona
afectada u otras en edad similar o que sufran la misma enfermedad o trastorno o
presenten las mismas caracteristicas,

II/ que la investigacion no suponga para la persona mas que un riesgo minimo y una
molestia minima.

Como se puede observar, este articulo 17, uno de los rechazados por
la “Declaracion de Solihull”, abre la puerta para que en el caso de “las
personas que no tengan capacidad de consentir a una investigacion”
pueda “ser autorizada una investigacion en la que los resultados no
comporten beneficio directo para la salud de la persona”. Es cierto que
se deben cumplir muchos requisitos, establecidos en los articulos 6, 16
y 17, que recopilados todos juntos son los siguientes:

que no exista un método alternativo a la investigacion con seres
humanos de eficacia comparable;

que los riesgos a que se pueda exponer la persona, no sean des-
proporcionados a los beneficios potenciales de la investigacion,;

que el proyecto de investigacion haya sido aprobado por la instan-
cia competente tras haber sido objeto de un examen independiente
sobre su pertinencia cientifica, teniendo en cuenta la importancia
del objetivo de la investigacién y la dimension ética;

que la persona que se preste a una investigacion sea informada
de sus derechos y de las garantias previstas por la ley para su
proteccion;

que la investigacion no se pueda efectuar con eficacia comparable
en sujetos capaces de consentir;

la autorizacion de su representante, de una autoridad, o de la
persona o instancia senalada en la ley;

que la persona no se oponga a ello;

que la investigacion tenga por objeto contribuir a una mejora sig-
nificativa en el conocimiento cientifico del estado de la persona,
de su enfermedad o trastorno, o la obtencién, a su término, de
resultados que permitan un beneficio para la persona afectada u
otras en edad similar o que sufran la misma enfermedad o tras-
torno o presenten las mismas caracteristicas;

que la investigacién no suponga para la persona mas que un ries-
go minimo y una molestia minima,;

Este namero importante de garantias y requisitos ha sido dado por
valido por personas del ambito bioético y del ambito cientifico que no re-
cuerdan lo que decia el coédigo de Nuremeberg: “Es absolutamente esen-
cial el consentimiento voluntario del sujeto humano”; es posible que no
se recuerde porque tampoco se recuerda que este codigo se aprobo a
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raiz de las atrocidades que se cometieron con personas con diversidad
funcional en la época de la Alemania nazi, cuyo boton de muestra se ha
mencionado anteriormente en la seccion 6.1.1.

Como resumen y a modo de conclusion, citando de nuevo a Catalina
Devandas'*:

“A la luz de lo establecido por la CDPD!*3, las disposiciones contenidas en el:

e Articulo 6 del Convenio de Oviedo relativas a la excepcion en el otorga-
miento del consentimiento informado por personas consideradas incapa-
ces, son contrarias al pleno reconocimiento de la capacidad juridica de
las personas con discapacidad.

e Articulo 7 del Convenio de Oviedo sobre la autorizacion de tratamiento
forzoso en pacientes cuya capacidad legal no ha sido cuestionada por ley,
son inaceptables por contrarias a lo dispuesto en el articulo 5, 17 y 25
de la CDPD.

* Articulo 17 del Convenio de Oviedo van en contra de los derechos de las
personas con discapacidad, especificamente en contra de lo establecido
en el articulo 15 parrafo primero de la CDPD. La experimentaciéon sin el
consentimiento expreso de las personas involucradas, vulnera sus dere-
chos y por lo tanto no puede ser aceptada.

En los casos extremos en que una persona no pueda expresar sus deseos,
medidas de apoyo alternativas especiales deberan de generarse para en la
medida de lo posible establecer cuales serian esos deseos. La investigacion no
se tiene que ver afectada, en primer lugar porque se cuenta con herramientas
como los deseos expresados anteriormente para poder participar en los pro-
cedimientos de investigacion. En segundo lugar porque en la medida que se
promueva la implementacion del articulo 12 de la CDPD, las personas podran
cada vez mas otorgar su consentimiento directamente y asi no ser encasilla-
das bajo las estipulaciones de los articulos 6 y 17 del Convenio de Oviedo.

Finalmente, se considera que el Convenio de Oviedo no esta acorde con los
mas altos estandares de respeto y proteccion de los derechos de las personas
con discapacidad. En él se estipulan medidas de corte paternalista que con-
tribuyen a la difusién de las concepciones mas estigmatizantes sobre la dis-
capacidad y que perpetian un sistema que, mas que proteger/favorecer a las
personas con discapacidad, las hace cada vez mas vulnerables al irrespeto de
su integridad fisica y moral, al irrespeto de su dignidad humana.

Se hace fundamental buscar un balance entre el avance de las investigacio-
nes cientificas en seres humanos y respeto por los derechos humanos de las

142 DEVANDAS. C. (2008). “El Convenio de Asturias de Bioética: Proteccién o desprotec-
cién...”, op. cit. pp.49-50.

143 Convencion sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad (diversidad fun-
cional) de la ONU



personas con discapacidad. Estos avances seran fundamentales para la vida
de este colectivo, siempre y cuando se desarrollen dentro de un marco ético
que valore adecuadamente sus vidas y su papel fundamental como parte de
la diversidad humana.”

Para finalizar este analisis sobre el “Convenio de Asturias” queda
pendiente el analisis del articulo 20, que aunque no esta relacionado
con la investigacion biomédica, es también cuestionado en la “Declara-
cién de Solihull”

“Articulo 20. Proteccién de las personas incapaces de consentir a la extraccion
de un érgano

1. No podra efectuarse extraccion alguna de un o6rgano o tejido de una persona que
no tenga capacidad de consentir de acuerdo con el articulo 5.

2. Excepcionalmente y con las condiciones de proteccién previstas en la ley, la ex-
traccion de tejidos regenerables de una persona sin capacidad para consentir, puede
ser autorizada con los siguientes requisitos;

I/ que no se disponga de donante compatible con capacidad para consentir,
II/ que el receptor sea hermano o hermana del donante,
I/ que la donacion pretenda preservar la vida del receptor,

IV/ que la autorizacion prevista en los apartados 2 y 3 del articulo 6, haya sido otor-
gada especificamente y por escrito, tal como lo prevé la ley, y con la aprobacion del
organo competente,

V/ que el donante potencial no se oponga.”

El articulo 20, también rechazado por la “Declaracion de Solihull”,
muestra de nuevo el antiguo modelo de sustitucion de la voluntad y, de
nuevo, abre la puerta a caminos peligrosos ya recorridos anteriormente,
en contra de lo estipulado por la Convenciéon de la ONU.

6.1.3. LA LEY ESPANOLA DE INVESTIGACION BIOMEDICA

El colectivo de personas con diversidad funcional realiz6 un analisis
del anteproyecto de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion bio-
médica.'**

Si bien es cierto que no se hizo una campana politica de fuerte pre-
sion para que se escuchara al colectivo de personas con diversidad fun-
cional, no es menos cierto que, como siempre, su voz fue ignorada en el
ambito de la investigacion médica y por lo tanto, la ley ha heredado los
mismos problemas y conflictos con el sistema de derechos humanos que
la “Convencion de Asturias”, ya que hizo copia de sus premisas éticas.

144 ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU RIPOLLES, M. S. (2006c). “Comentarios al An-
teproyecto...”. op. cit.
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En los comentarios al anteproyecto de ley, el autor de este texto y So-
ledad Arnau ponian de relieve que habia tres puntos clave que podian
mejorar en dicha Ley'*:

“Atendiendo a los antecedentes antes mencionados, en el actual anteproyecto
de Ley de Investigacion Biomédica se detectan tres asuntos que no contem-
plan las peticiones de las personas con diversidad funcional:

¢ La investigacion con personas que no pueden decidir
¢ Lainformacion y el consejo genético

e La participacion de las personas con diversidad funcional”

Conviene recordar que en el momento de estos comentarios y cuando
la Ley fue aprobada, la Convencion de la ONU no habia sido aprobada ni
ratificada; no obstante sus contenidos basicos y su orientacion hacia el
modelo social eran ya conocidos, ademas de estar vigentes, desde el afio
1993, las “Normas Uniformes sobre la igualdad de oportunidades para
las personas con discapacidad”.\*°

Tras el analisis del texto del anteproyecto, en ese mismo documento
se hicieron demandas concretas para la mejora del articulado, que se
pueden resumir en las ocho siguientes!*”:

1. Que se cambiaran todos los articulos pertinentes, para que
no se pudiera investigar en personas que no puedan dar su
consentimiento.

2. Que los articulos 19 y 32 clarificaran la situacion de una mu-
jer con diversidad funcional embarazada en general y, en par-
ticular, cuando no puede representarse a si misma.

3. Que en el consejo genético se incluyera informacion social re-
levante sobre la realidad y los derechos de las personas que
actualmente viven con esa diferencia genética.

4. Que se incluyera en el anteproyecto la formacion del personal
meédico asociado en la realidad de la diversidad funcional.

S. Que se incluyera dentro del Comité de Bioética de Espafa a un
representante del Consejo Nacional de la Discapacidad.

6. Que en el articulo 3.g, no se produjera un uso indebido de
la palabra discapacidad (diversidad funcional). La diversidad
funcional se da s6lo en una realidad social, que no existe a la

145 Ibidem. Epigrafe 4.

146 (1993) “Standard Rules on the Equalization of Opportunities for Persons with Disabi-
lities”. Resolucion Aprobada por la Asamblea General, Cuadragésimo octavo periodo de
sesiones, de 20 de diciembre de 1993. (A/RES/48/96 85th Plenary Meeting 20 December
1993).

147 Ibidem. Epigrafe 5. Extracto numerado de demandas para el anteproyecto de Ley.



hora de cribar genes. Por ello, y para ser consecuentes con las
definiciones de la CIF , la palabra “discapacidades” debia ser
sustituida por la palabra “deficiencias”.

Para averiguar qué paso con las demandas, cabe analizar ahora el
texto de la Ley, ya aprobada, contrastando las demandas con lo que
aparece en su articulado.

DEMANDA 1 — INVESTIGACION EN HUMANOS - NO ATENDIDA

En lo que respecta a la investigacion en personas sin su consenti-
miento, los articulos 4.2, 14, 20 y 21 siguen permitiendo la investigacion
sin consentimiento, como se puede ver en dichos articulos que se trans-
criben completos a continuacién:

“Articulo 4. Consentimiento informado y derecho a la informacion.

1. Se respetara la libre autonomia de las personas que puedan participar en una
investigacion biomédica o que puedan aportar a ella sus muestras biologicas, para
lo que sera preciso que hayan prestado previamente su consentimiento expreso y
escrito una vez recibida la informacion adecuada.

La informacion se proporcionara por escrito y comprendera la naturaleza, importan-
cia, implicaciones y riesgos de la investigacion, en los términos que establece esta
Ley.

La informacion se prestara a las personas con discapacidad en condiciones y formatos
accesibles apropiados a sus necesidades.

Si el sujeto de la investigacion no pudiera escribir, el consentimiento podra ser pres-
tado por cualquier medio admitido en derecho que permita dejar constancia de su
voluntad.

2. Se otorgara el consentimiento por representaciéon cuando la persona esté in-
capacitada legalmente o sea menor de edad, siempre y cuando no existan otras
alternativas para la investigacion.

La prestacion del consentimiento por representacion sera proporcionada a la inves-
tigacion a desarrollar y se efectuara con respeto a la dignidad de la persona y en
beneficio de su salud.

Las personas incapacitadas y los menores participaran en la medida de lo posible
y segln su edad y capacidades en la toma de decisiones a lo largo del proceso de
investigacion.

3. Las personas que participen en una investigacion biomédica podran revocar su
consentimiento en cualquier momento, sin perjuicio de las limitaciones que esta-
blece esta Ley. Las personas o entidades que hayan recibido dicho consentimiento
dispondran las medidas que sean necesarias para el efectivo ejercicio de este dere-
cho.

4, La falta de consentimiento o la revocacion del consentimiento previamente otor-
gado no supondra perjuicio alguno en la asistencia sanitaria del sujeto.
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5. Toda persona tiene derecho a ser informada de sus datos genéticos y otros de
caracter personal que se obtengan en el curso de una investigacion biomédica, se-
glin los términos en que manifestd su voluntad. El mismo derecho se reconoce a la
persona que haya aportado, con la finalidad indicada, muestras bioldgicas, o cuando
se hayan obtenido otros materiales biologicos a partir de aquéllos.

Se respetara el derecho de la persona a decidir que no se le comuniquen los datos
a los que se refiere el apartado anterior, incluidos los descubrimientos inesperados
que se pudieran producir. No obstante, cuando esta informacion, segun criterio del
médico responsable, sea necesaria para evitar un grave perjuicio para su salud o la
de sus familiares bioldgicos, se informara a un familiar préximo o a un representante,
previa consulta del comité asistencial si lo hubiera. En todo caso, la comunicacion se
limitara exclusivamente a los datos necesarios para estas finalidades.”

Curiosamente, en el articulo 4.1 si se incorpora la informacion en
formatos accesibles, a fin de paliar la discriminacion de las personas
con diversidad funcional.

“Articulo 14. Principios generales.

1. La investigacion en seres humanos sélo podra llevarse a cabo en ausencia de
una alternativa de eficacia comparable.

2. La investigacion no debera implicar para el ser humano riesgos y molestias despro-
porcionados en relacion con los beneficios potenciales que se puedan obtener.

3. Sin perjuicio de lo establecido en el apartado anterior, cuando la investigacion
no tenga la posibilidad de producir resultados de beneficio directo para la salud del
sujeto participante en la misma solo podra ser iniciada en el caso de que represente
un riesgo y una carga minimos para dicho sujeto, a juicio del Comité de Etica de la
Investigacion que deba evaluar la investigacion.

“Articulo 20. Proteccion de las personas que no tengan capacidad para expresar
su consentimiento.

1. La investigacion sobre una persona menor o incapaz de obrar, salvo que, en aten-
cion a su grado de discernimiento, la resolucion judicial de incapacitacion le
autorizase para prestar su consentimiento a la investigacion, Unicamente podra
ser realizada si concurren las siguientes condiciones:

a) Que los resultados de la investigacion puedan producir beneficios reales o directos
para su salud.

b) Que no se pueda realizar una investigacion de eficacia comparable en individuos
capaces de otorgar su consentimiento.

¢) Que la persona que vaya a participar en la investigacion haya sido informada por
escrito de sus derechos y de los limites prescritos en esta Ley y la normativa que
la desarrolle para su proteccion, a menos que esa persona no esté en situacion de
recibir la informacion.

d) Que los representantes legales de la persona que vaya a participar en la in-
vestigacion hayan prestado su consentimiento por escrito, después de haber reci-
bido la informacion establecida en el articulo 15. Los representantes legales tendran



en cuenta los deseos u objeciones previamente expresados por la persona afectada.
En estos casos se actuara, ademas, conforme a lo previsto en el apartado 1 del arti-
culo 4 de esta Ley.

2. Cuando sea previsible que la investigacion no vaya a producir resultados en bene-
ficio directo para la salud de los sujetos referidos en el apartado 1 de este articulo,
la investigacion podra ser autorizada de forma excepcional si concurren, ademas
de los requisitos contenidos en los parrafos b), c) y d) del apartado anterior, las si-
guientes condiciones:

a) Que la investigacion tenga el objeto de contribuir, a través de mejoras sig-
nificativas en la comprension de la enfermedad o condicion del individuo, a un
resultado beneficioso para otras personas de la misma edad o con la misma en-
fermedad o condicion, en un plazo razonable.

b) Que la investigacion entrafie un riesgo y una carga minimos para el individuo
participante.

¢) Que la autorizacion de la investigacion se ponga en conocimiento del Ministerio
Fiscal.

Se puede observar que el articulo 20 es herencia clara del “Convenio
de Asturias” y abre en Espafa la puerta a la investigacion en humanos,
que no han dado su consentimiento, incluso aunque no sea en su bene-
ficio, discriminando a aquellas personas con necesidad de apoyo a su
capacidad juridica.

“Articulo 21. Investigacion en personas incapaces de consentir debido a su situa-
cién clinica.
1. Para la realizacion de una investigacion en situaciones clinicas de emergencia,

en las que la persona implicada no pueda prestar su consentimiento, deberan
cumplirse las siguientes condiciones especificas:

a) Que no sea posible realizar investigaciones de eficacia comparable en personas
que no se encuentren en esa situacion de emergencia.

b) Que en el caso de que no sea previsible que la investigacién vaya a producir re-
sultados beneficiosos para la salud del paciente, tenga el propdsito de contribuir
a mejorar de forma significativa la comprension de la enfermedad o condicién del
paciente, con el objetivo de beneficiar a otras personas con la misma enfermedad o
condicion, siempre que conlleve el minimo riesgo e incomodidad para aquél.

¢) Que la autorizacion de la investigacion se ponga en conocimiento del Ministerio
Fiscal.

2. Se respetara cualquier objecion expresada previamente por el paciente que sea
conocida por el médico responsable de su asistencia, por el investigador o por el
Comité de Etica de la Investigacion correspondiente al centro.

3. A los efectos del apartado primero de este articulo se consideran investigaciones
en situaciones de emergencia, aquéllas en las que la persona no se encuentre en con-
diciones de otorgar su consentimiento y, a causa de su estado y de la urgencia de la
situacion, sea imposible obtener a tiempo la autorizacion de los representantes lega-
les del paciente o, de carecer de ellos, de las personas que convivieran con aquél.
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4. Las personas que participen en una investigacion en situacion de emergencia o,
en su caso, sus representantes legales, deberan ser informados a la mayor brevedad
posible en los términos establecidos en el articulo 4 de esta Ley. Asimismo se debera
solicitar el consentimiento para continuar participando en las investigaciones, en
cuanto el paciente se halle en condiciones de prestarlo.

DEMANDA 2 — CLARIFICACION PARA LA MUJER - NO ATENDIDA

Los articulos 19 y 32 no clarifican la situacién de una mujer con di-
versidad funcional embarazada en general y, en particular, cuando no
puede representarse a si misma, como se puede ver en el texto que se
adjunta:

“Articulo 19. Investigaciones durante el embarazo y lactancia.

1. Exclusivamente podra autorizarse una investigacion en la que participe una mujer
embarazada, respecto a la cual dicha investigacion no vaya a producir un beneficio
directo, o sobre el embridn, el feto, o el nifo después de su nacimiento, si se cum-
plen las siguientes condiciones:

a) Que la investigacion tenga el objeto de contribuir a producir unos resultados que
redunden en beneficio de otras mujeres, embriones, fetos o nifos.

b) Que no sea posible realizar investigaciones de eficacia comparable en mujeres que
no estén embarazadas.

¢) Que la investigacion entraie un riesgo y un perjuicio minimos para la mujer y, en
su caso, para el embrion, el feto o el nifno.

d) Que la embarazada o los representantes legales del nifo, en su caso, presten su
consentimiento en los términos previstos en esta Ley.

2. Cuando la investigacion se lleve a cabo en una mujer durante el periodo de lac-
tancia, debera tenerse especial cuidado en evitar un impacto adverso en la salud
del nifo.

Articulo 32. Donacién de ovocitos y preembriones.

1. La investigacion con ovocitos y preembriones debera contar con el consentimiento
de las personas de las que provengan, las cuales podran revocarlo en cualquier mo-
mento sin que afecte a la investigacion realizada.

2. La donacion de ovocitos y de preembriones se regira por lo dispuesto en la Ley
14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas de reproduccion humana asistida.

En el caso de los ovocitos, el consentimiento de las donantes hara referencia expresa
a su autorizacion para la utilizacion de la técnica o técnicas concretas que vayan a
aplicarse a los ovocitos que sean objeto de la donacion. A tal fin, los profesionales sa-
nitarios responsables de la obtencién de dichos ovocitos suministraran a las donantes
la informacion oportuna previamente a que otorguen el consentimiento, debiendo
dejarse constancia escrita de todo ello.



DEMANDA 3 — INFORMAR SOBRE LA REALIDAD SOCIAL DE LA DIVERSIDAD FUNCIONAL -
No ATENDIDA

El articulo 55 sigue sin incluir informaciéon social relevante sobre la
realidad y los derechos de las personas que actualmente viven con esa
diferencia genética, como se puede ver en su texto:

“Articulo 55. Consejo genético.

1. Cuando se lleve a cabo un analisis genético con fines sanitarios sera preciso ga-
rantizar al interesado un asesoramiento genético apropiado, en la forma en que re-
glamentariamente se determine, respetando en todo caso el criterio de la persona
interesada.

2. El profesional que realice o coordine el consejo genético debera ofrecer una infor-
macién y un asesoramiento adecuados, relativos tanto a la trascendencia del diag-
nostico genético resultante, como a las posibles alternativas por las que podra optar
el sujeto a la vista de aquél.

DEMANDA 4 — FORMACION A PROFESIONALES SOBRE LA REALIDAD SOCIAL DE LA DIVER-
SIDAD - NO ATENDIDA

No se incluyo en el anteproyecto la formacion del personal médico
asociado en la realidad de la diversidad funcional, que ahora debera in-
cluir formacion en los derechos humanos de las personas con diversidad
funcional, incluyendo la nueva Convencion.

DEMANDA 5 — PaRrTICIPACION EN COMITE NACIONAL DE BI1oETICA— NO ATENDIDA

Como ya se ha visto en la seccion 3.2 de este texto, la demanda 4 re-
lativa a la participacion de las personas con diversidad funcional en el
Comité Nacional de Bioética fue ignorada.

DEMANDA 6 — CONFUSION TERMINOLOGICA— NO ATENDIDA

El articulo 3.g, hace uso indebido de la palabra discapacidad (diver-
sidad funcional). La diversidad funcional se da s6lo en una realidad
social, que no existe a la hora de cribar genes. Por ello, y para ser conse-
cuentes con las definiciones de la CIF, la palabra “discapacidades” debia
ser sustituida por la palabra “deficiencias”. No ha sido asi:

Articulo 3. Definiciones.
A los efectos de esta Ley se entendera por:

a) «Analisis genético»: procedimiento destinado a detectar la presencia, ausencia o
variantes de uno o varios segmentos de material genético, lo cual incluye las pruebas
indirectas para detectar un producto génico o un metabolito especifico que sea indi-
cativo ante todo de un cambio genético determinado.
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b) «Analisis genético-poblacionales~: investigacion que tiene por objeto entender la
naturaleza y magnitud de las variaciones genéticas dentro de una poblacion o entre
individuos de un mismo grupo o de grupos distintos.

¢) «Anonimizacion»: proceso por el cual deja de ser posible establecer por medios
razonables el nexo entre un dato y el sujeto al que se refiere. Es aplicable también
a la muestra bioldgica.

d) «Biobanco~: establecimiento publico o privado, sin animo de lucro, que acoge una
coleccion de muestras bioldgicas concebida con fines diagndsticos o de investigacion
biomédica y organizada como una unidad técnica con criterios de calidad, orden y
destino.

e) «Consejo genético»: procedimiento destinado a informar a una persona sobre las
posibles consecuencias para él o su descendencia de los resultados de un analisis o
cribado genéticos y sus ventajas y riesgos y, en su caso, para asesorarla en relacion
con las posibles alternativas derivadas del analisis. Tiene lugar tanto antes como des-
pués de una prueba o cribados genéticos e incluso en ausencia de los mismos.

f) «Consentimiento»: manifestacion de la voluntad libre y consciente validamente
emitida por una persona capaz, o por su representante autorizado, precedida de la
informacion adecuada.

g) «Cribado genético»: programa de salud publica, dirigido a la identificacion en indi-
viduos de determinantes genéticos, para los cuales una intervencion médica precoz
pudiera conducir a la eliminacion o reduccion de la mortalidad, morbilidad o disca-
pacidades asociadas a tales determinantes.

Como se puede observar, y como siempre, todas las demandas del
colectivo de personas con diversidad funcional siguen desatendidas, he-
cho que debera ser subsanado tras la entrada en vigor de la Convencién
de la ONU, que se incorpora al sistema legislativo y supondra un fuerte
impacto en varias leyes, entre ellas la de investigacion biomédica.

6.1.4. LA INVESTIGACION BIOMEDICA DESDE EL OTRO LADO DEL ESPEJO

El colectivo de personas con diversidad funcional apoya la investi-
gacion biomédica, de la que depende su calidad de vida y, en algunos
casos, su propia vida. No obstante, como colectivo que ya ha sido victi-
ma masiva de los excesos en este campo, al otro lado del espejo se exige
el respeto a los derechos humanos de todas las personas y por eso se
entiende que tanto la “Convenciéon de Asturias”, como la ley espanola de
investigaciéon biomédica no cumplen lo especificado en la Convencion
de la ONU y discriminan a las personas con necesidad de apoyo a su
capacidad juridica, permitiendo investigar en seres humanos que no
han dado su consentimiento, contraviniendo el cédigo de Nuremberg y
retornando a una de las épocas mas negras de la humanidad, ademas
de minusvalorar las vidas de las personas con diversidad funcional, re-
duciéndola a sus caracteristicas médicas e ignorando sistematicamente
su dimensién social.



Se olvidan demasiado rapido las funestas consecuencias que tuvo
para el colectivo, y para toda la humanidad, la apertura de las puertas
a la investigacion biomédica con personas con diversidad funcional sin
su consentimiento.

Si no se quiere repetir el error del pasado y se quiere ser respetuoso
con los derechos humanos, urge un cambio de rumbo en alguno de sus
aspectos fundamentales. Un cambio ya solicitado reiteradamente en lo
ultimos anos por el colectivo de personas que viven al otro lado del es-

pejo.

6.2 INVESTIGACION EN CELULAS MADRE O CELULAS TRONCALES

Uno de los campos de investigacion biomédica mas conocidos y espe-
ranzadores es el de la investigaciéon en células madre o células troncales
(stem cells). Tanto es asi que el famoso y mediatico personaje con diver-
sidad funcional Christopher Reeve puso las esperanzas de su “cura” en
ellas, e inici6 una campana mediatica para conseguir que se aprobara la
financiacion publica para la investigacién en células madre en EEUUM8,
que habia sido prohibida por Bush en el ano 2001. Christopher Reeve
muri6 el 10 de octubre de 2004 sin haber conseguido su objetivo.

Esta campana, que demuestra el impacto del modelo médico-rehabi-
litador en las mentes de las propias personas con diversidad funcional,
sirvié ademas para reforzar la vision de “enfermos curables” que impera
en la sociedad y la falsa conclusion de que todas las personas con di-
versidad funcional apoyan este ambito de investigacion como via para
alcanzar una vida digna; parece claro que hay que desarrollar investi-
gacion cientifica para avanzar en el ejercicio del derecho a la salud -la
calidad de vida, si se prefiere- pero la vida digna esta vinculada al ejer-
cicio de todos los derechos, no solo los relacionados con la salud.

Si se hace un analisis mas riguroso de los problemas éticos asociados
al uso de células madre, se descubre que estos problemas vienen esen-
cialmente por dos vias:

¢ el estatuto moral del embrién
¢ la clonacion

Ambos dilemas éticos no afectan al uso de células madre de adulto
(AS), ya que carecen de potencialidad para una clonacion de un ser hu-
mano y parten de un estado adulto del individuo.

Por lo tanto, los problemas éticos afectan a los casos de células ma-
dre embrionarias y células madre germinales, y se resumen en posicio-
nes relacionadas con el estatuto moral del embrion.

148 Tal como se puede ver en la web de noticias de la BBC: http://news.bbc.co.uk/1/hi/
entertainment/film/3947029.stm
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6.2.1. EL ESTATUTO MORAL DEL EMBRION

El analisis del estatuto moral del embrion puede resultar mucho mas
complejo de lo que todo el mundo percibe. El criterio extendido de un
analisis meramente biolégico o genético se complica mucho mas cuando
se tiene en cuenta la concepcion de persona desde un punto vista ético
o antropologico.

La discusion y acuerdo sobre qué es un ser humano tiene fronteras
variables en funciéon no solo de la biologia, sino también de la sociedad,
la religion y la concepcion ética y moral del entorno en que se analiza.

Esta discusion puede ir mas alla de si un embrion es o no es un ser
humano para rozar nuevos limites con la aparicion de nuevos avances
tecnologicos que permiten la integracion de chips en materia biologica,
primeros pasos de la aparicion de corrientes como los transhumanis-
tas'* y los ya bautizados como “cyborgs”.

No obstante, el debate de hoy en dia esta muy centrado en los aspec-
tos biologicos de la creacion del embrion y en la siguiente evolucion.

Siguiendo al Dr. Francesc Abel y Fabre!®®, y a efectos de clarificar la
exposicion podemos distinguir tres fases en la vida del embrion:

* Preembrion: fase temprana del desarrollo del ser humano des-
de la fusion de los gametos hasta 14 dias mas tarde, en que
aproximadamente finaliza el proceso de anidacion y aparece la
linea primitiva.

* Embrion: fase de la formacion de un ser humano que va desde
la segunda semana hasta el final de la octava semana, época
en la que se presentan los primeros esbozos de los 6rganos.

* Feto: resto del proceso de formacion hasta el nacimiento.

La mayor parte de los conflictos éticos se mueven alrededor del es-
tatuto del preembrion y del embrion y existen fundamentalmente dos
posiciones razonadas a este respecto:

* El preembriéon humano es persona con potencialidades: esta es
la posicion que mantiene la Iglesia Catélica'®'. Sostiene que el
preembrion es un ser humano no potencial, sino con potencia-
lidades que se iran actualizando, y el beneficio de la duda res-
peto al momento de la animacién implica que ese ser humano

149 BAILEY R. (2004) “The Transhumans Are Coming! And they’re promoting mito flushes,
sousveillance, cyberglogging, and genetic virtue...” August 11, 2004. Disponible en web:
http://www.reason.com/rb/rb081104.shtml

150 ABEL i FABRE, F. (2001) «Bioética: origenes, presente y futuro». Fundacion MAPFRE
Medicina (2001).

151 A este respecto se puede consultar también el documento: Conferencia Episcopal
Espanola (2006) “Algunas orientaciones sobre la ilicitud de la reproduccién humana ar-
tificial y sobre las prdacticas injustas autorizadas por la Ley que la regulara en Espana’.
Madrid, 30 de marzo de 2006.



ha de ser protegido desde el primer momento, es decir, desde
la constitucion de un nuevo genoma. Por lo tanto se prohibe
la instrumentalizacion del cigoto, del blastocito, del embrién
y del feto, como la de todo ser humano que no puede ser ins-
trumento para un fin. Asi se consideran moralmente ilicitas
la destruccion de los mismos, la experimentacion sin caracter
terapéutico para el mismo embrion o feto, la produccion de em-
briones “sobrantes” en la fecundacion in vitro, la seleccion de
los mismos con fines eugenésicos y la produccion de embriones
para investigacion. También puede considerarse una instru-
mentalizacion ilicita la congelacion de embriones para detener
temporalmente su desarrollo.

¢ El preembrién humano (primeras dos semanas) no es persona,
pero si el embrion (de la segunda a la octava semana): esta es
la posicion de una gran parte del mundo cientifico y es lo que
se considera legal hoy en dia, ya que asi lo establece el articulo
1.2 de la Ley 14/2006 de 26 de mayo de 2006 sobre técnicas
de reproduccion humana asistida: “A los efectos de esta Ley se
entiende por preembrion el embrién in vitro constituido por el
grupo de células resultantes de la divisién progresiva del ovo-
cito desde que es fecundado hasta 14 dias mas tarde.”
Se establece que el cigoto o preembrion hace posible la exis-
tencia de un ser humano pero no tiene, de si, ni por si mis-
mo, la suficiente informaciéon para formarlo, ya que algunos de
los hechos que ocurren en las siguientes fases estan fuera del
control de programa genético. Se considera que el cigoto tiene
informacién suficiente para producir exclusivamente el tejido
del hombre pero no para desarrollarse en un ser humano. No
se quiere implicar con ello que el cigoto no tenga valor espe-
cifico al igual que su relacion con la persona a la que puede
dar origen, pero si implica que la condicién de cigoto no puede
ser la misma que la de la persona en que se desarrollaria. De
hecho, existe la posibilidad de que el mismo preembrién de
lugar a dos personas, como es el caso de los gemelos monozi-
goticos. Los beneficios esperados de investigar en preembrio-
nes pueden justificar en ciertos casos su utilizacion con fines
terapéuticos.

Estas dos posturas parecen irreconciliables y llevan a desarrollos
y pensamientos bioéticos divergentes. En Espana esta permitido este
campo de investigacion sobre células madre o troncales de los preem-
briones sobrantes de la Fecundaciéon In Vitro (FIV) desde la aprobacion
del Real Decreto 2132/2004, de 29 de octubre, por el que se establecen
los requisitos y procedimientos para solicitar el desarrollo de proyectos
de investigacion con células troncales obtenidas de preembriones so-
brantes.
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6.2.2. LA CLONACION TERAPEUTICA O NO REPRODUCTIVA

En lo que respecta a la clonacién, la clonacion con fines reproducti-
vos esta prohibida explicitamente en la legislacion espanola, tal como
indica el articulo 1.3 de la Ley 14/2006 de 26 de mayo de 2006 sobre
técnicas de reproduccion humana asistida: “Se prohibe la clonacién en
seres humanos con fines reproductivos.”

Por otro lado, en Espana si esta permitida la clonaciéon no reproducti-
va, siempre que ésta se realice sobre ovocitos o preembriones sobrantes
de la aplicaciéon de técnicas de reproduccion asistida tal como establece
el articulo 33:

Articulo 33. Obtencion de células de origen embrionario.

1. Se prohibe la constitucion de preembriones y embriones humanos exclusivamente
con fines de experimentacion.

2. Se permite la utilizacion de cualquier técnica de obtencion de células troncales
humanas con fines terapéuticos o de investigacion, que no comporte la creacion de
un preembrion o de un embrién exclusivamente con este fin, en los términos defini-
dos en esta Ley, incluida la activacion de ovocitos mediante transferencia nuclear.

Siempre bajo un control estricto establecido en el articulo 34 de la
anteriormente mencionada ley. Tal como se puede leer en el articulo 33,
este tipo de clonaciéon es un proceso directamente vinculado a la utiliza-
cion de células madre; tal como escribe Juan Ramoén Lacadena'®? :

“Entendemos por clonacion no reproductiva la aplicaciéon de técnicas de clo-
nacioén en cultivos celulares o embriones preimplantatorios sin intencién de
producir un individuo clénico vivo sino con objeto de establecer cultivos de
tejidos - y si fuera posible 6rganos - a partir de células troncales del em-
briéon o células ES (por embronyc stem cells), que son células inmaduras
con capacidad de autorregeneracion y diferenciaciéon. Tales cultivos pueden
ser establecidos con fines de investigacion basica o clinica en la reparacion
de tejidos u 6rganos dafados, en cuyo caso algunos la denominan clonaciéon
terapéutica.”

También se puede definir la clonacion no reproductiva como el pro-
ceso de reemplazar el material genético de un 6vulo con el material ge-
nético de una célula de otro embrion, feto o adulto, de los que procedera
el material genético. El embrién creado por este proceso permanece asi
fuera del cuerpo hasta que contiene unas 100 células. Entre esas célu-
las, hay algunas especiales que son las que llamamos células madre.

En la siguiente parte del proceso, estas células se extraen y se hacen
crecer en el entorno del tejido. Las células madre pueden ser inducidas
a desarrollarse en todos los diferentes tipos de células que se encuen-
tran el cuerpo, y se espera que las células especializadas, como, por

152 LACADENA, J. R. (1998) “La clonacién humana”. En: 2° Congreso de Bioética de
América Latina y del Caribe 3-6 de junio 1998; Santa Fe de Bogota. Colombia, pp. 138-
165.



ejemplo, las células del higado en un futuro, puedan ser utilizadas para
transplantarlas en pacientes. Si las células utilizadas por la creacion del
embrion inicial provinieran del propio paciente, las células de higado ge-
neradas serian genéticamente idénticas a las del paciente, por lo que no
serian rechazadas por el sistema inmunologico del mismo, soslayando
por lo tanto uno de los mayores problemas de los trasplantes.

Una alternativa a crear un embrion clonado para cada paciente es la
de utilizar los embriones sobrantes de la fecundacion in vitro para crear
bancos de células madre que tuvieran todos las combinaciones posibles
de las proteinas que determinan si el tejido trasplantado se corresponde
con el sistema inmunologico del paciente.

Este tipo de clonacién, ya acufiada oficialmente en los medios de
comunicacion como “clonacion terapéutica”, ha sido aprobada para un
grupo de investigadores concreto en el Reino Unido durante el mes de
agosto de 2004. En Espana también esta permitida, con restricciones,
tal como se ha mencionado anteriormente a raiz de la aprobacion de la
Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion Biomédica; en enero de 2008
fue aprobado el primer proyecto cientifico en este Ambito!®3.

PROBLEMAS TECNICOS Y CIENTIFICOS DE LA CLONACION TERAPEUTICA O NO REPRODUC-
TIVA

Este tipo de técnicas estan todavia en un estado muy temprano de
desarrollo. En el afio 2.000 sélo existian tres articulos en literatura cien-
tifica que describian el aislamiento de células madre humanas, a pesar
de que las células madre se habian usado durante mas de 15 anos!®*.
Las células madre de humanos adultos ya estan siendo utilizadas clini-
camente, pero su capacidad de convertirse en células de otros 6rganos
es un descubrimiento relativamente nuevo. Desafortunadamente ha ha-
bido mucho énfasis mediatico que ha rodeado la idea de la clonacién te-
rapéutica y muchos pacientes, como los que tienen Parkinson o Alzhei-
mer, han sido inducidos a creer que se podran beneficiar personalmente
de los tratamientos basados en células madre. Sin embargo, es bastante
improbable que eso sea cierto, ya que hacen falta al menos diez anos (5
dicen algunos cientificos a la prensa) de investigacién basica y desarro-
llo antes de que esas técnicas se puedan aplicar clinicamente.

Muchos cientificos creen que existe un gran potencial en la clonacion
no reproductiva para resolver problemas meédicos para los que ahora
no tenemos una buena solucion. No obstante, las células madre tienen
varios inconvenientes cientificos (ademas de los éticos planteados por la
percepcion del estatuto del preembrion) que no han sido suficientemen-

153 Asi lo publicaba el 24 de enero de 2008 el periddico La Voz de Galicia: http://www.
lavozdegalicia.es/sociedad/2008/01/24/00031201188652231308955.htm

154 Campaigning for Democratic control of genetics. Briefing on Non-reproductive Cloning.
November 2000. http://www.hgalert.org/topics/cloning/cloningBrief.htm
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te explicados ni analizados, tal como expone Juan Carlos Rua!®® en su
trabajo de investigacion.

El mas importante de ellos es que no se sabe como controlar la mane-
ra en que las células madre se desarrollan en diferentes tipos de células
especificas. Ni siquiera se esta seguro de que se pueda llegar a realizar
este proceso de manera fiable, y resulta técnicamente muy dificil produ-
cir un 100% de poblaciones de un tipo particular de célula.

También se ha sugerido en ambientes cientificos que sera posible pro-
ducir 6rganos completos para ser trasplantados, pero esto representa
todavia un reto mayor porque los érganos contienen diferentes tipos de
células organizadas en estructuras complejas.

Otro problema asociado la produccion de células madre por clonacion
terapéutica es que el proceso de clonacion puede llevar a un funciona-
miento anormal de la célula. Muchos de los animales producidos por
clonacién que han crecido de manera normal han muerto muy poco
después de su nacimiento. Esto significa que las células derivadas de la
clonacion de células madre deberian ser probadas de manera intensiva
antes de ser usadas en trasplantes.

PROBLEMAS ETICOS DE LA CLONACION TERAPEUTICA O NO REPRODUCTIVA

El problema ético asociado a la clonacion terapéutica, o clonacion no
reproductiva segun otros autores, reside en la instrumentalizacion del
ser humano, la creacion de embriones que algunos consideran como
humanos de pleno derecho y otros un ente con el status especial, con el
unico fin de investigar. La justificacion habitual se hace basandose en
los grandes beneficios terapéuticos esperados y la negacion tradicional
se hace pensando en un doble peligro: la pérdida del valor de la vida
humana y la instrumentalizaciéon del individuo.

En lineas generales, muchas de las comisiones y legislaciones exis-
tentes en el mundo occidental consideran que los embriones deben ser
tratados con respeto, aunque no se les considera personas. Se puede
argumentar que la creacion de embriones como una simple fuente de
material biolégico degrada su estado moral, ya que los convierte en un
medio para conseguir un fin. Seria ridiculo hablar de respeto por algo
que ha sido creado simplemente para conseguir unas células utiles: se
convierten en un objeto. La oficina de patentes de los Estados Unidos y
su oficina de marcas ya han dicho que proporcionarian patentes sobre
embriones humanos, y varias empresas y grupos de investigadores han
solicitado patentes sobre embriones humanos. Por ello todos los paises
de Europa, con la excepcion de Gran Bretana, prohiben la creacion de
embriones con el Ginico fin de la investigacion.

Por otro lado hay que tener en cuenta que el uso con fines cientificos
de los embriones sobrantes de los procesos de fecundacion in vitro, no

155 RUA, J.C. (2006) “Clonacién. Algunas propuestas acerca del papel del Estado alrede-
dor de esta actividad”.



degrada el estado moral de embrion de la misma manera. En este caso
su funcién esencial y su significado moral como seres humanos poten-
ciales, que se define por el proposito para el que fueron creados, no se
ve afectado.

También cabe destacar que el uso de células madre adultas, en vez
de embrionarias, derribaria cualquier problema ético alrededor de este
asunto. Tal como dice Juan Ramoén Lacadenalss:

“En cualquier caso, hay que tener presente la noticia esperanzadora de que
podria ser innecesaria la utilizacién de células troncales embrionarias si
llegan a hacerse una realidad clinica los datos experimentales que vienen
produciéndose de un ano a esta parte que parecen indicar la posibilidad de
establecer los cultivos de tejidos a partir de células troncales adultas (células
AS) que estan presentes en los propios 6rganos adultos. Esto evitaria cual-
quier problema ético puesto que la manipulacién sélo afectaria a las células
somaticas del organismo humano sin necesidad de crear un embrién.”

La soluciéon parece que va a venir, sin embargo, de un lugar imprevis-
to, ya que experimentos relativamente recientes han puesto de manifies-
to que se puede conseguir no destruir el embrion y a la vez obtener célu-
las madre embrionarias, tal como demuestran experimentos realizados
por el Dr. Lanza, que en contradictorias explicaciones declar6'®”:

“Hasta ahora, la investigacién con células troncales embrionarias ha sido
sinénimo de la destruccion de embriones humanos. Nosotros hemos demos-
trado por primera vez que se pueden generar células troncales embrionarias
humanas sin interferir con el potencial de vida del embrién”

Mientras que la revista Nature, en la que se habia publicado su arti-
culo, a través de su jefe de prensa matizo®:

“creemos necesario explicar que este trabajo demuestra que se pueden culti-
var células humanas ES a partir de células individuales, pero que los embrio-
nes usados en estos experimentos no permanecieron intactos”

Aun asi, el propio Lacadena matiza y aclara que!®:

“Una cosa es que la practica del diagnéstico genético preimplantacional de
los programas de FIV haya demostrado que normalmente los embriones hu-

156 LACADENA, J. R. (2002) “Fines y medios: el dilema bioético de las células troncales
embrionarias humanas. La alternativa de las células troncales adultas”. Seccién I11.2 del
capitulo “Células troncales: manipulacion genética y manipulacién social (3-2)”. Ministe-
rio de Educacién y Ciencia. CNICE. Paginas tematicas. Genética y Bioética.

157 LACADENA, J. R. (2006) “Una controversia a posteriori: la necesidad ética de la
transparencia informativa”. Seccion IV del capitulo “:Es ya una realidad la obtencion de
células troncales embrionarias sin destrucciéon de embriones en humanos? Una contro-
versia ética. (5)”. Ministerio de Educacion y Ciencia. CNICE. Paginas tematicas. Genética
y Bioética.

158 Ibidem.

159 Ibidem.
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manos de varias células desprovistos de un blastémero sigan siendo viables y
otra que en los experimentos de Lanza y colaboradores no se destruyeran los
embriones utilizados. De hecho, un portavoz de la revista Nature ha anuncia-
do ya que se modificara el manuscrito original para que quede bien claro que
los embriones utilizados fueron destruidos por los propios investigadores.”

Como se pude apreciar, al final todo se reduce al estatuto moral de
los embriones a utilizar. Si se consiguiera experimentar solo con células
madre adultas, o sin danar a los embriones, no se daria el debate que se
abre hoy a este respecto en el que las posturas: la cristiana y la cienti-
fista mantienen un claro desacuerdo.

6.2.3. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. LA POSTURA ANTE LA INVESTIGACION EN
CELULAS MADRE

Hasta hace muy poco tiempo, las personas con diversidad funcional
solo hablaban de la esperanza que se pone y ponia en que la ciencia aca-
be resolviendo el problema de la diversidad, del mitico suefio de la cura
que no llega. La simplificacion del mensaje cientifico y las ansias de cura
de muchas personas que integran el colectivo de personas con diversi-
dad funcional, con Christopher Reeve!®® a la cabeza, han hecho que la
investigacion en este campo parezca vinculada directamente con la dig-
nidad y con la teérica cura de las personas con diversidad funcional.

Sin embargo, el cambio de perspectiva que nace al otro lado del espe-
jo, que aporta un enfoque de la diversidad funcional como un problema
de dignidad humana y una cuestion de derechos humanos, ha hecho
que se analice la investigacion en células madre bajo una nueva pers-
pectiva que huye de un modelo de reduccionismo médico que se centra
en el binomio capacidad/discapacidad.

En esa perspectiva, la plena dignidad de los seres humanos se basa
en el mismo valor que las vidas de las personas que tienen diversidad
funcional, manteniendo su dignidad intrinseca o moral, uno de los pila-
res de dicha dignidad.

En el caso de la investigacion en células madre, se utilizan preem-
briones sin discriminar su valor en funcién de su diferencia funcional.
Por ello no se merma la dignidad moral o intrinseca de las personas con
diversidad funcional.

Si una sociedad decide mayoritariamente un valor igual para todos
los seres humanos en una fase de su vida y entiende que éste, el de todas
esas vidas, esta supeditado a un bien o derecho mayor, no corresponde a
la voz que nace al otro lado del espejo cuestionar los valores morales de
una mayoria que lo elige libremente.

160 Christopher Reeve fue un defensor de la investigaciéon en células troncales con la
esperanza de que le portaran una cura que no lleg6. Véase la informacion al respec-
to en la web de su fundacién: http://www.christopherreeve.org/site/c.geIMLPOpGjF/
b.1029337/



En el caso de Espana no hay acuerdo entre las corrientes laica y re-
ligiosa sobre el estatuto moral del preembrion. El colectivo de personas
con diversidad funcional aglutina a personas que pertenecen a ambas
corrientes y la voz que nace al otro lado del espejo respeta los argumen-
tos de cada una de las partes.

Por otro lado, ésta pone énfasis en las implicaciones sociales que tie-
nen los avances en la investigacion en células madre, especialmente en
lo que afecta a la percepcion que la sociedad tiene sobre este colectivo
y a la vision que las propias personas con diversidad funcional tienen
sobre si mismas.

Las personas con diversidad funcional estan a favor de la investiga-
cion cientifica, como herramienta fundamental de su propia existencia, y
son conscientes de que muchas de las mejoras debidas a la investigacion
y sus aplicaciones médicas les permiten vivir hoy en mejores condiciones
y con mejor calidad de vida, al igual que el resto de la ciudadania.

Pero, en lo que afecta a la imagen mediatica de la investigacion en
células madre, preocupa que se prorrogue y promueva el mito cientifico
de que la ciencia va a arreglar el “problema” de la diversidad funcional.

De esta manera se promueven dos ideas demoledoras para la digni-
dad intrinseca o moral de las personas con diversidad funcional:

¢ las diferencias funcionales tienen un valor intrinsecamente
negativo y por lo tanto las personas con diversidad funcional
son un problema biolégico y corresponde a la medicina solu-
cionar ese problema;

¢ las medidas sociales para paliar el problema tienen caracter
transitorio -hasta que la medicina resuelva el problema- y no
son en ningun caso elementos que configuran un modelo de
sociedad diferente y mejor para todos.

Sin embargo, y tal como se constata en la Convencién de la ONU, el
problema no es cientifico, sino social. Indigna, por lo tanto, que se dis-
traiga la atencion de la opiniéon publica con promesas de cura basadas
en intuiciones, en avances lentos e ineficaces en la actualidad, salpi-
cados de esporadicos fraudes cientificos, mas que en hechos y pruebas
documentadas. De esta manera se sigue promocionando la imagen de
enfermos de las personas con diversidad funcional, en vez de promocio-
nar la diversidad y riqueza inherentes a la existencia de este colectivo,
que queda reflejada en la Convencion de la ONU.

Con esta actitud se reafirma el viejo y equivocado rol de este colecti-
vo: personas por las que sentir pena, y cuyas vidas tienen tal grado de
sufrimiento, que la consecucioén del alivio y “cura” de su diferencia jus-
tifica cualquier tipo de investigacion.

Se ignora asi la realidad que indica que cuanto mas avanza la cien-
cia, aumenta el niumero de personas con diversidad funcional; mientras
en la polémica mediatica y cientifica se promociona la vision contraria:
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el eterno y falso mito de la cura médica como remedio a un problema
social.

6.3 NUEVA GENETICA, LA AMENAZA

La investigacion basada en los nuevos conocimientos sobre los genes
y la aplicacion de dichos conocimientos, combinada con las técnicas de
Fecundacion in Vitro, ha supuesto una revolucion sin precedentes en
el ambito de la investigacién biomédica y ha abierto las puertas tanto
a nuevos ambitos del control humano de la naturaleza, como a nuevos
dilemas éticos relacionados con el uso de ese control.

Estos dilemas, retos y peligros han sido puestos de relieve por di-
versos autores, asi el profesor Sanchez-Ron escribe!®!:

“Las incertidumbres que generan todos estos conocimientos son muy nume-
rosas. Practicas eugenésicas (jde nuevo este viejo fantasma del pasado!). Abu-
sos e indefension ante, por ejemplo, companias de seguros médicas para las
que lo importante, por encima de todo, son los beneficios, y que en busca de
ellos pueden intentar exigir informacion genética a quienes deseen asociarse
a ellas, para rechazar a los que son “genéticamente en riesgo”. Los riesgos
de situaciones posibles pueden llegar a limites que uno casi esta tentado de
denominar absurdos. Hace no mucho leia un escrito de James Watson que me
produjo una gran impresiéon. Analizando, en una conferencia que pronuncié
en Milan en 1994, los mundos éticos que abre la investigacion actual sobre
el codigo genético, Watson manifestaba: “incluso en el caso de que existan
leyes y normativas satisfactorias, todavia habra muchos dilemas que no po-
dran tratarse facilmente con estos medios. Por ejemplo, ¢qué responsabilidad
tiene una persona de conocer su constitucion genética antes de decidirse
a procrear un hijo? El futuro, ¢se nos considerara de manera general in-
moralmente negligentes cuando, a sabiendas, permitamos el nacimiento de
ninos con defectos genéticos graves? Y las victimas de tales enfermedades,
¢tendrian posteriormente base legal contra sus padres, que no habrian em-
prendido nunca ninguna accion para evitar que llegaran al mundo con pocas
oportunidades de vivir una vida sin dolor y sin sufrimiento emocional?””

Otros autores cuestionan mas profundamente las consecuencias mo-
rales del control genético de la futura especie. Asi, Jirgen Habermas se
planteal'®?:

“:Podemos contemplar la autotransformacion genética de la especie como un
incremento de la autonomia particular o estamos socavando con ello la auto-
comprension normativa de personas que guian su propia vida y se muestran
reciprocamente el mismo respeto?”

161 SANCHEZ RON, J. M. (2006) «El poder de la ciencia. Historia social, politica y econé-
mica de la ciencia siglos XIX y XX». Editorial Critica. 2006. p.966.

162 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza humana. ¢Hacia una eugenesia
liberal?». p.45. Ediciones Paidos Ibérica. Barcelona.



Para responderse inmediatamente!ss:

“Si se trata de la segunda alternativa, no obtenemos inmediatamente un ar-
gumento moral contundente, pero si una orientacién mediada por una ética
de la especie que aconseja la cautela y la abstencion.”

Los profundos y prudentes planteamientos del filosofo aleman sugie-
ren “cautela y abstencién” a la hora de afrontar la nueva genética. Pero
ésta, al igual que ocurre con la investigacion en células madre, los avan-
ces genéticos y sus temas bioéticos asociados, tiene un fuerte impacto
sobre las personas con diversidad funcional. Este impacto se da porque
todos estos asuntos tienen una fuerte influencia en la percepcion social
de la diversidad funcional y del colectivo de personas que son discrimi-
nadas por esa causa.

Como colectivo que ya ha sido victima reiterada de los abusos de la
investigacion biomédica, tanto en el presente como en el pasado, tal
como se ha explicado ya en la seccion 6.1, las personas con diversidad
funcional perciben parte de estos avances como una amenaza a su dig-
nidad moral o intrinseca y a sus derechos humanos, una amenaza eu-
genésica real y presente hoy en dia en todo el mundo.

Asi lo han expresado publicamente organizaciones que representan
al colectivo como Disabled People’s Internacional, en la postura publica
recopilada en su documento “Las personas con discapacidad hablan de
la Nueva Genética.”¢%:

*  “Nos sentimos amenazados cuando M. Rietdijk, médico y fil6sofo holan-
dés, escribe: «Deberia matarse a un bebé, tanto antes como después del
nacimiento, siempre que se descubra que presenta defectos fisicos o men-
tales.»

* Nos sentimos amenazados cuando Peter Singer, profesor de bioética, es-
cribe: «No parece muy sensato aumentar el consumo futuro de recursos
limitados permitiendo que aumente el nimero de nifos con deficien-
cias.»

e Nos sentimos amenazados cuando Bob Edwards, embriélogo mundial-
mente famoso, dice: «Pronto sera un pecado que los padres tengan hijos
que lleven la pesada carga de la enfermedad genética. »

¢ Nos sentimos amenazados cuando Dan W. Brock, bioético estadouniden-
se del Departamento de Bioética Clinica del National Institute of Health,
de Bethesda, Maryland, dice: «La sociedad podria ser mejor si evita el
nacimiento de las personas ciegas y las que tengan una grave diversidad
funcional».

163 Ibidem.

164 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000) “Las personas con discapacidad
hablan de la Nueva Genética.” La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos
humanos.
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* Nos sentimos amenazados por la seleccién que resulta de la eliminacién
de embriones potencialmente deficientes.

* Nos sentimos amenazados por las leyes sobre el aborto que discriminan
el nacimiento de nifios con diversidad funcional.

¢ Nos sentimos amenazados por la promesa que nos hace la manipulacion
genética de eliminar aquellas diferencias que las personas sin diversidad
funcional consideran inaceptables.”

Como se puede apreciar, persiste en el ambito bioético la vision de re-
duccionismo médico-genético del ser humano, que no es compatible con
la nueva Convencion de la ONU, pero que es mantenida publicamente
por algunos conocidos expertos en bioética. Esta vision es una clara
amenaza para el colectivo de personas con diversidad funcional.

Por otro lado, y tal como se ha reiterado en secciones anteriores de
este documento, se puede decir que hoy en dia muchas personas con
diversidad funcional viven sé6lo gracias al progreso cientifico!®® y, en es-
pecial, gracias a las nuevas técnicas médicas. Por ello, resulta obvio que
se desea que estos avances se promuevan y se mantengan en aquellos
casos en los que se consiga un beneficio para todos; pero a la vez se
quiere que la investigaciéon se destine a garantizar la dignidad de todas
las personas y a mejorar su calidad de vida, respetando sus derechos
humanos. Al otro lado del espejo se cuestionan s6lo los avances orienta-
dos a negar la oportunidad de vivir a un colectivo de personas que son
diversas funcionalmente y discriminadas por este motivo.

Uno de los objetivos de la nueva genética es prevenir la enfermedad
y la “deficiencia”, o diferencia, impidiendo la vida que no se considera
“normal”, porque, tal como se ha argumentado anteriormente, se consi-
dera erroneamente que es una vida que no merece la pena vivir, o como
argumentan otros, porque es una vida que es menos util a la sociedad y
consume mAas recursos.

Este objetivo representa una amenaza para la diversidad humana, no
solo para las personas con diversidad funcional, sino para la de todos
aquellos cuya vida pueda llegar a ser percibida como defectuosa en el
futuro, debido a su edad o cualquier otro cambio que pueda haber en
la cultura mayoritaria de su entorno. La amenaza es poderosa y esta ya
extendida por el mundo desarrollado.

Autores como Jurgen Habermas se han cuestionado también los pro-
blemas morales derivados de esta amenaza que ejerce control sobre el
futuro genético de las personas!®®:

165 El propio autor de este articulo tiene una tetraplejia, derivada de una lesion medular
alta, que soélo es compatible con la vida en sociedades en las que los sistemas sanitarios
han alcanzado un alto nivel de desarrollo y de conocimientos cientificos y técnicos.

166 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza humana. ¢Hacia una eugenesia
liberal?». p.25. Ediciones Paidos Ibérica. Barcelona.



“Pues tan pronto los adultos contemplasen un dia en la admirable dotacion
genética de su descendencia como un producto moldeable para el que elabo-
rar un diseflo acorde a su parecer, ejercerian sobre sus criaturas manipula-
das genéticamente una forma de disposiciéon que afectaria a los fundamentos
somaticos de la autorrelaciéon espontanea y de la libertad ética de otra per-
sona, disposicion que hasta ahora sélo parecia permitido tener sobre cosas,
no sobre personas. Entonces, los descendientes podrian pedir cuentas a los
productores de su genoma y hacerles responsables de las consecuencias, in-
deseables desde su punto de vista, de la disposiciéon organica de partida de su
biografia. Esta nueva estructura de la imputacion resultaria de difuminar las
fronteras entre personas y cosas. Ya hoy sabemos del caso de aquellos padres
de un nifo impedido que por via de una demanda civil hicieron responsables
a los médicos de las consecuencias materiales de un diagnéstico prenatal
equivocado y exigieron una “indemnizacion por danos y perjuicios” como si la
minusvalia aparecida contra las expectativas de los médicos correspondiera
a un delito de dafios materiales.”

Habermas plantea asi dilemas y retos morales que no cabe pasar
por alto. Unos retos morales que parten de una situacion enganosa. La
genética humana representa una amenaza porque mientras promete la
curacion o la contencion de posibles diferencias, lo que en realidad ofre-
ce actualmente son pruebas genéticas destinadas a detectar caracteris-
ticas percibidas como indeseables; caracteristicas que varian en funciéon
del entorno cultural.

No se habla de tratar la enfermedad o dar calidad de vida a la diferen-
cia sino de eliminar o manipular preembriones, embriones o fetos que
no son aceptables. Por lo tanto, estas tecnologias abren la puerta a una
nueva eugenesia que supone una amenaza directa a la dignidad de las
personas con diversidad funcional, una dignidad que ya ha sido definida
y desarrollada en la seccion 4.4.

6.3.1. LA AMENAZA A LA DIVERSIDAD

Como ya se ha visto en secciones anteriores, la historia recuerda que
todo esto ya ha ocurrido en el pasado, con consecuencias desastrosas,
empezando en aras de un avance cientifico y una sociedad cuyos miem-
bros fueran “arios” o “normales” e incorporando después a todo colecti-
vo susceptible de salirse de lo “normal”, como los gitanos o los judios.

Sabiendo que en el pasado el principio del horror también empezo por
el colectivo de las personas con diversidad funcional, este colectivo es el
mas indicado para alzar su voz a favor del respeto de la dignidad y los
derechos humanos, por su conocimiento de la realidad de la diversidad
funcional y de un pasado perdido en el polvo del olvido. Por eso el co-
lectivo se coordina y aglutina una voz bioética con el objetivo de luchar
y evitar que ocurra de nuevo, haciendo llegar su voz a aquellos que la
ignoran o, lo que es peor, la presuponen.

Las personas con diversidad quieren vivir como personas con ple-
na dignidad, activos y productivos, en la medida que su diversidad lo
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permita, y disponiendo de las herramientas para estar en igualdad de
oportunidades con el resto de la sociedad.

Sin embargo, el valor y el papel que la sociedad percibe, asi como sus
derechos humanos, estan continuamente limitados por cuestionables
ideas médicas y actitudes discriminatorias que, parcialmente, se engen-
dran en la nueva genética.

Tal como se plantea en el documento “Las personas con discapacidad
hablan de la Nueva Genética™®":

“Coémo se puede vivir como ciudadanos iguales en una sociedad que utili-
za imagenes negativas de nosotros para justificar la recaudaciéon de fondos
para obras benéficas y de investigacion?'®®. Este hecho equivale a utilizar
a las personas con diversidad funcional como evidencia de la necesidad de
nuestra propia eliminacién. Continuamente se nos discrimina y minusvalora
con tales imagenes. ¢Como se puede vivir con dignidad en sociedades que
gastan millones en investigacion genética para erradicar la enfermedad y la
diferencia y se niegan a satisfacer las necesidades para que las personas con
diversidad funcional puedan vivir vidas dignas e independientes?

La amenaza genética dirigida hacia las personas con diversidad funcional
es una amenaza dirigida a todos. El valor de la vida no debe reducirse a una
cuestiéon de herencia genética. Si se permite que esto ocurra, ningin nifio en
potencia estara a salvo de una seleccion arbitraria, ningtin padre escapara
a la carga moral de hacer elecciones imposibles y nadie estara a salvo de la
discriminacion genética.

La experiencia de las personas con diversidad funcional las coloca en una
posicién Unica para contribuir a un sélido discurso ético que lleve a un desa-
rrollo cientifico que respete y afirme la imprescindible diversidad del género
humano.

Mantener la diversidad es tan imprescindible para la humanidad como lo es
para la vida en su totalidad. Las vidas de las personas con diversidad funcio-
nal proclaman el poder positivo de la diversidad. Su experiencia enriquece a
la sociedad. Estos son sus regalos al mundo.

Las personas con diversidad funcional son conscientes de la amenaza que
representan para sus derechos humanos los desarrollos de la investigaciéon
y la practica en genética humana y por el hecho de que su voz tenga dificul-
tades para ser oida en los debates cientificos y éticos. En general, han sido
considerados poco méas que sujetos pasivos, tanto en ambos debates como
en la investigacion genética. Esto ha sido una experiencia profundamente
discapacitante.

167 op. cit.

168 Referido al famoso Telethon de Francia, programa de television anual, en el que se
recaudan fondos para la investigacion biomédica.
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También preocupa que la nueva genética esta fomentando una vision de re-
duccion biologica del mundo en la que no sé6lo se socava lo que es humano,
sino que devalua la importancia de los factores sociales, las relaciones, el res-
peto mutuo y el entorno en la determinacién de la calidad de vida de todos.”

Como se puede observar, esa amenaza se percibe como real, frus-
trante y peligrosa, y se sabe ademas que la voz que avisa del peligro,
la voz del modelo de la diversidad, permanece ignorada, como ya se ha
visto en apartados anteriores.

Los temas genéticos relacionados con la amenaza de la nueva genéti-
ca incluyen las pruebas y exploracion prenatales, el diagnostico genético
preimplantatorio, el infanticidio, el determinismo genético, las patentes
genéticas y la terapia génica. Sobre todos ellos, la voz que nace al otro
lado del espejo quiere ser escuchada y ha elaborado su discurso.

6.3.2. LAS PRUEBAS Y EXPLORACION PRENATALES

La exploracion prenatal se realiza a gran numero de madres emba-
razadas para comprobar la existencia de “anormalidades” o diferencias
en el feto. Actualmente se hace por procedimientos rutinarios incluidos
en el protocolo de seguimiento del embarazo tales como exploraciéon por
ultrasonidos o un simple analisis de sangre.

Las pruebas prenatales utilizan las mismas técnicas, se hacen cuan-
do la familia tiene un antecedente genético o predisposicién para ciertos
problemas y la mujer embarazada desea que la sometan a la prueba.

Como resultado de la exploracion, cuando el feto se ve como “de ries-
go”, el analisis contintia mediante el uso de la amniocentesis, que con-
siste en introducir una aguja en la cavidad uterina para extraer liquido
amnioético y poder estudiar si se pueden dar “problemas”, los mas co-
munmente detectados son el Sindrome de Down y las afectaciones en la
meédula.

AL OTRO LADO DEL ESPEJO

Desde el otro lado del espejo surgen, sin embargo, una serie de cues-
tiones que habitualmente son ignoradas por la sociedad?!®®:

¢ “La amniocentesis comporta un riego de aborto del 1 al 2%.

* Las pruebas no son siempre precisas ya sea en lo que se refiere a si existe
un determinado problema o al grado de severidad del mismo.

e La razoén que subyace en la exploraciéon y el analisis prenatal es la eli-
minacién de un feto deficiente. Esto envia un mensaje discriminatorio

169 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan...” op. cit.
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que dice que la vida de las personas con discapacidad no merece la pena
vivirlas o ser dignas de apoyo.

¢ El asesoramiento anterior y posterior al analisis con frecuencia es super-
ficial y espera que la mujer abortara si la prueba es positiva. El asesora-
miento deberia ser gratuito, exhaustivo y no discriminatorio, y deberia
involucrar a personas con discapacidad con condiciones similares, asi
como a los padres.

e La eleccién sobre qué problema y qué nivel de gravedad deberia conducir
al aborto, se hace en base a mitos, miedos, estereotipos, no sobre la rea-
lidad de la experiencia de las personas con discapacidad.”

La realidad es que las pruebas no son una mera observacion para
informar a los padres de una realidad, sino que tienen una clara inten-
cion de eliminar a aquellos potenciales seres humanos que no cumplan
el patron de normalidad fisiologica preestablecido.

Es un hecho que el resultado de las pruebas lleva, en un amplisimo
porcentaje de ocasiones, al aborto de fetos con diversidad funcional,
contribuyendo a que su diversidad desaparezca y suponiendo que asi
se evita una hipotética “infelicidad”, que dista mucho de la experiencia
vital de estas personas.

6.3.3. EL DIAGNOSTICO GENETICO PREIMPLANTATORIO Y LA SELECCION GENETI-
CA

Este tipo de diagnéstico es una técnica que permite a las parejas
comprobar que sus 6vulos fecundados no tienen ciertas “deficiencias”, o
diferencias, antes de ser implantados en el ttero.

Algunos autores como Habermas describen este diagnéstico como
una herramienta que ahorra interrupciones del embarazo'’°:

“El diagnostico de preimplantaciéon posibilita someter los embriones en un
estadio ortocelular a una prueba genética preventiva. El método se ofrece
en primer lugar a los padres que desean evitar el riesgo de transmision de
enfermedades hereditarias. Dado el caso, el embrion examinado en el tubo
de ensayo no es implantado, con lo que se ahorra a la madre la interrupciéon
del embarazo que, de otro modo, habria que practicar tras el diagnéstico
prenatal.”

De esta manera, se permite eliminar el preembrion “deficiente”, o
diferente, y asegurar la implantacion de un feto “sano”, concepto que,
como ya se ha planteado en la seccién 5.2, no esta plenamente definido.
Por ejemplo: ¢es un nifio con hipermetropia sano? ¢Y una nifa con los
pies planos?

170 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza...». op. cit. p.30.



Actualmente, el diagnostico preimplantatorio se utiliza en aquellos
casos en los que existe un riesgo particular de transmision hereditaria
de enfermedades tales como Tay Sachs, Distrofia Muscular del tipo Du-
chenne, Fibrosis Quistica, etc. Actualmente, este tipo de seleccién so6lo
se utiliza en caso de realizarse una FIV (fertilizacion in vitro). Tras la
fecundacion, se analizan las caracteristicas genéticas de los diferentes
ovulos fecundados y se seleccionan los “sanos” para ser implantados en
el utero.

La fiabilidad de las pruebas genéticas se da por sentada, pero segun
un informe de la Comision Europea, la calidad de los servicios de prue-
bas genéticas europeos no alcanza un nivel suficiente de calidad!"!:

“Aunque se basan en conocimientos cientificos de calidad, los servicios euro-
peos de tests genéticos se ven afectados por un nivel intolerable de error téc-
nico y notificaciones inadecuadas, lo que obedece a una falta de estructura-
cion y de complementariedad a escala europea y a la ausencia de un objetivo
europeo comun de prestacién de servicios de calidad a todos los ciudadanos,
tanto ahora como en el futuro. A la total fragmentacion de los servicios se
suman la diversidad y la heterogeneidad de los regimenes de calidad, la falta
de sistemas de referencia y las diferencias existentes entre las normativas de
los distintos Estados miembros.”

AL OTRO LADO DEL ESPEJO

De nuevo, desde el otro lado del espejo, surgen una serie de cuestio-
nes alrededor de este tipo de seleccion y de la propia técnica de fecun-
dacion in vitro'’?:

e “Las parejas, que de otra forma no hubiesen tenido un nifio, pueden ele-

)

gir uno con la “garantia” de no tener una deficiencia particular.
e La FIV tiene sus riesgos y no siempre se consigue la fertilizacion.

e Segun se vayan descubriendo marcadores genéticos, las parejas tendran
que hacer selecciones mas complejas que podrian incluir caracteristicas
fisicas y de personalidad, ademas de las relacionadas con las deficien-
cias.

e Aligual que en la exploracion, el diagnostico de preimplantacion asume
que las personas con discapacidad somos menos valiosas y que la defi-
ciencia deberia ser eliminada, promoviéndose una imagen estereotipada
del bebé perfecto. Estos supuestos discriminan a las personas con disca-
pacidad y promueven actitudes negativas sobre nuestra calidad de vida.

171 Comision Europea. “25 Recomendaciones sobre las repercusiones éticas, juridicas
y sociales de los tests genéticos”. p. 12. Direccion General de Investigacion, Bruselas,
2004.

172 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan...” op. cit.
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« De nuevo, otras personas son las que hacen supuestos sobre nuestra
calidad de vida.”

Lo que ocurre de facto en este tipo de seleccion es que, en la mayoria
de los casos, se elige un estereotipo mayoritario “sano” y se descarta la
diferencia, basandose en el omnipresente prejuicio de que esas vidas no
merecen ser vividas.

Sin embargo, el 11 de marzo de 2008 un titular del periédico El Pais,
sobre el caso de Tomato y Paula Lichy, sorprendié a muchas personas; el
titular rezaba asi'”®: “Queremos que nuestro hijo sea sordo”. Una pareja
britanica exige una seleccién genética para alumbrar un hijo con su
misma discapacidad”.

Otros periddicos digitales eran menos prudentes y hacian valora-
ciones en sus titulares, como: “El orgullo cegador del sector radical
sordo”™.

Este caso, que no es el primero que salta a luz publica sobre padres
con diversidad funcional auditiva que quieren que sus hijos también la
tengan, resulta interesante, ya que los padres plantean un dilema ético
entre mayorias y minorias, alejado de la realidad funcional potencial del
preembriéon. En Gran Bretana, legalmente, podrian seleccionar a su hijo
para que no fuera sordo, porque la mayoria, incluso de padres de perso-
nas sordas, opina que es mejor que sus hijos no tengan sordera, por lo
que le estan asignando menos valor a una vida con diversidad funcional
auditiva.

Sin embargo, esta pareja considera que esa sordera no solo tiene el
mismo valor, sino que es lo que prefieren (al revés que la mayoria) y
plantean por qué es ilegal hacer lo que hace la mayoria: elegir lo que
prefieren.

De nuevo la voz del otro lado del espejo sorprende a aquella mayoria
que, como Victoria Camps escribia en su articulo ‘@Qué hay de malo en
la eugenesia?™"®, parece tener claro que la eugenesia negativa, derivada
de la seleccion de embriones, no es discriminacion, mientras que la eu-
genesia positiva si lo podria ser:

“En lineas generales, la eugenesia negativa esta constituida por los procedi-
mientos dirigidos a corregir defectos genéticos, mientras que la eugenesia po-
sitiva consistiria en procedimientos destinados a evitar o disminuir el riesgo
de transmision de patologias hereditarias, en el sentido mas amplio posible
de la palabra “patologia”.

173 Disponible en web: http://www.elpais.com/articulo/sociedad/Queremos/hijo/sea/
sordo/elpepusoc/20080311elpepisoc_5/Tes

174 Soitu. Seccion salud. http://www.soitu.es/soitu/2008/03/12/
salud/1205347299_641286.html

175 CAMPS, V. (2002): “.Qué hay de malo en la eugenesia?”, en AAVV (2002): Los pro-
blemas morales de la biogenética, Revista ISEGORIA. Revista de Filosofia Moral y Poli-
tica. N° 27, diciembre. Madrid: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC),
Instituto de Filosofia.



Esta bien — decimos — que haya una seleccién embrionaria con el fin de evitar
el sufrimiento que produce tener un hijo con sindrome de Down.

Podemos no estar de acuerdo con la eleccion del sexo por lo que supone de
discriminacion de género....”

Vemos como el pensamiento socialmente mayoritario, que mezcla en-
fermedad y diversidad funcional, se ve paulatinamente cuestionado por
minorias que no aceptan imposiciones culturales y que obligan a una
reflexion mas profunda sobre este tipo de pruebas y sobre las afirmacio-
nes de la Dra. Camps que, por otro lado, expresan una voz mayoritaria
del mundo de la bioética. Asi, Javier Sadaba escribe!”®:

“Pensemos en un ejemplo que todavia es ficciébn. Supongamos que encontra-
mos la solucién al citado sindrome de Down en el que aparece una alteracion,
la trisomia, en el cromosoma 21; es decir, en vez de haber un par de cromoso-
mas, como es lo habitual, hay tres. Pocos o nadie se opondrian a tal mejora.
Y la razon es si varia en que se trata de una eugenesia que podriamos llamar
negativa. O, lo que es lo mismo, una eugenesia que repara algun mal de la
naturaleza.”

Bajo el patron cultural occidental actual, la seleccion de género se
puede considerar discriminacion y, por lo tanto, es perfectamente discu-
tible y ademas no aceptable e ilegal en Espania, ya que la ley s6lo permite
seleccionar los embriones “sanos” y descartar los que no lo son.

No obstante, también existen voces de prestigio en el mundo de la fi-
losofia que hacen reflexiones mas profundas alrededor de esta idea, asi
Habermas escribe!”":

“Ante esta limitacion estricta del método al objetivo de impedir enfermedades
hereditarias graves, se impone primeramente el paralelismo con la eugene-
sia negativa (qQque hemos aceptado sin reparos). Los padres pueden reivindi-
car decidir previsoramente en interés del nifio para ahorrarle una existencia
insoportablemente lastrada y penosa. En estos términos, el anticipado de
la misma persona nonata limita, por asi decir, la proteccion de la vida del
embrion. La base de esta autocomprension es una actitud cinica, o al menos
una actitud que no persigue la optimizacién. Pero esta pretension cinica, ¢es
compatible con la distincién unilateral e irrevocable (a diferencia de lo que
ocurre en el caso de los genes sea negativa) entre “lo que merece vivirse” y “lo
que no merece vivirse”? ¢No aparecera siempre en esta interpretacion la tapa-
dera ambiguamente altruista de un deseo condicionado de antemano por el
egocentrismo? Debe ser un hijo propio y venir al mundo sélo si satisface unos
determinados criterios de calidad, aunque haya otras alternativas.”

176 SADABA, J. (2004) «Principios de bioética laicar. p. 20. Editorial Gedisa. Barcelona.
2004.

177 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza...». op. cit. p.126.
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Como se ve, ese teorico altruismo de seleccion de lo “sano”, en interés
del futuro ser humano, es cuestionado por Habermas, que plantea la
posibilidad de la existencia de otros motivos.

Continuando con el razonamiento basado en la discriminacion, hay
que tener en cuenta que la Convencion de la ONU elimina la vision mé-
dica de la diversidad funcional y la considera una cuestion de discri-
minacion. Asi, en su articulo 4.1.b establece que la erradicaciéon de la
discriminacién por diversidad funcional debe ser tarea de los Estados:

“Articulo 4. Obligaciones generales

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con dis-
capacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Esta-
dos Partes se comprometen a:

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modifi-
car o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan
discriminacion contra las personas con discapacidad;”

Por lo tanto, la diversidad funcional es también un paradigma de
discriminacion y, utilizando el argumento de la Dra. Camps, podemos
llegar a la conclusion de que la discriminacion por diversidad funcio-
nal tampoco deberia ser aceptable y, ademas, el Estado espanol deberia
adoptar medidas; en este caso cambiar la ley pertinente para evitar este
tipo de discriminacion.

Si no fuera éste el camino elegido, habria que reconsiderar los con-
ceptos de eugenesia positiva y negativa ya que, como demuestra el caso
de la pareja britanica, lo que es positivo o negativo varia en funcion del
conocimiento vital que se tiene de la realidad. La sociedad ve como ne-
gativa la existencia de una persona con diversidad funcional auditiva,
mientras que algunas personas de este colectivo que han vivido toda su
vida con esa realidad la consideran un hecho positivo. Desde el modelo
de la diversidad se considera que la opinion de quienes ya viven una rea-
lidad humana, aquellos que viven al otro lado del espejo, deberia primar
sobre la opinién de aquellos que tan sélo tienen una imagen ficticia de
esa realidad.

Al desaparecer esta frontera entre la eugenesia positiva y negativa,
las pruebas genéticas preimplantatorias cobrarian un nuevo sentido. La
eleccién seria mucho mas sencilla: se podra elegir las caracteristicas del
embrion, sean éstas cuales fueran (género, “sanidad”, color de los ojos,
etc.), o no se podra elegir ninguna. El dilema queda abierto.

Por otro lado, se podria argumentar que, dado que la seleccion de
embriones se hace en una fase anterior al nacimiento, no constituye una
discriminacion, ya que no se habla de una persona portadora de dere-
chos y por lo tanto no se trata de una cuestion de derechos humanos.



El concepto de dignidad desarrollado en el modelo de la diversidad
proporciona en este caso las bases tedricas de argumentacion. Si bien
es cierto que en este caso no hablamos de dignidad extrinseca o juridi-
ca, porque no es aplicable, no se puede obviar el hecho de que si se esta
tomando una decision respecto al tipo de sociedad que queremos en el
futuro.

Como dice Habermas!”®:

“El primer ser humano que fije a su gusto el ser asi de otro ser humano, ¢no
tendra también que destruir aquellas libertades que, siendo las mismas para
todos los iguales, aseguran la diversidad de éstos?”

Si se decide seleccionar genéticamente embriones para que estén “sa-
nos”, se esta dando un valor diferente a las potenciales vidas de seres
humanos “sanos” que el que se otorga a las vidas de los seres humanos
que no lo son. Por lo tanto, se da una minusvaloracion de la dignidad in-
trinseca o moral de los seres humanos que se percibe que potencialmen-
te tendran una diversidad funcional. Esa merma de dignidad intrinseca
tiene como consecuencia una merma de la plena dignidad de un grupo
de seres humanos y un tipo de construccion de sociedad futura.

En este caso, cada cultura podra definir cuales son los caracteres
deseables de los nuevos seres humanos y construir asi una sociedad
de diseno homogéneo en la que todas las personas cumplan el patron
normal preestablecido.

Tal como se vio en la seccién 4.4, las consecuencias de elegir este tipo
de construccion social en occidente incluyen politicas sociales orienta-
das a la discriminacion de las personas con diversidad funcional, su
encierro en lugares apartados y comodos para el resto de la sociedad y la
apertura de las puertas para su muerte. En otras culturas el resultado
seria parecido, pero para otro tipo de grupos de personas discriminados:
mujeres, homosexuales, etc.

La argumentacion tradicional que sustenta este tipo de eleccion se
basa en ahorrar sufrimiento tanto a la persona con diversidad funcional
(o discriminada por otro tipo de diferencia), como a la familia que vera
su vida condenada a dedicar una atencion extraordinaria a este tipo de
nifos o ninas, que ademas tendran un futuro incierto cuando sus pro-
genitores ya no vivan.

El error que se comete en referencia a un hipotético sufrimiento de
una vida que se desconoce y que se cree que no merece la pena ser vivi-
da ya ha sido analizado en la seccion 5.1; por otro lado, es cierto que la
familia ve su vida condenada a dedicar una atencion sacrificada ante el
nacimiento de una persona con diversidad funcional, pero eso es debido
a una construccion social erronea que no contempla caminos para la
diversidad en su diseno. Si las medidas de apoyo a las personas con di-
versidad existieran desde el nacimiento hasta la muerte, habria caminos

178 HABERMAS, J. (2002) «El futuro sobre la naturaleza...». op. cit. p.146.
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abiertos para todas las personas sin que las familias fueran sobrecarga-
das por esa diferencia. En ese hipotético caso, la plena dignidad de las
personas con diversidad funcional estaria garantizada y las elecciones
de los padres serian mas libres.

6.3.4. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. OTROS ASUNTOS RELACIONADOS

Tal como se ha mencionado anteriormente, el colectivo de personas
con diversidad funcional elaboré en el afio 2000 un documento en el
que se recopilaba brevemente informacion sobre asuntos relacionados
directa o indirectamente con la nueva genética, y el colectivo expresaba
sus demandas, temores, reticencias y cuestionamientos ante dichos
asuntos!”. En esta seccion se agrupan los asuntos que no son tratados
en el resto del documento y las demandas del colectivo, en aras de su
difusion, y a pesar de no estar desarrollados en profundidad.

EL DETERMINISMO GENETICO

El determinismo genético es una vision que reduce al ser humano a la
suma de sus genes, y que en ellos se encuentra informacion que permite
predecir la diversidad funcional a lo largo de la vida de una persona, sin
tener en cuenta el entorno.

De nuevo, desde el otro lado del espejo, surgen una serie de cuestio-
nes's0:

e “Un marcador genético de un problema concreto no es la historia com-
pleta sobre ese gen. Un gen es un almacén de informacién que determina
la secuencia de una proteina. Una caracteristica especifica surge de la
interaccion de proteinas, células y tejidos y no es sélo el gen en si mismo.
La ciencia atin desconoce como funciona el proceso global.

e Saber que se tiene un marcador para un cierto problema puede asegurar
que se adopte un estilo de vida que evitara el desarrollo de ese proble-
ma.

¢ El ambiente tiene un papel que jugar en lo que nos ocurre y es la causa
de la mayoria de las deficiencias discapacitantes - pobreza, accidentes,
guerra, peligros ambientales, etc.

e El determinismo genético ha hecho surgir la teoria opuesta, segiin la
cual son tantos los genes que participan en el desarrollo de caracteristi-
cas que, actualmente, seria imposible predeterminar las deficiencias de
alguien. Esto también es un concepto erréneo, sobre eso la investigacion
ha mostrado claramente que, aunque hay interaccion entre genes y como

179 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan...” op. cit.
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trabajan, el nimero de genes que habitualmente participan es pequeio y
no rebasa los limites de las capacidades de los modernos ordenadores.

¢ La creencia de que los genes son todo lo que somos da énfasis a la idea de
que la deficiencia y las personas con discapacidad deberian ser elimina-
das y apartadas de la reserva genética, ignorando el hecho de que puede
ser que casi todos tendremos un error genético de un tipo u otro. Esto
origina todavia una mayor delineacién entre caracteristicas aceptables e
inaceptables.

e Eluso de informacién genética ya ha llevado a la discriminacion genética
en el empleo y en los seguros, y este problema posiblemente se incremen-
te sustancialmente.”

LAS PATENTES GENETICAS

Este tipo de patentes permiten a las empresas obtener patentes sobre
material genético que ha sido descubierto y extraido del cuerpo o sobre
manipulaciones de material genético. En ese momento, las empresas
pueden cobrar por el uso de ese descubrimiento en el proceso de inves-
tigacion médica o desarrollo de farmacos. Las empresas suelen argu-
mentar que ese tipo de patentes es esencial para cubrir los costos de la
investigacion.

La UE elabor6 en 1998 la Directiva 98/44/CE del Parlamento Euro-
peo y del Consejo de 6 de julio de 1998 relativa a la proteccion juridica
de las invenciones biotecnologicas.

Esta directiva, a pesar de tener la intencién de proteger la investiga-
cion e invencion cientifica, permite las patentes de descubrimientos de
genes humanos y secuencias de genes, y en su articulo 3.1 estipula:

“3. 1. A efectos de la presente Directiva, seran patentables las invenciones
nuevas que impliquen actividad inventiva y sean susceptibles de aplicacion
industrial, aun cuando tengan por objeto un producto que esté compuesto o
que contenga materia biolégica o un procedimiento mediante el cual se pro-
duzca, transforme o utilice la materia biologica.”

Este hecho ya ha tenido serias implicaciones de coste en algunos ser-
vicios nacionales de salud, por ejemplo, en el Reino Unido.

Para el colectivo de personas con diversidad funcional tienen interés
las siguientes cuestiones al respecto!®!:

* “Las patentes, mas que hacer disponibles los tratamientos, aumentan los
beneficios.

¢ Los médicos tienen la obligacion ética de no permitir que el animo de
lucro influya en su libre e independiente juicio médico. Los médicos que
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buscan obtener o reforzar las patentes del proceso médicos podria estar
violando esta obligacion.

o Los tratamientos seran mucho mas caros.

e Las empresas competiran por obtener el mayor numero de patentes a
pesar del potencial de investigacion.

e Las personas con discapacidad en busqueda de cura han sido utilizadas
por la industria farmacéutica para apoyar las patentes en Europa.”

LA TERAPIA GENETICA

La terapia genética consiste en la realizacion de cambios a nivel ge-
nético con el fin de tratar un “problema” o diferencia funcional. Se puede
hacer anadiendo a los genes defectuosos una copia que funcione perfec-
tamente mediante el desarrollo de una terapia farmacologica basada en
la genética o, como ya se ha intentado sin éxito, transmitiendo un virus
al gen defectuoso.

Existen dos clases de terapia genética:
* Terapia genética somatica - altera el nivel genético individual

* Terapia de linea germinal (o ingenieria genética humana) - al-
tera todas las células del cuerpo, incluyendo las células re-
productoras, de manera que ese cambio genético puede ser
transmitido a la siguiente generacion. Actualmente, este tipo
de terapia esta prohibida en la mayoria de los paises.

Desde el otro espejo se piensa que'sZ

*  “Aunque la terapia genética somatica y los medicamentos ba-
sados en la genética pueden ser vistos s6lo como otra forma de
medicina, hay preocupaciones éticas importantes alrededor de
la investigacion, tratamientos consentidos y experimentales,
que surgen de la conducta de los cientificos y de las empre-
sas farmacéuticas en su intento de ganar la carrera y obtener
grandes beneficios.

* Laingenieria genética humana suscita cuestiones importantes
sobre la naturaleza de la vida en si misma y sobre el peligro de
transmitir combinaciones genéticas desconocidas a las gene-
raciones futuras.

* Se presentan las terapias genéticas como la solucion para las
deficiencias y los fondos necesarios para soportar la investiga-
cion se consiguen presentando a las personas con discapaci-
dad como victimas indefensas de la enfermedad. Este énfasis
sobre el modelo médico de la discapacidad esta debilitando mas

182 Ibidem

126



los argumentos para la financiacion de apoyo social adecuado
para que las personas con discapacidad vivan plenamente y en
igualdad de condiciones en sus comunidades.”

MUUJER Y NUEVA GENETICA

El colectivo de mujeres con diversidad funcional esta afectado mas
directamente por algunos de los temas bioéticos tratados y por ello son
parte de atencion especifica del documento citado “Las personas con
discapacidad hablan de la Nueva Genética.”, que, sobre este particular,
explica:

“Con respecto al impacto de la genética en la reproduccion humana, apoya-
mos los derechos de la mujer para elegir en lo que se refiere a sus embarazos.
No obstante, deploramos el contexto en el que se hacen estas elecciones.

* Puede que se elija sin la suficiente informacién mientras el asesoramien-
to genético sea dirigido e informe mal a los padres sobre la experiencia de
la diversidad funcional.

* Puede que no se elija libremente mientras continten los mitos, los mie-
dos, los estereotipos de la discriminacion de las personas con diversidad
funcional.

* Puede que no se elija libremente si las mujeres se encuentran bajo la pre-
sién social de aceptar las pruebas rutinarias.

e Puede que no se elija realmente hasta que las mujeres no se sientan ca-
paces de continuar con un embarazo sabiendo que traeran a su hijo a
una sociedad que les da la bienvenida y que les proporciona los sistemas
de apoyo necesarios.

Somos conscientes de que la ley, en la mayoria de los paises, discrimina a las
personas con diversidad funcional permitiendo la interrupcién del embarazo,
después de un tiempo establecido, en el caso de que el futuro niflo pudiese
padecer una diversidad funcional, sin embargo, tal discriminacion seria cla-
ramente declarada ilegal por motivos de raza o sexo. Esta medicalizacién de
la calidad de vida reduce el valor de las vidas de las personas con diversidad
funcional y de todos los demas.

Estamos profundamente alarmados por el hecho de que sin el adecuado apo-
yo sanitario y social, a las personas con diversidad funcional con frecuencia
se les hace sentir como una carga social y se encuentran presionadas a la
hora de decidir sobre la opcion de la eutanasia legalizada.”

Desde el otro lado del espejo se rechaza la ideologia utilitarista que
anima a muchos de los nuevos genetistas humanos, particularmente
porque asumen que la sociedad estaria mejor econéomicamente sin la
inconveniencia y el gasto de las personas con diversidad funcional. Por
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el contrario, se desea que toda practica clinica se base en soélidos prin-
cipios de justicia, ética y de no discriminacion con respecto a la diversi-
dad, la autonomia y la eleccion plenamente informada.

EL INFANTICIDIO

El infanticidio por causa de diversidad funcional es la muerte de un
bebé de quien se piensa que va a tener una gran diferencia funcional y
al que no se le permite sobrevivir. La muerte se le puede causar utili-
zando sedantes o por el cese de alimentacién o dejando de limpiar las
vias respiratorias cuando lo necesita. A veces se justifica diciendo que el
bebé atin no es una persona con todos sus derechos que esto conlleva y
porque, de cualquier manera, su vida no merece la pena ser vivida.

En algunos paises (en particular el Reino Unido), una madre cul-
pable de infanticidio cuando esta amamantando, o poco después del
nacimiento, sera acusada de homicidio involuntario, mientras que para
cualquier otra persona la muerte seria considerada como asesinato.

Sobre el infanticidio, al otro lado del espejo se piensa que'®:

*  “Aveces se sabe que, como las pruebas no determinan necesariamente la
incidencia de una deficiencia, es mejor esperar a que el nifilo nazca antes
de decidir si debe vivir.

* Esto (el infanticidio) es, por supuesto, contrario a la ley y a los derechos,
los cuales reconocen que la vida comienza con la primera respiracion.

* (en casos de infanticidio) La calidad de vida de las personas con disca-
pacidad se mide segiin predicciones médicas (no por hechos probados),
normas econémicas y actitudes culturales. Se presta poco reconocimien-
to al deber social de apoyar a los padres y al nifio con discapacidad para
que los costes y consecuencias de la deficiencia se minimicen y asegurar
que ese nifio con discapacidad sea bienvenido a la familia humana con el
mismo grado de placer que un nino sin discapacidad.”

DEMANDAS AL OTRO LADO DEL ESPEJO

Por ultimo se presentan a continuacion las demandas estipuladas en
el mismo documento del afnio 2000:

“Demandas de las personas con discapacidad

Partiendo de la base de que los avances en genética humana y de que las
decisiones sobre la calidad de vida basadas en criterios médicos plantean
graves cuestiones éticas para las personas con o sin discapacidad, y de que
estas cuestiones deben considerarse en el marco de una diversidad duradera

183 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000). “Las personas con discapacidad
hablan...” op. cit.
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indispensable para el género humano, quiero exponer una serie de demandas
ya establecidas por los grupos de personas con discapacidad.

1. El uso de los nuevos descubrimientos, técnicas y practicas genéticas
sean rigurosamente regulados para evitar la discriminacién y para que pro-
tejan plenamente, y en todas las circunstancias, los derechos humanos de las
personas con discapacidad.

2. El asesoramiento genético se haga con toda la informacién y sin presio-
nes, que se base en derechos, sea universal y gratuito, y que refleje la expe-
riencia real de la discapacidad.

3. Los padres no se vean sometidos a presiones de manera oficial ni infor-
mal para hacerse tests prenatales o someterse a interrupciones “terapéuti-
cas” del embarazo.

4. Todos los niflos que nazcan deberan ser bienvenidos al mundo y se les
proporcionara los niveles apropiados de apoyo social y financiero.

5. La diversidad humana sea reconocida y no se elimine por valoraciones
discriminatorias de calidad de vida, que podrian conducir a la eutanasia, el
infanticidio y la muerte como resultado de la no intervencién.

6. Las organizaciones de personas con discapacidad estén representadas
en todos los organismos consultivos y legislativos relacionados con la genéti-
ca humana.

7. Una vez acabado el plazo legal que motive un aborto, no debera existir
ningun tipo de discriminacién en relacion con la discapacidad como funda-
mento legal excepcional para abortar.

8. Haya un amplio programa de formacién para todos los profesionales de
la salud y de los servicios sociales desde una perspectiva igualitaria de la
discapacidad.

9. Ya que el genoma humano es propiedad comun de la humanidad, no se
permita que se patente el material genético.

10. Que no se violen los derechos humanos de las personas con discapaci-
dad que no pueden dar su consentimiento para intervenciones médicas.”

Obsérvese que el documento es del ano 2000, con lo que algunas pa-
labras y reivindicaciones han evolucionado, pero estas demandas siguen
plenamente vigentes y desatendidas.

LEy 14/2006 SOBRE TECNICAS DE REPRODUCCION HUMANA ASISTIDA

Algunos de los temas tratados en esta seccién estan regulados en la
legislaciéon espanola por la Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre técnicas
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de reproduccion humana asistida. En ella se encuentran varios articu-
los que no concuerdan con lo establecido en la Convenciéon de la ONU.
Asi, analizando el articulo 5:

Articulo 5. Donantes y contratos de donacién.

6. Los donantes deberan tener mas de 18 anos, buen estado de salud psicofisica y
plena capacidad de obrar. Su estado psicofisico debera cumplir las exigencias de un
protocolo obligatorio de estudio de los donantes que incluira sus caracteristicas feno-
tipicas y psicologicas, asi como las condiciones clinicas y determinaciones analiticas
necesarias para demostrar, segiin el estado de los conocimientos de la ciencia y de
la técnica existentes en el momento de su realizacion, que los donantes no padecen
enfermedades genéticas, hereditarias o infecciosas transmisibles a la descendencia.

Estas mismas condiciones seran aplicables a las muestras de donantes procedentes
de otros paises; en este caso, los responsables del centro remisor correspondiente
deberan acreditar el cumplimiento de todas aquellas condiciones y pruebas cuya de-
terminacion no se pueda practicar en las muestras enviadas a su recepcion. En todo
caso, los centros autorizados podran rechazar la donacion cuando las condiciones
psicofisicas del donante no sean las adecuadas.

En esta Ley, cualquier persona que tenga una diversidad genética
se ve discriminada a la hora de ser donante, si se diera el caso de que
una persona con diversidad genética no pudiera tener hijos de manera
natural. Asi, una persona “genéticamente incorrecta”® que participa
plenamente en la sociedad y que ha heredado su diversidad genética ve-
ria como se le discriminaba a la hora de poder acceder a la paternidad,
sin importar si a él le parece importante que un posible hijo o hija la
herede.

Los casos de discriminacion por diversidad funcional de origen gené-
tico deberan desaparecer ante la incorporacion de la Convencion de la
ONU al sistema legal espanol, por lo que este articulo debera ser refor-
mulado.

En el articulo 6, encontramos de nuevo esa discriminacion:

Articulo 6. Usuarios de las técnicas.

1. Toda mujer mayor de 18 afos y con plena capacidad de obrar podra ser receptora o
usuaria de las técnicas reguladas en esta Ley, siempre que haya prestado su consen-
timiento escrito a su utilizacion de manera libre, consciente y expresa.

La mujer podra ser usuaria o receptora de las técnicas reguladas en esta Ley con
independencia de su estado civil y orientacion sexual.

2. Entre la informacién proporcionada a la mujer, de manera previa a la firma de su
consentimiento, para la aplicacion de estas técnicas se incluira, en todo caso, la de
los posibles riesgos, para ella misma durante el tratamiento y el embarazo y para

184 Alusion al titulo del libro escrito por JOURNET, N. (2007) «Génétiquement incorrect».
op. cit.
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la descendencia, que se puedan derivar de la maternidad a una edad clinicamente
inadecuada.

3. Si la mujer estuviera casada, se precisara, ademas, el consentimiento de su mari-
do, a menos que estuvieran separados legalmente o de hecho y asi conste de manera
fehaciente. El consentimiento del conyuge, prestado antes de la utilizacion de las
técnicas, debera reunir idénticos requisitos de expresion libre, consciente y formal.

4. En la aplicacion de las técnicas de reproduccion asistida, la eleccion del donante
de semen solo podra realizarse por el equipo médico que aplica la técnica, que de-
bera preservar las condiciones de anonimato de la donacion. En ninglin caso podra
seleccionarse personalmente el donante a peticion de la receptora. En todo caso, el
equipo médico correspondiente debera procurar garantizar la mayor similitud fenoti-
pica e inmunoldgica posible de las muestras disponibles con la mujer receptora.

La inclusion del concepto de “plena capacidad de obrar” de una mujer
usuaria del sistema impide de iure que las mujeres que puedan tener
algun tipo de diversidad funcional intelectual o mental accedan a esas
técnicas.

Un poco mas adelante en el texto legal, se llega al diagnoéstico preim-
plantacional:

Articulo 12. Diagnostico preimplantacional.

1. Los centros debidamente autorizados podran practicar técnicas de diagndstico
preimplantacional para:

a) La deteccion de enfermedades hereditarias graves, de aparicion precoz y no sus-
ceptibles de tratamiento curativo posnatal con arreglo a los conocimientos cientificos
actuales, con objeto de llevar a cabo la seleccion embrionaria de los preembriones
no afectos para su transferencia.

b) La deteccidon de otras alteraciones que puedan comprometer la viabilidad del
preembrion. La aplicacion de las técnicas de diagndstico preimplantacional en estos
casos debera comunicarse a la autoridad sanitaria correspondiente, que informara de
ella a la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida.

2. La aplicacion de técnicas de diagnodstico preimplantacional para cualquiera otra
finalidad no comprendida en el apartado anterior, o cuando se pretendan practicar
en combinacion con la determinacion de los antigenos de histocompatibilidad de los
preembriones in vitro con fines terapéuticos para terceros, requerira de la autoriza-
cion expresa, caso a caso, de la autoridad sanitaria correspondiente, previo informe
favorable de la Comision Nacional de Reproduccion Humana Asistida, que debera
evaluar las caracteristicas clinicas, terapéuticas y sociales de cada caso.

Este articulo, en su epigrafe 1.a deja plena constancia de lo ya men-
cionado anteriormente: las pruebas de diagnéstico no son neutras en su
intencion, sino que tienen como fin la seleccion de aquellos embriones
que cumplan los patrones culturales mayoritarios. Obsérvese de nuevo
la preponderancia de la vision médica de la diversidad funcional; como
se seleccionan aquellos no afectos de “enfermedades” que no es posible
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tratar. De nuevo se trabaja bajo una vision erradicada por la Convencion
de la ONU.

Este articulo impediria a una pareja con diversidad auditiva elegir
que su hijo tuviera sordera, algo que algunas parejas consideran para
su hijo beneficioso bajo su patréon cultural minoritario.

Sin embargo, no impediria lo contrario, es decir, que una pareja eli-
giera a un hijo sin sordera, algo beneficioso para su patréon cultural
mayoritario.

Es obvio que el resultado es una merma de la dignidad intrinseca o
moral de aquellas personas que puedan tener un tipo diversidad gené-
tica y por lo tanto la eleccion de una construccion social basada en ese
tipo de discriminacion.

Articulo 13. Técnicas terapéuticas en el preembrién.

1. Cualquier intervencion con fines terapéuticos sobre el preembrion vivo in vitro
solo podra tener la finalidad de tratar una enfermedad o impedir su transmision, con
garantias razonables y contrastadas.

2. La terapia que se realice en preembriones in vitro sélo se autorizara si se cumplen
los siguientes requisitos:

a) Que la pareja o, en su caso, la mujer sola haya sido debidamente informada sobre
los procedimientos, pruebas diagndsticas, posibilidades y riesgos de la terapia pro-
puesta y las hayan aceptado previamente.

b) Que se trate de patologias con un diagndstico preciso, de prondstico grave o muy
grave, y que ofrezcan posibilidades razonables de mejoria o curacion.

¢) Que no se modifiquen los caracteres hereditarios no patoldgicos ni se busque la
seleccion de los individuos o de la raza.

d) Que se realice en centros sanitarios autorizados y por equipos cualificados y dota-
dos de los medios necesarios, conforme se determine mediante real decreto.

3. La realizacion de estas practicas en cada caso requerira de la autorizacion de la
autoridad sanitaria correspondiente, previo informe favorable de la Comisidén Nacio-
nal de Reproduccion Humana Asistida.

Este articulo trata de la terapia génica, es decir, de la “cura” antes
del nacimiento como Unica solucion a la diversidad funcional. A estas
alturas del texto resulta redundante abundar en la vision meédica re-
duccionista de este tipo de terapias, muy poco probadas hasta ahora.
Resulta interesante, sin embargo, el apartado c) por su intento de que
no “se busque la seleccién de los individuos” que, bajo el modelo de la
diversidad, es exactamente lo que se esta haciendo: seleccionar aquellos
que tienen “patologias con un diagnéstico preciso, de prondstico grave
o muy grave” para convertirlos en pertenecientes a esa mayoria difusa
de “sanos”.



En esa linea llama la atencion la Disposicion adicional quinta:

Disposicion adicional quinta. Garantia de no discriminacion de las personas con
discapacidad.

Con arreglo a lo dispuesto en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de opor-
tunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapaci-
dad, las personas con discapacidad gozaran de los derechos y facultades reconocidos
en esta Ley, no pudiendo ser discriminadas por razon de discapacidad en el acceso y
utilizacion de las técnicas de reproduccion humana asistida.

Asimismo, la informacion y el asesoramiento a que se refiere esta ley se prestaran a
las personas con discapacidad en condiciones y formatos accesibles apropiados a sus
necesidades.

Esta disposicion adicional es un loable intento de garantizar la no
discriminacion de las personas con diversidad funcional en el acceso a
las técnicas de reproduccion asistida y esta en contraposicion con algu-
nos articulos de la propia Ley:

e El articulo 5 discrimina como donantes a las personas con al-
gun tipo de diversidad funcional de origen genético.

e El articulo 6 discrimina como usuarias a las mujeres con di-
versidad que puedan tener algtiin tipo de diversidad intelectual
o mental.

Ademas de dar menos valor a la dignidad moral o intrinseca de algu-
nos seres humanos en los articulos 12 y 13.

Esta contradiccion es un fiel reflejo de una sociedad que cree y se
vanagloria de no discriminar a las personas con diversidad funcional,
mientras que lo que en realidad hace es discriminar y mermar la digni-
dad de este colectivo.

6.4 LA ESTERILIZACION DE PERSONAS CON NECESIDAD DE APOYO A SU
CAPACIDAD JURIDICA

6.4.1. LA TERMINOLOGIA, UNA CUESTION PREVIA

Como parte del nuevo desarrollo teorico del modelo de la diversi-
dad'®®, se trabaja en la erradicacion de la terminologia negativa que des-
cribe historica y habitualmente al colectivo de personas con diversidad
funcional. Una vez erradicado del lenguaje el término “discapacidad” y
sustituido por el de “diversidad funcional”, en esta seccion se afronta la

negatividad de las palabras “incapaz”, “incapacitado”, o “persona inca-
pacitada”.

185 Modelo teérico desarrollado en PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la di-
versidad...» op.cit.
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Consultando el significado del término en el Diccionario de la Real
Academia'®®, encontramos dos acepciones de la palabra:

incapacitado, da.
adj. Falto de capacidad o aptitud para hacer algo.

adj. Dicho de una persona: Sujeta a interdiccién civil'®’. U. t. c.
Sl88‘

En este caso se trata de la segunda acepcién del término, que viene
regulada en la Ley 13/1983, de 24 de octubre, de reforma del Codigo
Civil en materia de tutela!®®.

En la Ley se establecen las posibles causas por las que una persona
puede ser “incapacitada”, en su articulo 200:

“Art. 200. Son causas de incapacitacion las enfermedades o deficiencias persistentes
de caracter fisico o psiquico que impidan a la persona gobernarse por si misma.”

Ademas, entre otras cosas, se indica que una persona so6lo puede ser
“incapacitada” como resultado de una sentencia judicial; se regula quién
puede arrancar un proceso de “incapacitacion” (conyuge, descendientes,
ascendientes, hermanos y Ministerio Fiscal); se indica que los menores
de edad también pueden ser “incapacitados” (art. 201) y se establecen
tres tipos de proteccion a esa persona y sus bienes (tutela, curatela y
defensor judicial).

Siguiendo con articulos del Codigo Civil, en el articulo 222 se indi-
ca:

“Art. 222. Estaran sujetos a tutela:
1. Los menores no emancipados que no estén bajo patria potestad.
2. Los incapacitados, cuando la sentencia lo haya establecido.

3. Los sujetos a la patria potestad prorrogada, al cesar esta, salvo que proceda la
curatela.”

Asi, podemos decir que quienes han sido “incapacitados” estan “su-
jetos a tutela” y lo estan, como indica el articulo 200, por causa de su
diversidad funcional, ya sea ésta fisica o psiquica.

Sin embargo, ante la entrada en vigor de la Convencion de la ONU,
conviene analizar lo que al respecto se dice en ese nuevo texto legal, que
ya ha sido referenciado y analizado en la seccién 4.3.1:

186 Diccionario de la Lengua Espanola. Vigésima segunda edicion. Disponible en web:
wWww.rae.es

187 Segun el mismo diccionario: Privacion de derechos civiles definida por la ley
188 Usado también como sustantivo.

189 Disponible en web: http://www.derecho.com/xml/disposiciones/trini/disposicion.
xml?id_disposicion=31931



“Articulo 12. Igual reconocimiento como persona ante la ley

3. Los Estados Partes adoptaran las medidas pertinentes para proporcionar acceso
a las personas con discapacidad al apoyo que puedan necesitar en el ejercicio de su
capacidad juridica. ...”

De este texto se deduce que, en el futuro, este grupo de personas
dejara de estar “sujeta a tutela”, para pasar a disponer de “apoyo” en
la toma de decisiones relacionadas con su capacidad juridica, concepto
mas acorde al ya existente de “curatela”, tal como se define en los arti-
culos 286-298 del Codigo Civil.

Por este motivo, los articulos del Cédigo Civil relacionados con estos
aspectos deberan ser revisados para adaptarse a la nueva situacion.

Con todas las precauciones necesarias por tratarse de un término
legal, se propone la utilizacion del término “persona con necesidad de
apoyo a su capacidad juridica”, que el autor entiende como no negativa
y acorde a la Convencion de la ONU. Tomese esta propuesta como una
evolucion de otra propuesta anterior del propio autor'°, mas acorde a la
aprobacion de la Convencion de la ONU.

6.4.2. EL CONCEPTO DE ESTERILIZACION
Siguiendo al profesor Seoane Rodriguez!®l:

“..por esterilizacién ha de entenderse cualquier intervencion o procedimiento
que ocasione la pérdida de la capacidad génesica (capacitas generandi) en la
persona que lo sufre sin extirpaciéon o ablacion de sus 6rganos sexuales —es
decir, manteniendo incoélume su capacidad para copular (capacitas coeun-
di)”

La esterilizacion puede llevarse a cabo mediante procedimientos qui-
rargicos, sustancias bioquimicas u hormonales, o radiaciones. Los mé-
todos quirurgicos, como la ligadura de trompas en la mujer y la vasecto-
mia en el hombre, son los empleados con mayor frecuencia.

La esterilizacion es un método anticonceptivo, pero s6lo uno de los
muchos que pueden ser utilizados. Conviene resaltar que la esteriliza-
cion mantiene la libido y la capacidad de relacién o unién sexual com-
pleta. En algunos casos, la esterilizacion puede ser reversible.

190 ROMANACH CABRERO, J. (2007) “Esterilizacién en Espana ¢Discriminacién?”. En
XV Semana de ética y filosofia politica: Tradicion e innovacién en ética y filosofia politi-
ca. UNED. Madrid, 27-29 de marzo de 2007.

191 SEOANE RODRIGUEZ, J.A. (1996) «La esterilizacién de incapaces en el derecho espa-
nob. Coleccion F. Paideia. Documentos 8. Fundacién Paideia. La Coruna. 1996. p. 61
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6.4.3. LA ESTERILIZACION DE PERSONAS CON NECESIDAD DE APOYO A SU CAPA-
CIDAD JURIDICA EN EL MUNDO OCCIDENTAL

Siguiendo de nuevo al mismo autor, podemos realizar una breve des-
cripcion de la situacion de la esterilizacion de personas con necesidad
de apoyo a su capacidad juridica en varios paises!'®%:

“Del examen conjunto de los ordenamientos juridicos extranjeros se pueden
extraer algunas conclusiones y aportaciones. En lo que al Derecho continen-
tal se refiere, es pauta comun en la mayoria de los ordenamientos estudiados
(Alemania, Austria, Italia y Portugal. La tinica excepcién la constituye Fran-
cia) la consideracion de la esterilizacion voluntaria, impone en las respectivas
normas penales a través de la regulaciéon de la institucién del consentimiento
en materia de lesiones. Al margen de esto, y ya refiriéndose en particular a
la esterilizacion de disminuidos psiquicos, resultan de interés las Recomen-
daciones y los Presupuestos alemanes del ano 1987, asi como las propuestas
legislativas italianas de los afios 1978- 1979 y 1986, por cuanto presentan un
conjunto de condiciones o requisitos que deben ser observados al realizar las
intervenciones esterilizadoras en orden a garantizar los derechos de aquéllas
personas, sin olvidar el paragrafo 1905 del Cédigo civil aleman.

Por su parte, en el Derecho anglosajon (Australia, Canada, Estados Unidos y
Reino Unido) se aprecia un tratamiento mas pormenorizado de la esteriliza-
cion de personas incapaces, en especial por via casuistica-refugios judicia-
les-. La caracteristica principal de estos ordenamientos es la utilizacion del
criterio del bienestar y mayor beneficio o mejor interés del incapaz (welfare
and best interest) como criterio decisorio, criterio presente tanto en el ambito
jurisprudencial como el normativo. Junto a ésta destaca la atribucion a los
Tribunales de la competencia para autorizar o denegar la practica de la este-
rilizacion de los disminuidos psiquicos o incapaces -al considerar insuficien-
te el consentimiento de los padres o representantes legales a tal efecto-.”

6.4.4. LA ESTERILIZACION DE PERSONAS CON NECESIDAD DE APOYO A SU CAPA-
CIDAD JURIDICA EN EspaNA. EL ARTIicULO 156 DEL Copico PENAL

La esterilizacién de personas con necesidad de apoyo a su capacidad
juridica esta legalizada en Espafa a partir de 1989, cuando se aprobé la
Ley Organica 3/1989, de 21 de junio, de actualizacién del Cédigo Penal,
en la que se anadio6 en el articulo 428 un inciso al Cédigo Penal que es-
tablecia la facultad de esterilizar a una persona con necesidad de apoyo
a su capacidad juridica de modo no punible.

Esta medida fue corroborada como constitucional por la Sentencia
215/1994, de 14 de julio del Tribunal Constitucional.

La regulacion de esta medida se hizo en 1995 en el nuevo Cdédigo
Penal, cuyo articulo 156 contiene la normativa relativa a la esteriliza-
cion de personas con necesidad de apoyo a su capacidad juridica, que

192 Ibidem. p. 37.



introdujo el concepto de “mayor interés”, ausente en el articulo 428 del
Codigo Penal anterior. Su entrada en vigor fue efectiva el 24 de mayo de
1996.

En el Cédigo Penal de 1995 podemos encontrar varios articulos re-
lacionados con la esterilizacion, que se transcriben a continuacion por
resultar interesantes y pertinentes para este analisis.!?3

“Articulo 149.

1. El que causara a otro, por cualquier medio o procedimiento, la pérdida o la inutili-
dad de un érgano o miembro principal, o de un sentido, la impotencia, la esterilidad,
una grave deformidad, o una grave enfermedad somatica o psiquica, sera castigado
con la pena de prision de seis a 12 anos.

2. El que causara a otro una mutilacion genital en cualquiera de sus manifestaciones
sera castigado con la pena de prision de seis a 12 afos.

Si la victima fuera menor o incapaz, sera aplicable la pena de inhabilitacion especial
para el ejercicio de la patria potestad, tutela, curatela, guarda o acogimiento por
tiempo de cuatro a 10 afos, si el juez lo estima adecuado al interés del menor o
incapaz.”

Obsérvese que en este articulo se protege especificamente de una es-
terilizacion involuntaria a menores o personas con necesidad de apoyo
a su capacidad juridica.

“Articulo 155.

En los delitos de lesiones, si ha mediado el consentimiento valida, libre, espontanea
y expresamente emitido del ofendido, se impondra la pena inferior en uno o dos
grados.

No sera valido el consentimiento otorgado por un menor de edad o un incapaz.”

En este articulo, se rebajan las penas si hubiera consentimiento, pero
de nuevo se protege a menores o personas con necesidad de apoyo a su
capacidad juridica, por entender que su consentimiento ante lesiones no
es valido.

“Articulo 156.

No obstante lo dispuesto en el articulo anterior, el consentimiento valida, libre, cons-
ciente y expresamente emitido exime de responsabilidad penal en los supuestos de
trasplante de 6rganos efectuado con arreglo a lo dispuesto en la Ley, esterilizaciones

193 Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Codigo Penal. (BOE n° 281, 24 de
noviembre de 1995) Modificada por las Leyes Organicas: 2/1998 (BOE n° 143, de 16-
06-1998), 7/1998 (BOE n° 239, de 6-10-1998), 11/1999 (BOE n° 1048, de 1-05-1999),
14/1999 (BOE n° 138, de 10-06-1999), 2/2000 (BOE n° 8, de 10-01-2000), 3/2000 (BOE
n° 10, de 12-01-2000), 4/2000 (BOE n° 10, de 12-01-2000), 5/2000 (BOE n° 11, de 13-
01-2000), 7/2000 (BOE n° 307, de 23-12-2000), 8/2000 (BOE n° 307, 23-12-2000),
3/2002(BOE n° 123, de 23-05-2002), 9/2002 (BOE n° 296, 11-12-2002), 1/2003 (BOE n°
60, de 11-03-2003), 7/2003 (BOE n° 156, de 1-07-2003), 11/2003 (BOE n° 234, de 30-
09-2003), 15/2003 (BOE n° 283, de 26-11-2003), 20/2003 (BOE n° 309, de 26-12-2003),
1/2004 (BOE n° 313, de 29-12-2004), 2/2005 (BOE n° 149, 22-06-2005), 4/2005 (BOE
n°® 243, 11-10-2005).
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y cirugia transexual realizadas por facultativo, salvo que el consentimiento se haya
obtenido viciadamente, o mediante precio o recompensa, o el otorgante sea menor
de edad o incapaz; en cuyo caso no sera valido el prestado por éstos ni por sus re-
presentantes legales.

Sin embargo, no sera punible la esterilizacion de persona incapacitada que adolezca
de grave deficiencia psiquica cuando aquélla, tomandose como criterio rector el
del mayor interés del incapaz, haya sido autorizada por el Juez, bien en el mismo
procedimiento de incapacitacion, bien en un expediente de jurisdiccion voluntaria,
tramitado con posterioridad al mismo, a peticion del representante legal del inca-
paz, oido el dictamen de dos especialistas, el Ministerio Fiscal y previa exploracion
del incapaz.”

En este articulo se pueden distinguir dos partes, separadas en pa-
rrafos independientes: en el primero (156.I) se define un conjunto de
lesiones que se pueden hacer con consentimiento de la persona, entre
las que se incluye la esterilizacién; en el segundo (156.1I) se establece
la no penalizacion de la esterilizacion de personas con gran diversidad
funcional psiquica. Para ello se exige que: sean personas con necesidad
de apoyo a su capacidad juridica (estén legalmente “incapacitadas”); se
haga bajo criterio de “mayor interés del incapaz”; lo solicite su tutor legal
y el proceso se haga bajo la tutela de un juez, dos especialistas y con el
dictamen del Ministerio Fiscal.

Pasamos a continuaciéon a hacer un analisis mas profundo de los di-
ferentes aspectos de esta segunda parte del articulo 156.

PERSONA INCAPACITADA O PERSONA CON NECESIDAD DE APOYO A SU CAPACIDAD JURIDI-
CA

El articulo 156.1I es so6lo de aplicacion a personas que hayan sido
declaradas “incapaces” (adultas con tutela legal), para lo cual hace falta
una sentencia judicial firme declaratoria de incapacidad en virtud de lo
establecido en los articulos 199 y 200 del Cédigo Civil.

Al ser una persona con necesidad de apoyo a su capacidad juridica,
su capacidad de decision para este tipo de asuntos queda transferida al
representante legal, que es quien debe hacer la solicitud de la esteriliza-
cion, tal como se indica en el articulo: “a peticion del representante legal
del incapaz”.

GRAVE DEFICIENCIA PSIQUICA O GRAN DIVERSIDAD FUNCIONAL PSIQUICA

En el articulo 156.1I se estipula otro requisito: “que adolezca de grave
deficiencia psiquica“. No obstante, no resulta tan sencillo decidir quién
tiene o no una “grave deficiencia psiquica”. Para ello se recurre a la
presencia de dos especialistas que, en teoria, aunque no quede asi ex-
plicitado, se puede suponer que deberian ser personas capacitadas para
definir la existencia y la gravedad de la “deficiencia psiquica”.



Por otra parte, no se especifica si esa “deficiencia” debe ser perma-
nente o puede ser transitoria.

CRITERIO DE MAYOR INTERES DE LA PERSONA INCAPACITADA O CON NECESIDAD DE APOYO
A SU CAPACIDAD JURIDICA

La estipulacion de este criterio se explicita en la frase “tomandose
como criterio rector el del mayor interés del incapaz”, concepto adoptado
del derecho anglosajon y que se incorporo en la revision del Codigo Penal
de 1995.

En teoria, con la incorporacion del criterio, que se centra en lo que el
tutor legal y el juez consideren que es mejor para la persona con necesi-
dad de apoyo a su capacidad juridica, se eliminan otro tipo de criterios
como podrian ser criterios eugenésicos, politicas sociales especificas u
otro tipo de intereses.

AUTORIZACION DEL JUEZ

Para que la esterilizacién no sea punible, se establece como requisito
que: “haya sido autorizada por el Juez, bien en el mismo procedimiento
de incapacitacion, bien en un expediente de jurisdiccion voluntaria, tra-
mitado con posterioridad al mismo”.

La autorizacion judicial actiia en este supuesto como condiciéon de no
punibilidad del hecho. Si no existiera esta autorizacién judicial, se daria
lugar a la apreciaciéon de un delito de lesiones con resultados de esterili-
dad, estipulado en el articulo 149 del Cédigo Penal, que contempla una
mayor pena por ser realizada a una persona con necesidad de apoyo a
su capacidad juridica.

Ademas, la actuacion judicial actia como garante del criterio de ma-
yor interés y del cumplimiento del resto de requisitos.

Para mayor garantia se estipula ademas que debe escuchar la opinién
del Ministerio Fiscal: “oido el dictamen de..., el Ministerio Fiscal...”

PROCEDIMIENTO PARA SOLICITAR LA ESTERILIZACION

Obsérvese que se admiten dos tipos de procedimiento para solicitar la
esterilizacion: “bien en el mismo procedimiento de incapacitacion, bien
en un expediente de jurisdiccién voluntaria, tramitado con posteriori-
dad al mismo”.

La existencia de estos dos tipos de procedimiento esta valorada en
Seoane Rodriguez como'*:

194 SEOANE RODRIGUEZ, J.A. «La esterilizacién...» op.cit. p. 125
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“..la modificaciébn mas inconveniente y criticable del art. 156.1I CP, en par-
ticular por la designacion del procedimiento de incapacitacion, primer cauce
procesal apto para la tramitacion de la solicitud de la esterilizacion”.

Efectivamente, al parecer se exige que la solicitud de esterilizacion
sea hecha por el tutor legal, pero si se arranca la solicitud “en el mismo
proceso de incapacitacion”, es porque no existe un tutor legal designado
previamente. Lo que de facto hace que se permita que la esterilizacion
sea solicitada por una persona o personas que pretenden ser los tutores
legales y todavia no lo son y que se arranque el proceso sobre una perso-
na que todavia no cumple el requisito de ser una persona con necesidad
de apoyo a su capacidad juridica.

En opinion de Seoane Rodriguez, tampoco parece ser perfecta la op-
cioén de “en un expediente de jurisdiccion voluntaria, tramitado con pos-
terioridad al mismo”, ya que segun lo estipulado en el art. 1811 LEC: “Se
consideraran actos de jurisdiccion voluntaria todos aquellos en que sea
necesaria, o se solicite la intervencion del Juez sin estar empenada, ni
promover ser cuestion alguna entre partes conocidas y determinadas”.

Para el profesor Seoane Rodriguez, esta solucion es incompleta ya
que la peticion de esterilizacion puede ser considerada perjudicial o in-
conveniente para la persona incapaz, siendo posible impugnarla. Segin
el mismo profesor, en ese caso: “el curso del expediente de jurisdiccion
voluntaria deberia suspenderse y su prosecuciéon deberia llevarse a cabo
a través de un procedimiento de menor cuantia”®®

DICTAMEN DE LOS ESPECIALISTAS

En lo que respecta al dictamen de los especialistas, poco deja entre-
ver la ley, que se limita a decir: “oido el dictamen de dos especialistas”.
Segun algunos autores estos especialistas pueden ser médicos, psicolo-
gos o pedagogos. Se podria intuir que al tratarse de la determinacion de
“grave deficiencia psiquica”, al menos uno de los especialistas deberia
ser un psiquiatra. Por otro lado, al tratarse de una esterilizacion parece
logico que el otro especialista lo fuese en obstetricia y ginecologia. No
obstante, el criterio de seleccion de especialistas se deja a criterio del
juez.

DicTtaMEN DEL MINISTERIO FIscAL

Las actuaciones del Ministerio Fiscal se rigen por lo establecido en el
articulo 124 de la Constitucién Espanola:

“Articulo 124.1. El Ministerio Fiscal, sin perjuicio de las funciones encomendadas a
otros drganos, tienen como mision promover la accion de la justicia en defensa de la
legalidad, de los derechos de los ciudadanos y del interés pUblico tutelado por la ley,
de oficio o a peticion de los interesados, asi como velar por la independencia de los
Tribunales y procurar ante éstos la satisfaccion del interés social.”

195 Ibidem. p. 129



Por lo tanto la obligacion del Ministerio Fiscal es la de velar por los
derechos de la persona que se pretende esterilizar y por su “mayor in-
terés”.

EXPLORACION DEL INCAPAZ

De nuevo en el requisito: “y previa exploracion del incapaz.”, nos en-
contramos, en palabras del profesor Seoane Rodriguez, con “el laconis-
mo del legislador -que deviene en insuficiencia e imprecision- puede re-
sultar desconcertante pues no incluye orientaciéon alguna en relacién a
este requisito”!96.

Para encontrar alguna pista referente a esta exploracion, debemos
remitirnos al articulo 208 del Cédigo Civil que dice:

“el Juez oira a los parientes mas proximos del incapaz, examinara a éste por si mis-
mo, oira el dictamen de un facultativo y, sin perjuicio de las pruebas practicadas a
instancia de parte, podra decretar de oficio, cuantas estime pertinentes”.

Por lo tanto podemos suponer que el juez debera hacer una aprecia-
cion personal de la persona “incapacitada” y podra pedir cuantas prue-
bas estime oportunas.

6.4.5. DUDAS SUSCITADAS POR EL ARTIcULO 156.11

Cualquier persona que lea este articulo del Codigo Penal con un poco
de profundidad, no puede menos que terminar su lectura planteandose
algunas dudas:

e ¢Quién y como determina la gravedad de la “deficiencia psi-
quica”?

¢ c¢Puede ser transitoria?
e ¢Qué titulacion deben tener los especialistas?

¢ (¢Puede una persona, que pretende ser el tutor (y por lo tanto
no lo es todavia) de la persona adulta con gran diversidad fun-
cional psiquica, arrancar el proceso de esterilizacion?

e Si la persona con “grave deficiencia psiquica” no puede deter-
minar su mayor interés, jcomo se garantiza que ese mayor
interés sea el suyo y no el del tutor?

e (¢En qué consiste exactamente la “exploracion del incapaz”?

Parecen demasiadas dudas, teniendo en cuenta que se trata de una
decision que afecta al articulo 15 de la Constitucion Espanola'®’, de-

196 Ibidem. p. 133

197 “Articulo 15. Todos tienen derecho a la vida y a la integridad fisica y moral, sin que,
en ningun caso, puedan ser sometidos a tortura ni a penas o tratos inhumanos o degra-
dantes. Queda abolida la pena de muerte, salvo lo que puedan disponer las leyes penales
militares para tiempos de guerra.”
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recho especialmente protegido ya que esta incluido en el Titulo I de la
Constitucion, “De los derechos y deberes fundamentales”.

6.4.6. LA CONSTITUCIONALIDAD DE LA ESTERILIZACION DE PERSONAS CON NECE-
SIDAD DE APOYO A SU CAPACIDAD JURIDICA

Cuestiones parecidas a las anteriores dieron lugar al recurso de in-
constitucionalidad ntmero 1495/92, promovida por el Juzgado de Pri-
mera Instancia nimero 5 de Barcelona.!?® A efectos de este texto, resulta
interesante profundizar en los argumentos defendidos para justificar
dicha constitucionalidad y en los utilizados por algunos magistrados
para disentir del fallo.

El fallo o decision de la Sentencia del Tribunal Constitucional
215/1994, de 14 de julio declaré que “el parrafo segundo, ultimo inciso,
del articulo 428 del Codigo Penal... no es contrario a la Constitucién”.’*®
La resolucion no fue unanimemente adoptada, sino que de la misma
disintieron cinco Magistrados que expresaron su discrepancia en cuatro
votos particulares, tres de ellos expresando su disconformidad tanto con
el fallo como con los fundamentos juridicos de la sentencia, y uno con-
forme con el fallo, pero disconforme con la fundamentacion juridica.

La importancia del articulo 156 del Codigo Penal, su contenido y con-
troversia dentro del sistema legal espanol, tuvo eco internacional que
quedo reflejado en los parrafos 38 a 41 del “Tercer informe periodico de
Espafia en el Comité contra la tortura de las Naciones Unidas”, dentro
del examen de los informes presentados por los estados partes con arre-
glo al articulo 19 de la Convencion contra la tortura2°°:

“38. Siguiendo con el examen de este articulo, debe exponerse al Comité la
sentencia del Tribunal Constitucional del 14 de julio de 1994. Se trata de la
resolucion de una cuestion de inconstitucionalidad planteada por un juez,
en orden a la conformidad o no con el articulo 15 de la Constitucion del arti-
culo 428 del Codigo Penal. Este articulo, introducido por la Ley Organica N°

198 Conviene resaltar que este recurso de inconstitucionalidad se interpuso respecto del
articulo 6 de la Ley Organica 3/1989, de 21 de junio, de actualizacion del Cédigo Penal
en la parte del mismo que dio nueva redaccion al articulo 428 de dicho Codigo. Ese pa-
rrafo tenia la siguiente redaccion: “Sin embargo, no sera punible la esterilizacion de per-
sonas incapaces que padezcan de grave deficiencia psiquica cuando aquélla haya sido
autorizada por el Juez a peticion del representante legal del incapaz, oido el dictamen de
los especialistas, el Ministerio Fiscal y previa exploracion del incapaz”. Redaccion muy
similar a la del articulo 156 del Codigo Penal actual, que no incorporaba el concepto de
“mayor interés para la persona incapacitada”.

199 Una version completa del texto de la sentencia 215/1994 del Tribunal Constitucional
se puede encontrar en SEOANE RODRIGUEZ, J.A. «La esterilizacion de...» op. cit. pp.
140-166.

200 NACIONES UNIDAS. (1997) Comité contra la tortura. Examen de los informes pre-
sentados por los estados partes con arreglo al articulo 19 de la convencion. Terceros
informes periédicos que los Estados Partes. Edicion ESPANA. 23 de junio de 1997. Pa-
rrafo 41. Disponible en Web: http://www.unhchr.ch/tbs/doc.nsf/(Symbol)/CAT.C.34.
Add.7.Sp?Opendocument



3/1989, de 21 de junio, despenaliza la esterilizacion de personas incapaces
con graves deficiencias psiquicas, siempre que se acuerde por la autoridad
judicial, previos los dictamenes médicos oportunos, a instancias del repre-
sentante legal, y con audiencia del fiscal y exploracion judicial del incapaz.

39. El Tribunal Constitucional, en Pleno, resolvié que este articulo, dadas
las caracteristicas de los hechos planteados, y atendidas todas las cautelas
establecidas en el precepto, no violaba el articulo 15 de la Constitucion. La
sentencia fue objeto de cinco votos particulares, bien opuestos frontalmente a
tal despenalizacion, bien exigiendo mayores cautelas en la regulacion legal.

40. El actual articulo 156 del vigente Codigo Penal sustituye al 428 antes
expuesto. Y la nueva redaccion mejora sensiblemente la anterior, recogiendo
las prevenciones del Tribunal Constitucional. Antes, el articulo 428 no men-
cionaba la finalidad de la esterilizacién, que se critico podia ser solicitada por
los guardadores del incapacitado por puro egoismo y comodidad, etc. En la
nueva redaccion se exige que la esterilizacion tenga como “criterio rector el
del mayor interés del incapaz”.

41. Indudablemente, el precepto no es pacifico, y la mejor demostracion son
los votos particulares de la sentencia. En todo caso, y al margen de la posi-
cion previa que sobre el tema cada persona puede sostener, y a los efectos de
este informe, se resaltan las cautelas legales, la sensibilidad garantista del
Tribunal Constitucional, y la pronta acogida de la misma por el legislador,
que conducen a rodear la despenalizaciéon de la esterilizacion de deficientes
de las mayores exigencias posibles.”

DEBATE Y ARGUMENTOS DE CONSTITUCIONALIDAD

A continuacion se profundizara en el debate y argumentos de consti-
tucionalidad que dieron lugar a una sentencia positiva de constituciona-
lidad y a cinco votos particulares.

Tal como indica el profesor Seoane Rodriguez, los problemas funda-
mentales en los que no hay acuerdo en la sentencia del Constitucional
pueden sintetizarse en tres interrogantes:

1. ¢Son suficientes las garantias previstas en el articulo 428 del
Codigo Penal para la realizacion licita de la esterilizacion de
incapaces?

2. ¢Existe atentado contra el derecho a la vida o trato inhumano
o degradante, lo que significaria una vulneracion del articulo
15 de la Constitucion Espanola?

3. ¢Es posible la sustitucion del consentimiento de la persona in-
capaz en esta situacion?

Con respecto a la primera cuestion, el Tribunal Constitucional estima
suficientes las garantias?°!:

201 STC 215/1994, de 14 de julio, Fundamento Juridico 3.
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“pues bien, prevista en el concepto de la inexcusable intervencion de la fa-
milia a través del representante legal del incapaz; del Juez mediante su au-
torizacién que puede o no otorgar y que esta precedida de la exploraciéon del
evitar como y de una previa declaracion de incapacidad también parcialmen-
te acordada; de los especialistas que habrian de informar sobre la gravedad
de la enfermedad psiquica del incapaz y sobre las consecuencias que para su
salud fisica y mental podra producir la esterilizacién y, finalmente, la inter-
vencion del Ministerio Fiscal sobre el cumplimiento de todas y cada una de
las garantias previstas en la norma, permite afirmar que tales garantias son
suficientes para conducir a una resolucién judicial que, sin otra mira que el
interés del incapaz, favorezca sus condiciones de vida”

En lo referente a la segunda cuestion, el Tribunal Constitucional en-

tiende que la esterilizacion de un “incapaz” por causa psiquica no sig-
nifica un atentado contra el derecho a la vida de éste ni supone trato
inhumano o degradante, ya que?°2:

“Basta para ello con contrarrestar la indole de la medida cuya practica pue-
de autorizar el Juez, llevada a cabo por facultativo especialista de manera
conforme a la lex artis, con los contornos de la accién constitucionalmente
vedada, segun las identificadas por nuestra jurisprudencia tomando como
base la doctrina del Tribunal Europeo de derechos humanos. En efecto, de
una parte, “tortura” y “tratos inhumanos o degradantes” son, en significado
juridico...nociones graduadas de una misma escala que, en todos sus tra-
mos, denotan la causacién, sean cuales fueren los fines, de padecimientos
fisicos o psiquicos ilicitos e infligidos de modo vejatorio para quien los sufre y
con esa propia intencién de vejar y doblegar la voluntad del sujeto paciente...
Pues bien: nada de esto ocurre en el supuesto de la esterilizacion de deficien-
tes prevista en el art. 428 del C.P., como tampoco en el de la esterilizaciéon
voluntaria de personas capaces mayores de edad contemplada en el mismo
articulo.”

Por el contrario, admite la existencia de vulneracion del derecho a

la integridad fisica, pero matiza esta cuestion enlazandola con la de la
suplencia del consentimiento de la persona incapaz?°:

“Habra de concluirse que el inciso cuestionado en el articulo 428 del C.P. no
plantea realmente un problema de posible vulneracion del articulo 15 C.E.
en lo concerniente al derecho “a la integridad fisica y moral” —aunque cierta-
mente afecta a ese derecho-, sino que tiene una dimensiéon diferente: precisar
si el derecho a la autodeterminacion que a las personas capaces reconoce el
parrafo segundo del articulo 428 del C.P. es susceptible de ser otorgado tam-
bién a solicitud de su representantes legales y en los términos que establece
el inciso cuestionado a las personas incapaces que, a causa de una grave
deficiencia psiquica, no puedan prestar un consentimiento valido”

Lo que nos lleva a la tercera cuestion apuntada: la sustitucion del

consentimiento de la persona con necesidad de apoyo a su capacidad

202 Ibidem. Fundamento juridico 5.

203 Ibidem. Fundamento juridico 2



juridica, problema que inmediatamente se convierte para el Tribunal
Constitucional en el de la justificacion y la proporcionalidad de la me-
dida esterilizadora que interviene sobre la integridad corporal del “defi-
ciente psiquico”. El tribunal, con respecto a la objecién a sustituir la au-
torizacién de la persona con necesidad de apoyo a su capacidad juridica
por la de su tutor en este caso, entiende que?°*:

“Mas tal objecion, que excluiria a los incapaces de una posibilidad que se
otorga a las personas capaces, resulta porque llevada a sus ultimas con-
secuencias loégicas, conduciria a rechazar cualquier tratamiento médico -y
sobre todo una interaccién quirurgica ablatoria- indispensable para la vida
o simplemente beneficiosa para la salud de los deficientes psiquicos graves.
La propia esterilizaciéon puede estar médicamente indicada a los sefialados
fines. El problema de la sustitucion de consentimiento en los casos de ido-
neidad del sujeto para emitirlo, atendida su situacion de grave deficiencia
psiquica, se convierte, por tanto, en el de la justificacién y proporcionalidad
de la accion interventora sobre su integridad corporal; una justificacién que
Unicamente ha de residir, siempre en interés del incapaz, en la concurren-
cia de derechos y valores constitucionalmente reconocidos cuya proteccion
legitime la limitacién del derecho fundamental a la integridad fisica que la
intervencién entrana”.

Por lo tanto, el tribunal entiende que esa transferencia del poder de
decisioén al tutor se convierte, en este caso, en un dilema de proporciona-
lidad de la accion esterilizadora. Asi, lo que hace es analizar si hay otros
derechos constitucionales que puedan justificar la proporcionalidad de
la esterilizacion. Para ello indica que la esterilizacion permite a la perso-
na con necesidad de apoyo a su capacidad juridica?°s:

“..no estar sometido a una vigilancia constante que podria resultar contraria
a su dignidad (art. 10.1 C.E) y su integridad moral (art. 15 C.E.), haciendo
posible el ejercicio de su sexualidad... sin el riesgo de una posible procreaciéon
cuyas consecuencias no puede prever ni asumir conscientemente... no podria
disfrutar de las satisfacciones y derechos que la paternidad y maternidad
comportan, ni cumplir por si mismo los deberes (art. 39.3 C.E.) inherentes a
tales situaciones.”

En el mismo fundamento juridico, el tribunal encuentra esa propor-
cionalidad?°®:

“..pues bien, analizada desde este prisma la norma cuestionada, es claro
entre la finalidad perseguida por legislador y el medio previsto para conse-
guirla, hay esa necesaria proporcionalidad porque el resultado, ciertamente
gravoso para el incapaz, no resulta desmedido para alcanzar en condiciones
de seguridad y certeza la finalidad que se persigue.”

204 Ibidem. Fundamento juridico 4
205 Ibidem. Fundamento juridico 4

206 Ibidem. Fundamento juridico 4.b
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Ademas, la sentencia entiende que la esterilizacion es compatible con
el refuerzo de proteccion para personas con diversidad funcional, esta-
blecido en el articulo 49 de la CE2°":

“..contribuye, en interés exclusivamente de los disminuidos psiquicos, a que
puedan desarrollar su vida en condiciones similares a la de las personas
capaces, evitando defectos que por su deficiencia psiquica no son capaces de
desear o asumir de una manera consciente. En definitiva, lo dispuesto en el
ultimo inciso del art. 49 C.E. —que los incapaces disfruten de los derechos que
el Titulo I de la Constitucion otorga a todos los ciudadanos-, no s6lo es com-
patible con la norma cuestionada, sino que, como ya hemos dicho, contribuye
a justificar la finalidad a que responde el precepto.”

Se puede concluir que la constitucionalidad de la medida se apo-
ya fundamentalmente en que, admitiendo que existe una vulneracion
de la integridad fisica y una apropiacion del consentimiento, ambas se
consideran proporcionadas por perseguir un refuerzo de otros derechos
fundamentales de la persona con necesidad de apoyo a su capacidad
juridica.

Los VOTOS PARTICULARES QUE DISIENTEN DE LA CONSTITUCIONALIDAD

Tal como se ha indicado anteriormente, la sentencia del tribunal
constitucional no se fall6 con unanimidad sino que dio lugar a cinco
votos particulares, dos de ellos justificando la inconstitucionalidad de
la medida.

Podemos resumir las posturas de los votos que disienten indicando
que entienden que no existe proporcionalidad, que las garantias del pro-
ceso no son suficientes y que algunos entienden que este articulo del
Codigo Penal tiene un claro fin eugenésico.

A continuacion se hace un extracto de las tesis expuestas por los ma-
gistrados, para el lector interesado en profundizar en sus argumentos.

MAGISTRADO DON VICENTE GIMENO SENDRA

Este magistrado esta de acuerdo con el fallo pero discrepa en dos
asuntos: a) en las alusiones a la mayor necesidad de esterilizacién de
la mujer “deficiente” psiquica?’® y b) en las referencias al principio de
proporcionalidad.

Las primeras las considera discriminatorias y sobre las segundas?:

207 Ibidem. Fundamento juridico 6

208 Los parrafos a los que se refiere vienen en el fundamento juridico 5.a, aunque no
han sido analizados en este texto.

209 STC 215/1994, de 14 de julio, Voto concurrente que formula el Magistrado don Vi-
cente Gimeno Sendra a la Sentencia dictada en la C.I. 1.495/92.



“En este sentido, no deja de sorprender que, ante una “intervencion corporal”
como lo son los analisis sanguineos para investigacién de la paternidad (que
en la doctrina alemana merecerian la calificacién de leve o “banal”), nuestra
STC 7/1994 haya efectuado un examen pormenorizado de las exigencias de
proporcionalidad y, ante una intervencion corporal “grave”, como es el caso
de la esterilizaciéon, que entrafa una mutilaciéon de los érganos sexuales del
ser humano, dicho analisis brilla por su ausencia.”

Por ello entiende que debe asegurarse que la intervencion no suponga
riesgos para la vida y la salud de la persona, la justificacion objetiva del
logro de los fines y comprobacion de que no existen alternativas menos
gravosas.

MacGisTRADOS DON JuLio DiEGo GonzALEzZ CAMPOS Y DON PEDRO CRUZ VILLALON

Estos magistrados consideran que las garantias son insuficientes.
Entienden que deberia haberse desarrollado una ordenacion legal que
regulase mejor todos los aspectos del proceso y detectan las siguientes
omisiones: que no se piden informes que determinen si la deficiencia
psiquica es permanente o no; que no se contemple la posibilidad de que
la persona con necesidad de apoyo a su capacidad juridica pueda com-
prender su sexualidad y sus consecuencias; y que no se pondere si hay
medidas menos gravosas que puedan alcanzar el mismo objetivo, ni la
necesidad de que la esterilizacion sea necesaria para evitar perturbacio-
nes graves de salud psiquica o fisica.

MAGISTRADO DON JOSE GABALDON LOPEZ

Este magistrado disiente de la fundamentacion y del fallo y entiende
que ese segundo parrafo es inconstitucional, puesto que?!°:

“Debe, sin embargo, partirse de una esencial afirmacion: el incapaz es un ser
humano, que, como tal tiene derecho a su integridad fisica. La conducta que
deja de ser punible y por tanto se legitima no puede ni siquiera ser consenti-
da por el sujeto pasivo, por ser éste incapaz. Lo que se legitima, pues, es esa
lesién fisica, autorizada por terceros: el representante legal que la solicita y
el Juez que la autoriza, supliéndose asi la incapacidad para permitir la lesion
de un derecho esencial de la personalidad como es el de la integridad corpo-
ral, considerado como irrenunciable y no susceptible de disposicion, dada su
naturaleza.

Por otra parte, es en beneficio del propio sujeto como el Derecho arbitra las
medidas que suplen su incapacidad y no cuando se trata de permitir el per-
juicio patente que significa la lesion de su integridad corporal.”

210 STC 215/1994, de 14 de julio, Voto particular que formula el Magistrado don José
Gabaldon Lopez respecto de la recaida en la cuestion de inconstitucionalidad num.
1.495/92. Fundamento 2.
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Entiende que hay una finalidad eugenésica al indicar?!!:

“El fin sociofamiliar, aleatorio y mas bien teérico, carece asimismo de la fuer-
za suficiente para parangonarse a aquél [el bienestar del disminuido psiqui-
co] y justificar su lesion. De hecho se basa en una serie de hipétesis como la
de evitar la prole del incapaz porque éste no esta en condiciones de afrontar
la paternidad.... Mas bien se trata de una finalidad eugenésica, en la que se
advierte el designio de lograr la tranquilidad de los guardadores del incapaz,
al fin y al cabo promotores de la autorizacion.”

Ademas pone de relieve el conocido principio filoséfico del peligro de
la pendiente resbaladiza indicando que?'%:

“..ulteriores leyes podran, una vez degradado el principio constitucional, ex-
tender la aplicacion de la medida mediante la modificacién de las condiciones
exigibles: en cuanto los fines, en cuanto la persona del solicitante, en cuanto
a los requisitos de la intervencion judicial... y finalmente, incluyendo en la ca-
tegoria “autorizable” a otros sujetos pasivos que se consideren parangonables
a los deficientes psiquicos. Cuando se altera un derecho de esta naturaleza
las consecuencias antijuridicas pueden llegar a ser desmesuradas”

MAGISTRADO DON RAFAEL DE MENDIZABAL ALLENDE

Este magistrado sostiene la inconstitucionalidad del articulo tratado.
Hace referencia a la historia de la eugenesia citando a Jiménez de Asta
y su defensa de la castracion de?!3:

“los imbéciles, los idiotas, los epilépticos esenciales y todos aquellos enfer-
mos sin remedio que han de engendrar a estos tristes despojos humanos,
candidatos a la desgracia y al manicomio... cuando su enfermedad incurable
sea, a juicio de los médicos especialistas, transmisible a sus descendientes.
Es preciso evitar ese legado maldito. En cambio, los delincuentes, por muy
peligrosos e incorregibles que parezcan, no debe ser realizados, pues no se ha
podido probar la herencia del delito”.

Pone de relieve que?'*:

“..se habla del bienestar del incapaz, pero se olvida que la comodidad de
los padres, tutores y guardadores, su egoismo en suma, pudiera resultar
determinante en la decisién de esterilizarle, ocultando por otra parte que el
objetivo real es evitar la transmision hereditaria de la incapacidad, finalidad

211 Ibidem. fundamento 3.
212 Ibidem. fundamento 4.

213 Voto particular que formulan don Rafael de Mendizabal Allende, Magistrado de este
Tribunal, respecto a la sentencia del Pleno que contesta a la cuestiéon de inconstituciona-
lidad nuam. 1. 415/92 promovida por el Juez de Primera Instancia nim. 5 de Barcelona,
sobre la redaccion del art. 428 del Codigo penal por obra de la Ley Organica 3/1989, de
21 de junio.

214 Ibidem. Fundamento 1



explicita en otros tiempos, y vergonzante en éstos, de cualquier manifesta-
cion de una politica eugenésica.”

Sostiene ademas que los mismos argumentos serian validos para la
castracion de los psicopatas, asesinos multiples, etc., y que los medios
no resultan proporcionados, por irreversibles, pudiendo ser sustituidos
por otras medidas. Mantiene, ademas, que las garantias para la protec-
cion de la persona con necesidad de apoyo a su capacidad juridica son
inexistentes.

Concluye aqui la parte de este texto dedicada al analisis en profundi-
dad de la esterilizacion de personas con necesidad de apoyo a su capaci-
dad juridica. En este analisis se ha intentado profundizar en el concepto
aportando diferentes puntos de vista, muy bien representados en la sen-
tencia del Tribunal Constitucional, dos de cuyos magistrados apuntaron
en sus votos particulares la vinculacion entre este tipo de esterilizacion
y la eugenesia.

6.4.7. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. LA ESTERILIZACION “VOLUNTARIA”

A continuacion, se hace un analisis de este tipo de esterilizacion des-
de el prisma del modelo de la diversidad y los nuevos preceptos legales
establecidos por la Convencion de la ONU.

La Convencion establece en su articulo 12 una nueva concepcion de
la capacidad juridica de las personas con diversidad funcional basada
en el apoyo, en lugar de la sustitucion.

A tenor de lo expuesto en analisis anterior, se percibe claramente que
la persona con necesidad de apoyo a su capacidad juridica no participa
en absoluto en el proceso y su voluntad es sustituida, por lo que la en-
trada en vigor de la Convencion deberia redundar en una reformulacion
de todo el proceso, si es que éste debe seguir vigente.

Al otro lado del espejo se percibe el valor de la vida de las personas
con diversidad funcional como igual al de las demas personas, es decir,
la misma dignidad moral o intrinseca. De esta igualdad de dignidad
intrinseca, se deriva directamente la igualdad de derechos humanos,
economicos, politicos y sociales de todas las personas, es decir, la mis-
ma dignidad extrinseca o juridica.

Esta igualdad en derecho se cimienta en los principios de igualdad
de oportunidades y no discriminacion ya recogidos en la legislacion es-
panola de manera especifica para las personas con diversidad funcional
en la Ley 51/2003, de 3 de diciembre, de Igualdad de Oportunidades,
no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las personas con disca-
pacidad.

Dado que se trata de la esterilizacion de personas que en teoria no
pueden decidir por si mismas, en este analisis se debe hacer un esfuerzo
para aproximarse lo mas posible a la realidad de estas personas ponién-
dose, en la medida de lo posible, en su lugar, siendo conscientes de que
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pasar al otro lado del espejo es algo imposible y nos podemos guiar solo
por una aproximacion limitada por la imposibilidad de ver la realidad
desde alli, de pasar al otro lado del espejo.

EL MAYOR INTERES ¢DE QUIEN?

Desde el modelo de la diversidad lo que resulta evidente es que ese
articulo del Codigo Penal esta impregnado de la vision de la diversi-
dad funcional desde la perspectiva del modelo médico-rehabilitador, que
queda desterrado por la aprobacion de la Convencion de la ONU. Este
modelo, imperante todavia en Espana, parte de la premisa de que una
persona con diversidad funcional es un enfermo, un ser defectuoso, una
persona a rehabilitar y a curar. Por lo tanto, se considera que son los
meédicos y el resto de agentes sociales los que estan capacitados para
decidir lo mejor para la persona con diversidad funcional. Son siempre
los otros los que deciden, tal como ocurre en el caso de la esterilizacion,
en contra de lo establecido en el articulo 12 de la Convencion.

Como resultado de esta perspectiva médico-rehabilitadora, se han
elaborado politicas sociales discriminatorias, que han forzado a muchas
personas con diversidad funcional a tener que vivir en residencias o en
el hogar de sus padres de por vida, apoyadas por servicios de Ayuda a
Domicilio. Han sido relegados de las escuelas, de los centros de trabajo,
del ocio, del transporte, del acceso a la comunicacion e informacion, etc.,
porque otros pensaron y decidieron lo que era mejor para ellos.

Bajo la perspectiva del modelo de la diversidad, y asi lo establece
la Convencion de la ONU, la persona con diversidad funcional es una
persona de plena ciudadania, de pleno derecho, que permanece todavia
discriminada por su diferencia en todos los ambitos de su vida (como lo
han sido las personas diferentes en religiéon, género, raza u orientacion
sexual) y a la que no se le ofrecen soluciones diseiadas teniendo en
cuenta sus verdaderas necesidades.

Las personas con diversidad funcional han sufrido directamente
politicas pensadas por otros que, en apariencia, ofrecian protecciéon y
que tenian como objetivo directo “velar por los intereses” del colectivo
y, directamente, por sus vidas, pero que, en la practica, no han dado el
resultado esperado. Contrariamente, como consecuencia de todo ello,
se han visto abocadas a vivir encerradas en su entorno familiar o en
residencias, ante la ausencia de una alternativa que les permitiera vivir
como el resto de la ciudadania.

Los servicios residenciales y los servicios de Ayuda a Domicilio no
fueron disenados para la comodidad de las personas con diversidad fun-
cional, ni para su beneficio. Fueron disefiadas para la comodidad de los
gestores y trabajadores que participaban en ellas; en definitiva, para
toda la sociedad menos para el colectivo que vive al otro lado del espe-
jo. Sin embargo, la justificacién social ha sido siempre que era “en su
mayor interés”. Este es el principal error que se deriva de la confusiéon
entre lo que hay en cada lado del espejo y lo que se refleja en €l. Por ello,



las personas con diversidad funcional saben por experiencia que todo lo
que propongan los padres, los médicos, las personas involucradas en los
servicios sociales, etc., sera insuficiente o desproporcionado, en tanto
en cuanto no tengan en cuenta directamente las propias voces de las
personas con diversidad funcional.

Se desprende de todo ello que si la mayoria de medidas sociales desti-
nadas a la poblaciéon con diversidad funcional con la intencion de aten-
der el “mayor interés” distan tanto de sus verdaderos intereses, necesa-
riamente habra que repensar si los supuestos “mayores intereses”, que
justifican en estos momentos la autorizacion para esterilizar involunta-
riamente a personas con gran diversidad psiquica, atienden los intere-
ses de las personas protagonistas o, por el contrario, tan soélo satisface
intereses de tutores, jueces, especialistas, fiscales y de la sociedad en
general.

Por lo tanto, desde el prisma del modelo de la diversidad es facil sos-
pechar que detras de lo “politicamente correcto”, que es el “mayor inte-
rés” de la persona con diversidad funcional psiquica, se esconden otros
motivos, entre los cuales no se puede obviar la existencia de la menta-
lidad discriminatoria de la sociedad, ya demostrada y documentada en
otras leyes vigentes en Espana.

La pregunta que cualquier persona deberia hacerse ante un asunto
tan delicado es la siguiente: si manana perdiera mi capacidad de deci-
sién, ¢me gustaria que me esterilizasen? Quiza mirando por el interés
propio, el reflejo real del espejo, sea mas facil definir el “mayor interés”
de otros, aunque sean diferentes.

LA EXPERIMENTACION MEDICA EN HUMANOS

Si bien el analisis de la postura de la diversidad funcional ante la in-
vestigacion y experimentacion cientifica y médica se desarrolla en otra
seccion de este documento, en este momento se saca a la luz por su re-
lacion con la esterilizacion.

En la voz del colectivo de personas con diversidad funcional mental
se puede encontrar una manera de aproximarse a la realidad de las per-
sonas que creemos que no pueden tomar una decision, ya que también
ellos, durante algunas épocas de su vida, no estan en condiciones de
tomar decisiones.

Pues bien, ese colectivo ha establecido en la declaracion de Solihull?!®
que, en esas fases en las que no pueden tomar decisiones, no quieren
que se realice con ellos ningun tipo de prueba médica o cientifica, aun-
que sea en su beneficio.

“La declaracion de Solihull” fue aprobada en febrero de 2000 por 130
personas con diversidad funcional y padres de personas con diversidad
funcional, delegados de las organizaciones de Disabled Peoples’ Interna-

215 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. “The Right to Live...” op. cit.
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tional en 27 paises en Europa, Africa, Australia y Norteamérica. Expre-
sa por lo tanto la postura oficial de un importante colectivo de personas
con diversidad funcional.

Este documento resulta especialmente importante, ya que, en su ter-
cera demanda, pide que en ningun caso se apoyen documentos o de-
claraciones que permitan experimentos sobre personas que no pueden
decidir, ya que se considera que la realizacién de experimentos médicos
sobre personas que son incapaces de dar su consentimiento es una clara
violacion del codigo de Nuiremberg y ahora de la Convencion de la ONU.

De igual manera, dicha Convencion, en su articulo 15, prohibe los
experimentos médicos y cientificos sobre personas con diversidad fun-
cional sin su consentimiento informado:

“Articulo 15. Proteccion contra la tortura y otros tratos o penas crueles, inhuma-
nos o degradantes

1. Ninguna persona sera sometida a tortura u otros tratos o penas crueles, inhu-
manos o degradantes. En particular, nadie sera sometido a experimentos médicos o
cientificos sin su consentimiento libre e informado.

2. Los Estados Partes tomaran todas las medidas de caracter legislativo, adminis-
trativo, judicial o de otra indole que sean efectivas para evitar que las personas con
discapacidad, en igualdad de condiciones con las demas, sean sometidas a torturas u
otros tratos o penas crueles, inhumanos o degradantes.

DE LA EXPERIMENTACION MEDICA A LA ESTERILIZACION

Por si este razonamiento no fuera suficiente, parece légico pensar que
esa argumentacion, relacionada con experimentos sin consentimiento,
se puede hacer extensible a pruebas legales como la esterilizacion, a la
que no estarian dispuestos, con toda seguridad, las personas con diver-
sidad funcional mental en una época en la que no pueden decidir, como
no lo estaria el autor de este articulo. ¢Lo estaria usted?

Ademas, en el punto 6.9 del Manifiesto de las Mujeres con Discapaci-
dad en Europa, del Foro Europeo de la Discapacidad, se indica?!®:

“..Nunca se debe esterilizar a una mujer en contra de su voluntad, y si la
persona en cuestion no estuviera capacitada para dar su consentimiento,
dicha esterilizacion tan sélo debe aplicarse en caso de clara necesidad por
causas médicas, y previa aprobacién judicial. Ademas, se deben establecer
servicios especializados de planificacion familiar para mujeres con dificulta-
des de aprendizaje...”

En este caso, es el propio colectivo de mujeres con diversidad funcio-
nal el que se opone a la esterilizacion involuntaria, dejando la puerta
abierta a un imperativo de salud, pero cerrada a “mayores intereses”

216 European Disability Forum (EDF) (1997). “Manifiesto de las mujeres con discapacidad
de Europa”. adoptado en Bruselas el 22 de febrero de 1997 por el Grupo de Trabajo sobre
la Mujer frente a la Discapacidad del Foro Europeo de la Discapacidad.
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de la mujer con diversidad funcional. Entiende mucho mas razonable el
desarrollo de servicios especificos de proteccion familiar, en linea con el
apoyo a la capacidad juridica que establece la Convencién.

Igualmente, la Asociacion australiana de Mujeres con diversidad fun-
cional, Women With Disabilities Australia (WWDA), elabor6 en 2001 un
Informe?!'” muy interesante sobre la esterilizacion y salud reproductiva
de las jovenes y mujeres con diversidad funcional, desde donde se de-
nuncia explicitamente la esterilizacion involuntaria que sufre este grupo
de mujeres, asi como la negativa de preservar su derecho a la integridad
corporal, a la toma de decisiones en el campo de la reproduccion y de la
maternidad.

Podemos concluir entonces que, quienes se aproximan a la realidad
de no tener capacidad de decision y el colectivo de personas con diversi-
dad funcional, de manera oficial, no estan de acuerdo con lo establecido
en el segundo parrafo del articulo 156 del Codigo Penal espanol.

LoOs DERECHOS DE LA PERSONA CON DIVERSIDAD FUNCIONAL

Desde el punto de vista del derecho, los derechos fundamentales con-
templados en el Titulo I de la Constitucion Espanola gozan de especial
proteccion por parte del Tribunal Constitucional. Ademas, el articulo 49
de la Constitucion?'® ampara especialmente los derechos constituciona-
les de las personas con diversidad funcional.

Dado que el derecho a la integridad fisica?'° es un derecho fundamen-
tal y se trata de derechos de personas con diversidad funcional, parece
légica una mayor precaucion y proteccion,?? y sabiendo -como se ha
argumentado con anterioridad- que el “mayor interés” de la persona que
se quiere esterilizar contraviene el “mayor interés” expresado por el co-
lectivo de personas con diversidad funcional, esta diferencia de trato en
derecho se considera negativa.

LA DISCRIMINACION DE LAS PERSONAS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL

En la historia no se encuentra documentado ningtiin caso de un co-
lectivo que quiera voluntariamente ser esterilizado; es por lo tanto dudo-
so que el colectivo de personas con gran diversidad funcional psiquica,

217 WWDA (Women With Disabilities Australia) (2001). “Moving Forward”. Sterilisation
and Reproductive Health of Women and Girls with Disabilities. Sydney, 2001.

218 “Articulo 49. Los poderes publicos realizaran una politica de prevision, tratamiento,
rehabilitacion e integracion de los disminuidos fisicos, sensoriales y psiquicos, a los que
prestaran la atencién especializada que requieran y los ampararan especialmente para
el disfrute de los derechos que este Titulo otorga a todos los ciudadanos.”

219 Cuya violacion, por parte del articulo 156.1I del Codigo Penal, admite el Tribunal
Constitucional en su sentencia 215/1994, de 14 de julio.

220 Tal como ocurre en los articulos 149 y 155 del mismo Coédigo Penal.
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pueda ser el Ginico caso colectivo de personas que desean la esteriliza-
cion.

Tampoco se adoptan medidas parecidas, en su mayor interés, para
las personas que no pueden ejercer la patria potestad por imperativo le-
gal (padres y madres que han perdido la tutela de sus hijos por diversos
motivos), ni se conoce que voluntariamente hayan acudido como colecti-
vo porque pensaban que su mayor interés era no tener hijos.

Por lo tanto, al otro lado del espejo se percibe un claro caso de discri-
minacion de personas con diversidad funcional. La “voluntad” de estas
personas es percibida como una voluntad que no existe en ninguan otro
tipo de colectivo que pueda estar en condiciones similares a ellos y ellas,
y contraviene la voluntad expresada por el propio colectivo de personas
con diversidad funcional.

Cuando se aplican criterios legales diferentes a personas diferentes
en perjuicio de sus derechos fundamentales recogidos en la Constitu-
cion, se entra de lleno en la discriminacion, vulnerando la igualdad de
oportunidades, tal como reza el articulo 4 de la Ley de Igualdad de
Oportunidades, no Discriminacion y Accesibilidad Universal de las per-
sonas con discapacidad??! .

AL OTRO LADO DEL ESPEJO. POSTURA ANTE LA ESTERILIZACION

Desde el prisma del modelo de la diversidad, podemos extraer las si-
guientes percepciones sobre el ya mentado segundo parrafo del articulo
156 CP, que permite la esterilizacion:

* Muchas de las politicas y decisiones tomadas en “mayor in-
terés” del colectivo de personas con diversidad funcional han
demostrado ser en “mayor interés” de quienes disenaban y eje-
cutaban las medidas.

* Quienes en algunos periodos de su vida adulta no pueden to-
mar decisiones, se oponen a ser objetos de investigacion sin su
consentimiento.

* El colectivo de mujeres con diversidad funcional se opone ofi-
cialmente a la esterilizacion de mujeres si no es por causa mé-
dica.

* No se conocen ni se aplican criterios legales similares a otros
colectivos.

e El trato diferenciado negativo en derecho a una persona con
diversidad funcional es legalmente discriminatorio.

221 “Articulo 4. Vulneracion del derecho a la igualdad de oportunidades.

Se entendera que se vulnera el derecho a la igualdad de oportunidades de las
personas con discapacidad cuando se produzcan discriminaciones directas o indirectas,
acosos, incumplimientos de las exigencias de accesibilidad y de realizar ajustes razona-
bles, asi como el incumplimiento de las medidas de accion positiva legalmente estableci-
das.”



e El parrafo suscita un nimero importante de cuestiones no re-
sueltas.

e A pesar de ello y de la doble proteccién de un derecho constitu-
cional de una persona que es diferente parece no ser suficiente
en un balance de proporcionalidad.

De todo lo anterior se puede concluir que, desde el otro lado del es-
pejo, se duda que la esterilizacion de ninguna persona pueda ser en su
“mayor interés”, si no es por causa médica. Por ello el articulo del Codigo
Penal resulta en una clara discriminacion para las personas con gran
diversidad funcional psiquica. Por lo tanto no cumple la legislacion ac-
tual (Ley de Igualdad de Oportunidades, no discriminaciéon y Accesibi-
lidad Universal de las personas con discapacidad) y de lo establecido en
el articulo 4.1 de la Convencion:

Articulo 4. Obligaciones generales

1. Los Estados Partes se comprometen a asegurar y promover el pleno ejercicio de
todos los derechos humanos y las libertades fundamentales de las personas con dis-
capacidad sin discriminacion alguna por motivos de discapacidad. A tal fin, los Esta-
dos Partes se comprometen a:

a) Adoptar todas las medidas legislativas, administrativas y de otra indole que sean
pertinentes para hacer efectivos los derechos reconocidos en la presente Conven-
cion;

b) Tomar todas las medidas pertinentes, incluidas medidas legislativas, para modifi-

car o derogar leyes, reglamentos, costumbres y practicas existentes que constituyan
discriminacion contra las personas con discapacidad;

Si bien estos textos legales no formaban parte del sistema legislativo
espafol cuando se reformo6 este articulo del Cédigo Penal, lo establecido
en el articulo 4.1.b de la Convencién obliga al Estado a acabar con esta
situacion.

En lo que respecta al ambito bioético, la reflexién que corresponde
realizar es si la esterilizacion tiene intenciones o connotaciones euge-
nésicas. El analisis de este aspecto ya ha sido realizado por el autor,
llegando a la conclusiéon de que??2:

“Tras el analisis de ambas realidades, no se ha podido establecer claramente
el caracter eugenésico de la esterilizacion de personas sujetas a tutela por su
diversidad funcional. Pero si se puede afirmar que dicha medida no se puede
desvincular completamente de la mentalidad eugenésica de la sociedad ac-
tual, presente en otras leyes espafolas actuales. Tratandose en este caso de
eugenesia negativa.”

222 ROMANACH CABRERO, J. (2006b) “Esterilizacién de personas con necesidad de
apoyo a su capacidad juridica (incapacitadas) en Espana ¢ceugenesia?”.
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Como vemos, son muchos los indicios y realidades que confirman la
existencia de politicas eugenésicas en Espana, por lo que se pasa a con-
tinuacién a analizar con mayor profundidad este asunto.

6.5 EUGENESIA

6.5.1. EL CONCEPTO DE EUGENESIA

Si bien la eugenesia admite varias definiciones, optando por la defini-
cion que aporta el Diccionario de Filosofia??3, la voz “eugenesia” dice:

“Eugenesia / eugenismo

Por eugenesia se entiende cualquier procedimiento destinado al control gené-
tico-hereditario de una especie. El eugenismo es la corriente ideolégica que
propugna la eugenesia para mejorar la especie humana.

En el caso de la especie humana la eugenesia trata de controlar tanto las ca-
racteristicas humanas fisicas como las mentales, en la medida en que al ser
hereditarias puede tenerse un control sobre ellas.”

Avanzando en la explicacion que ofrecen dichos autores sobre este
concepto, y tal como ya se ha puesto de relieve en la seccion 6.3.3, se
observa que, tanto en el pasado como en el presente, la eugenesia se
puede concebir como “negativa” o “positiva”.

“En la eugenesia tradicional se distinguia entre «eugenesia negativa», consis-
tente en impedir la reproduccion de individuos con caracteristicas indesea-
bles, y la «positiva», consistente en estimular la reproduccion entre aquellos
que tienen caracteristicas consideradas positivas. [...].

Ya desde antiguo se hallan ideas y medidas de tipo eugenésico, tanto de signo
negativo (como la eliminaciéon de los nifios débiles en Esparta), como positivo
(el emparejamiento de individuos bien dotados que se recomienda en la Re-
publica de Platon). [...].

Con los desarrollos de la moderna genética molecular y con el desciframiento
de partes importantes del genoma humano, aparece la posibilidad de un con-
trol eugenésico nuevo basado en la manipulaciéon genética directa. También
en este caso puede hablarse de una eugenesia negativa (eliminacién de genes
daninos o no deseables), y de una eugenesia positiva (fomento del desarrollo
de determinados genes que pueden ser seleccionados o implantados), sin ne-
cesidad de establecer legislaciones relativas al apareamiento humano.”

Como se puede apreciar, la eugenesia es un concepto antiguo de ple-
na actualidad que, como se ha apuntado ya, esta plenamente aceptado,

223 MARTINEZ RIU, A., CORTES MORATO, J. Diccionario de Filosofia en CD-ROM. Edi-
torial Herder, S.A. Barcelona. 1996.
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aunque no de manera muy explicita y reconocida, en la sociedad espa-
nola del siglo XXI.

6.5.2. HISTORIA DE LA EUGENESIA

No es objeto de este texto hacer un analisis detallado de la historia
de la eugenesia, sino que se hace un brevisimo recorrido por los retazos
de esta realidad a lo largo de la historia de la humanidad, con especial
énfasis en lo ocurrido en Espana.

A lo largo de la historia, se diferencian tres periodos fundamentales
y paradigmaticos durante los cuales la eugenesia prevaleci6 como con-
cepto social: la eugenesia clasica, la eugenesia de la primera mitad del
siglo XX y la eugenesia contemporanea.

El caso de Esparta es muy conocido como paradigma de la eugenesia
clasica. Alli, la decision de permitir vivir al recién nacido se encontraba
reservada a los miembros mas ancianos de la tribu a la que pertenecia
el padre. El nifio que pareciera débil o deforme podia ser abandonado en
las cercanias del Monte Taigeto.??* También en Atenas, Platon considera-
ba necesario eliminar a los débiles y a los diferentes.??®

En la segunda mitad del siglo XIX, Francis Galton fundé una nueva
ciencia con el fin de favorecer el desarrollo de las razas “mejor dotadas”.
Charles Darwin, primo de Galton, desarroll6 en la misma época su cé-
lebre teoria de la evolucion de las especies segiin la cual existe una
“seleccion natural” que no s6lo permite sobrevivir a los individuos mejor
dotados, sino que también conduce a transmitir a la descendencia los
caracteres genéticos que posibilitaron tal supervivencia. Galton retomé
las ideas de su primo para aplicarlas a la especie humana, proponiendo
reemplazar la “seleccion natural” por una “seleccion artificial” que fa-
voreceria la reproduccion de los individuos pertenecientes a las “elites”
y obstaculizaria la de los “inaptos”. A este fin cre6 una ciencia que se
ocuparia de estudiar los factores sobre los que habria que actuar: la
eugenesia.??¢

Esta idea se extendi6 en todo el mundo occidental junto con la con-
viccion de que se debia hacer un esfuerzo por mejorar la especie huma-
na. Las politicas eugenésicas registraron una espectacular eclosion en
los paises anglosajones, el area germanica y la Europa noérdica, donde
el puritanismo protestante se congracié rapidamente con ellas. En la

224 SCHEERENBERGER, R. C. (1984) «Historia del retraso mentalr. Traduccion de Isabel
Villena Pérez. Real Patronato de Educacion y Atenciéon a Deficientes. Servicio Internacio-
nal de Informacion sobre Subnormales. San Sebastian, 1984. p. 18. El autor pone de re-
lieve que Esparta, mas que cualquier otra ciudad-estado, elevo el culto de la fuerza fisica
y la agresividad a cuotas inigualadas, por lo que encuentra logico que una sociedad con
tales concepciones hiciese profundo hincapié en la eugenesia y el infanticidio.

225 PLATON. «Protagoras, Gorgias, Carta Séptimar. Introduccion, traduccion y notas de
Javier Martinez Garcia. Alianza. Madrid, 1998. p. 28.

226 ADORNO, R. “El Derecho frente a la nueva eugenesia: la seleccién de embriones in
vitro”.
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década 1928-1938, los mas eminentes cientificos colaboraron con sus
respectivos gobiernos para formular legislacion avanzada en materia de
eugenesia. Asi ocurri6 en un canton de Suiza durante 1928, en Dina-
marca (1929, 1935, 1939 y 1956), Suecia (1922 -ano en el que se fundé
el Instituto de Estado para la Biologia Racial-, 1931 y 1935), Alemania
(1933) y, tras ella, siguiendo su ejemplo, Noruega (1915 y modificatoria
de 1934, en donde el Parlamento desestimo el uso de la coaccion), Fin-
landia e Islandia (1938), una provincia del Canada en 1921, USA (en
cerca de treinta Estados durante el periodo comprendido entre 1907 y
1936 para perseguir a los débiles mentales congénitos, a los trastorna-
dos mentales y epilépticos, a enfermos de caracter genético y criminales
reincidentes)...??”

En Estados Unidos se hicieron leyes de esterilizacion forzosa que em-
pezaron en 1897 en el estado de Michigan y no acabaron hasta 1981228,
De hecho, algunos de los promotores de los programas eugenésicos de
esterilizacion de Estados Unidos, contemporaneos de la época nazi en
Alemania, admiraban los programas similares que los nazis llevaron
a cabo. Los editores de la revista de medicina New England Journal of
Medicine se expresaron de la siguiente manera en 1934: “Alemania es
quizas la nacién mas progresista a la hora de limitar la fecundidad de
los incapacitados”.??°

La esterilizacion forzosa de las personas con diversidad funcional
mental o intelectual empez6 en Alemania a raiz de la aprobacién de
la “Ley para la prevencion de descendencia hereditariamente enferma”
del 14 de julio de 1933, y sus subsiguientes decretos reglamentarios.?%°
Como continuacion de esta ley, en octubre de 1939, Hitler decidi6 arran-
car el programa T4, ya mencionado en la seccion 6.1.1, en el que instaba
a todos los médicos a llevar a cabo una campafia de “muertes por com-
pasién”. Ante la renuncia de muchos de los médicos implicados, Hitler
tuvo que firmar una carta personalmente y enviarla como apoyo a este
programa. 23!

Durante los anos 30, se estima que los nazis esterilizaron entre
360.000 y 375.000 personas consideradas “inferiores”. Este programa
de “muertes por compasion” no tardo en ampliarse a personas de raza

227 GUGLIOTTA, A. (1998) “Dr. Sharp with his Little Knife” Therapeutic and Punitive
Origins of Eugenic Vasectomy- Indiana 1892-1921. Journal of History Med Allied Sci 53 (4)
1998: 371-406; SARVIS B, RODMAN H, BECKWITH J. (1976) “Social and Political Uses of
Genetics in the United States: Past and Present”, en: LAPPE M, MORRISON R (eds). Ethi-
cal and Scientific Issues Posed by the Human Uses of Molecular Genetics. New York, New
York Academy of Sciences, 1976.

228 Informacion extraida de www.answers.com. Compulsory sterilization. Disponible en
web: http://www.answers.com/topic/compulsory-sterilization

229 MORGAN, D. (2000) “Study Says U.S. Eugenics Paralleled Nazi Germany,” Reuters,
14 de febrero del 2000.

230 PAGURA. G.A. “Eugenesia: Una mirada retrospectiva para comprender el presente”.

231 Puede consultarse una copia de la carta de Hitler en la ENCICLOPEDIA DEL HOLO-
CAUSTO. El Programa de la Eutanasia.



gitana, personas de raza judia, etc., entrando de lleno en lo que se cono-
ce en filosofia como la pendiente resbaladiza.

A raiz de la debacle generada por el uso extremo de la eugenesia y la
eutanasia por la Alemania nazi, la eugenesia y la eutanasia cayeron en
desuso en el mundo occidental; aunque hasta finales de los anos 80 no
se han terminado las esterilizaciones forzosas en todo mundo.

Sin embargo, con la apertura de los nuevos descubrimientos genéti-
cos y sus técnicas asociadas, como la seleccion genética preimplantato-
ria, analizados en la seccion 6.3, el debate vuelve a estar encima de la
mesa, esta vez de una manera mucho mas sutil. Un planteamiento muy
conocido a favor de la eugenesia contemporanea nace del filésofo Tris-
tram Engelhardt que, en 1991, escribi6 acerca de la ingenieria genética
de mejora de seres humanos o eugenesia positiva?32:

“Puede que la organizacion biolégica contemporanea de los seres humanos
no provea el mejor medio de alcanzar las metas que podamos desear realizar
mediante nuestros cuerpos a nivel individual y colectivo [...].

Laingenieria genética en la linea germinal llegara a ser deseable y moralmen-
te aceptable. [...] La naturaleza humana, tal y como hoy la conocemos, sera
inevitablemente por buenas razones morales de caracter laico remodelada
tecnologicamente [...]”

Esta corriente ha alcanzado de nuevo a todo el mundo occidental,
pero hay un cambio de paradigma: en vez de tener que esterilizar o ma-
tar a las personas con diversidad funcional que habitan en el planeta,
para que sus genes no se puedan propagar, lo que se hace es, previa
elecciéon “libre”?*? de los progenitores, dejar nacer o seleccionar genéti-
camente soélo a aquellos fetos, embriones o gametos “sanos”, que no son
portadores de ninguna diferencia genética o fisica apreciable.

La opcién de no dejar nacer a las personas con gran diversidad fun-
cional esta contemplada en muchos paises occidentales a través de la
Ley del aborto, que suele estar permitido en estos casos.

Ademas, con las herramientas proporcionadas por las técnicas de
fecundacion in vitro, combinadas con el analisis y conocimiento de los
genes y su teorica influencia en el desarrollo de enfermedades, sélo se
desarrollan fecundaciones o embriones viables que se consideran gené-
ticamente “sanos”.

232 ENGELHARDT, H. T. Jr. (1991), “La naturaleza humana tecnolégicamente reconside-
rada”, Arbor 544, Tomo CXXXVIII, abril 1991, pp. 75-95.

233 La libertad de esta eleccion y otros aspectos de la eugenesia desde el punto de vista
de la dignidad en la diversidad son analizados en: ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU
RIPOLLES, M?. S. (2006) “La visién de la Eugenesia desde la dignidad en la diversidad
funcional”. Ponencia presentada en el XVI Congrés Valencia de Filosofia. Valencia 6-8 de
abril de 2006. Societat de Filosofia del Pais Valencia.
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Actualmente se manipulan elementos preembrionarios, no seres ya
nacidos. Cambian los medios, pero el fin es el mismo: no dejar nacer a
personas que son consideradas culturalmente “defectuosas”.

6.5.3. LA EUGENESIA EN EsPaNA

Espana, como pais integrado en las corrientes de pensamiento occi-
dental, se vio arrastrada también por las corrientes eugenésicas expli-
citas de principios del siglo XX, y por la moderna corriente eugenésica,
mas sutil y “voluntaria”, de finales de ese mismo siglo y principios del
siglo XXI.

LA INTRODUCCION DE LA EUGENESIA EN EL SIGLO XX

Las “Primeras Jornadas Eugénicas Espanolas”, prohibidas en 1928
por Primo de Rivera, tuvieron lugar en 1933, ya en plena Republica,
como “I Simposio de Eugenesia Espanola” siendo clausuradas por el
mismo Azana, y habiendo contado con personajes como Fernandez de
los Rios, Novoa Santos, Maranéon, Ramon J. Sender, Lafora, Jiménez de
Asua, Hilldegart, Garcia Lorca o Rafael Alberti.?3*

La eugenesia para controlar la calidad futura de la raza inspiré la
Ley del Aborto de Cataluna, plasmada en el Decreto del 25 de diciembre
de 1936 de la Generalitat. La ley llevaba la firma de Josep Tarradellas,
Conseller en Cap del Govern de la Generalitat, Pedro Herrera, Conseller
de Sanitat i Assisténcia Social y Rafael Vidiella, Conseller de Justicia. La
ley establecia cuatro supuestos para autorizar el aborto hasta los tres
meses:

“Las causas terapéuticas (enfermedad fisica o mental de la madre que con-
traindica el parto), el motivo eugénico (incesto paterno o taras que podrian
propagarse en el futuro ser), los factores neomalthusianos (deseo consciente
de la limitacién voluntaria de la natalidad) y sentimental o ético (maternidad
indeseada para la madre por causas de orden amoroso o emotivo)”.

Los legisladores de la Generalitat creian en las virtudes de esa rama
de la medicina encaminada a controlar la calidad racial de las genera-
ciones futuras.

La ley fue seguida por una Orden de la Presidencia de la Generalitat
y el proceso fue promovido por el movimiento anarquista, representado
en el gobierno por Félix Marti Ibafiez, que desempeni6 el cargo de Subdi-
rector General de Sanidad de la Generalitat.

234 SIMON LORDA, P. (1997) “A propésito de la eugenesia”. Viernes 03 octubre 1997.
Jano. Volumen 53. Numero 1226. p. 9.



LA EUGENESIA RETROCEDE EN EL FRANQUISMO

Con la guerra civil y la posterior dictadura franquista, la politica
espanola dio un fuerte giro hacia posturas de defensa a ultranza de la
vida, en linea con los impulsos de la natalidad promovidos por el régi-
men.

Asi, el Boletin Oficial del Estado de 24 de enero de 1941235, el nuevo
Codigo Penal espanol en sus articulos 411 a 415 establecio los casti-
gos para la practica del aborto. El articulo 416 estableci6 la prohibicion
penal de expedicién de abortivos (apartados 1°, 2° y 3°) y difusion de
practicas anticonceptivas (apartados 4° y 5°). El articulo 417, ademas de
lo contemplado en los articulos anteriores, inhabilitaba del ejercicio de
la medicina a los facultativos que incurrieran en ese delito. El articulo
418 preveia las penas para quienes causaran castracion o esterilizacion
a otros.?%¢

Quedaron asi prohibidas, durante todo el régimen franquista, todas
las practicas de control de natalidad y por extension las practicas euge-
nésicas asociadas.

LA EUGENESIA EN LA ESPANA DEMOCRATICA

Con la llegada de la democracia, se empez6 progresivamente a permi-
tir el control de natalidad, dejando paulatinamente abiertas las puertas
a la nueva eugenesia, de manera no explicita. Tres son los principales
meétodos de esta nueva eugenesia sutil presentes en nuestro pais, ha-
biendo sido ya analizados los dos primeros anteriormente en este texto:

e seleccion embrionaria
e esterilizacion
e aborto eugenésico

La distribucién, venta y propaganda de anticonceptivos fue despena-
lizada el 7 de octubre de 1978, con la modificacion del articulo 416, del
que se eliminaron los apartados 4° y 5°.

La esterilizacion voluntaria fue despenalizada el 25 de junio de 1983
con la Ley 8/83 que hacia una reforma urgente y parcial del articulo 428
del Codigo Penal que anadi6 el parrafo:

“No obstante lo dispuesto en el parrafo anterior, el consentimiento libre y
expresamente emitido exime de responsabilidad penal en los supuestos de
transplantes de érganos, efectuados con arreglo a lo dispuesto en la Ley, es-
terilizaciones y cirugia transexual...”

235 Publicado el 2 de febrero de 1941.

236 RUIZ SALGUERO, M. T. (2002) “La regulacién de la fecundidad: un estudio demogra-
fico de la anticoncepcion, la esterilizacién, el aborto y el tratamiento de la esterilidad en
Espana”. Tesis doctoral de la Universidad Autonoma de Barcelona. p. 69.
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El aborto fue despenalizado por la Ley Organica 9/85, de 5 de julio
de 1985, del Aborto o Interrupcion Voluntaria del Embarazo (ley de des-
penalizacién parcial que modifica el articulo 417 bis del Cédigo Penal),
que reconoce la existencia de tres posibilidades para abortar, sin ser
punibles. Estas modalidades son:

1. Aborto “terapéutico”™ cuando la vida de la madre corre alguin
peligro o su salud fisica y/o psiquica puede empeorar de ma-
nera radical (sin limite de tiempo).

2. Aborto “ético”: cuando el embarazo proviene de una violacion.
El periodo de tiempo permitido para abortar es dentro de las
12 primeras semanas de gestacion.

3. Aborto “eugenésico” cuando se observa malformacion en el
embrion. El periodo de tiempo maximo permitido es dentro de
las 22 primeras semanas de gestacion.

La aprobacion de esta ley, con un supuesto discriminatorio en plazo
para el caso de embriones con gran diversidad funcional o “malforma-
cion del feto”, supuso la reapertura de la discriminacion del valor de la
vida de las personas con diversidad funcional y de lo que hemos deno-
minado aqui como eugenesia sutil.?®”

La despenalizacion de la esterilizacion de personas con necesidad de
apoyo a su capacidad juridica o “incapacitadas” es legal en Espana a
partir de 1989. En ese ano se aprob6 la Ley Organica 3/1989, de 21 de
junio, de actualizacion del Codigo Penal, en la que se anadié un inciso
a su articulo 428, que estableci6 la facultad de esterilizar a una perso-
na con necesidad de apoyo a su capacidad juridica de modo no puni-
ble. Esta medida fue corroborada como constitucional por la Sentencia
215/1994, de 14 de julio del Tribunal Constitucional.

La implantacion de esta medida se hizo en 1995 en el nuevo Codigo
Penal, cuyo articulo 156 contiene la normativa relativa a la esteriliza-
cion de personas con necesidad de apoyo a su capacidad juridica. Su
entrada en vigor fue efectiva el 24 de mayo de 1996.

En lo que respecta a la seleccion embrionaria, este tipo de eugenesia
ha tomado forma en Espana con la ley publicada en el Boletin del Estado
como Ley 14/2006 de 26 de mayo de 2006 sobre técnicas de reproduc-
cion humana asistida que, en caso de seleccion de embriones, obliga a
elegir a los “sanos”, descartando a los demas, e impide ser donante a
una persona con diversidad genética.

RESUMEN DE LA SITUACION ESPANOLA ACTUAL

De todo lo descrito en esta seccién, podemos resumir que la eugene-
sia hizo un intento de entrar explicitamente en nuestro panorama social

237 Para profundizar en este tema desde el punto de vista de las personas con diversidad
funcional véase: ROMANACH CABRERO, J. y ARNAU RIPOLLES, M?. S. “La visién de la
Eugenesia desde...”. op. cit.



en los anos treinta del siglo XX y que este intento fue abortado de ma-
nera radical con las politicas pronatalistas del régimen franquista y la
limitacion de las libertades en el ambito del control de la natalidad.

Con la llegada de la transicion democratica y con el apoyo de los
nuevos avances cientificos, la eugenesia entré de nuevo en nuestra so-
ciedad, esta vez de forma mas taimada y sutil, de manera que la mayor
parte de la sociedad no es consciente de su presencia.

En la actualidad, podemos observar tres realidades legales eugenési-
cas “voluntarias” en nuestro pais:

¢ La Ley del Aborto — que permite abortar embriones o fetos con
diversidad funcional.

e La Ley de Técnicas de Reproduccién humana asistida — Que
permite la eliminacion de embriones que no sean sanos antes
de ser implantados.

e El Cédigo Penal — que en su articulo 156 despenaliza la esteri-
lizacion “voluntaria” de personas con necesidad de apoyo a su
capacidad juridica y “grave deficiencia psiquica”.

Asi como los dos primeros buscan de manera mas o menos clara
permitir que no nazcan seres “defectuosos”, y por lo tanto eugenesia; el
caso de la esterilizacion es menos claro, pero al demostrar las otras dos
realidades la mentalidad eugenésica de la Espana de 2008, queda claro
que hay ciertos tintes sociales que hacen sospechar que alguna inten-
cion eugenésica puede haber en dicha esterilizacion.

6.5.4. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. POSTURA ANTE LA NUEVA EUGENESIA

Tal y como nos recuerda Martha C. Nussbaum, en su articulo “Gené-
tica y justicia: tratar la enfermedad, respetar la diferencia”?®®, la clave
ético-politica en los avances biotecnologicos reside justamente en el en-
cuentro de un equilibrio entre las dos realidades: el progreso de la cien-
cia y la preservacion inalienable de la dignidad humana (tanto si tiene
diversidad funcional, como si no la tiene). Dice al respecto:

“..la sociedad deberia evolucionar hacia un aumento del respeto y la inclu-
sién de los discapacitados, pero esta consideracién no deberia retraernos a la
hora de tratar serios defectos genéticos en la medida en que podamos”.

Y continua:

“Nuestro temor a la intervencion genética no es un simple temor irracional.
Tiene raices historicas: recordamos los excesos y las vejaciones del movi-

238 NUSSBAUM, M. C. (2002): “Genética y Justicia. Tratar la enfermedad, respetar a la
diferencia”, en AAVV (2002): Los problemas morales de la biogenética, Revista ISEGO-
RIA. Revista de Filosofia Moral y Politica. N° 27, diciembre. Madrid: Consejo Superior de
Investigaciones Cientificas (CSIC), Instituto de Filosofia.
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miento en pro de la eugenesia de principios del siglo XX, las esterilizaciones
forzadas de los “no aptos”, la cosificacion y el vilipendio de las personas disca-
pacitadas y las desdenosas actitudes clasistas y racistas enmascaradas como
ciencia. La culminacion natural de este movimiento, como todo el mundo
sabe, fue el horror de la eugenesia nazi.”.

El discurso oficial bioético en torno al tema de la eugenesia debe ser
analizado y evaluado detenidamente, escuchando las voces que hablan
al otro lado del espejo porque las personas con diversidad funcional si
tenemos un “temor racional” y fundado de que las practicas eugenésicas
que se llevan a cabo son el resultado de argumentaciones y justificacio-
nes desproporcionadas sobre la realidad de la diversidad funcional.

No sélo eso, sino que ademas, algunas voces al otro lado del espejo,
como la del periodista francés Nicolas Journet, que tiene el sindrome de
Marphan, una diversidad genética hereditaria, trasmiten opiniones mas
radicales sobre la eugenesia?3°:

“Mas que un odio a si mismo, la eugenesia se apoya en un temor visceral a lo
que conforma al ser humano. Un miedo a ver en el Otro enfermo el reflejo de
la propia decadencia actual o futura. Resulta curioso constatar que los dos
teoricos de la seleccién, Francis Galton o Alexis Carrel, no podian tener hijos.
iCon un buen psicoanalisis habrian entrado en razén!”

A pesar de estas voces minoritarias, aquellas que conviven con la
discriminacion por diversidad funcional, con el auge de la eugenesia, re-
surge el modelo médico-rehabilitador de la diversidad funcional, donde
el ambito médico traspasa nuevamente sus planteamientos a la socie-
dad, colisionando con el modelo de la diversidad y lo establecido en la
Convencion de la ONU: la vision médica hace que se devalte la vida, y la
propia dignidad, de este grupo de personas, en tanto en cuanto se con-
ciben como “defectuosas y a corregir” para que se acerquen a la mayor
“normalidad” estadistica posible. En el ambito de la eugenesia, negati-
va o “terapéutica”, asi como a través de distintas practicas eugenésicas
(aborto, infanticidio...), peligra directamente la propia existencia de las
mujeres y hombres con diversidad funcional.

El eje fundamental del que se parte es el pensamiento del modelo
de la diversidad, que esta basado en el concepto de dignidad: en dar el
mismo valor a todas las vidas y en el respeto de los derechos humanos,
erradicando definitivamente la dicotomia “capacidad/discapacidad” de
las personas para no dejar a ninguna en los margenes de la exclusion
discriminatoria y en la desigualdad de oportunidades.

Con la aprobacion de la Convencion de la ONU, esta exclusion discri-
minatoria basada en el modelo de reduccionismo médico, esta ya fuera
de la Ley. Queda asi descartada la esterilizacion sin consentimiento li-
bre e informado para las personas con necesidad de apoyo a su capa-
cidad juridica y la investigacién médica o cientifica sin consentimiento,
los internamientos y tratamientos involuntarios a este colectivo, etc.

239 JOURNET, N. (2007) «Génétiquement incorrect». op. cit. p. 243. Traducciéon propia.



No obstante, la Convencion no pone fin a la eugenesia por aborto o se-
leccion genética preimplantatoria, ya que estas elecciones se dan antes
del nacimiento de la persona, momento en el que adquiere sus derechos
humanos, tal como se estipula en la Declaracién Universal de los dere-
chos humanos en su articulo 1:

“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados
como estan de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con
los otros.”

La perspectiva médica actual y la legislacion que mantiene abierto
el camino hacia la eugenesia incumplen abiertamente el principio de
igualdad de la dignidad como elemento basico de construccion social,;
mientras que la perspectiva del modelo de la diversidad entiende que
la sociedad que se quiere construir para el futuro es aquella en la que
se mantenga la igualdad de la dignidad de todas las personas, indepen-
dientemente de su diversidad funcional, adoptando en ella las medidas
necesarias para satisfacer los derechos econémicos, sociales y cultura-
les de todas las ciudadanas y ciudadanos. Esta dignidad llevara implici-
ta la capacidad de autodeterminacion y la libertad de eleccion.

6.5.5. LA FALSA LIBERTAD

Se puede argumentar que, a diferencia de otras épocas anteriores,
los tipos de eugenesia no descartados por la Convencion (aborto y selec-
cion genética) son elecciones libres de la ciudadania, en especial de los
potenciales progenitores, lo que lleva a plantear si es real esa libertad
de eleccion.

Se entiende que para poder hacer una eleccion libre, las diferentes
opciones a elegir deben tener aproximadamente el mismo valor en tér-
minos de coste (sea éste econéomico o moral) y beneficio (en los mismos
términos).

En una sociedad que cumpla estos requisitos, la diversidad funcional
no debera suponer una desventaja social. Hoy en dia, es innegable que
nacer con diversidad funcional supone una desventaja social, derivada
de la discriminacién permanente a la que se ve sometida cualquier per-
sona con diversidad funcional y de la falta de los apoyos sociales y eco-
nomicos necesarios para llevar una vida en igualdad de oportunidades
con el resto de la ciudadania. Tanto la discriminacion como la falta de
apoyo son consecuencia de un diseno social que no contempla la diver-
sidad humana como parte fundamental de su realidad.

En el momento en que la diversidad funcional deje de ser una desven-
taja social, es probable que esta realidad deje de ser percibida como un
sufrimiento y pase a ser considerada un elemento mas de la diversidad
humana, y por lo tanto, enriquecedor para la sociedad. En ese instante,
la eugenesia actual debera replantearse seriamente sus fundamentos y
postulados que la sustentan.
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En ese momento, la autodeterminacion y libertad de eleccion de las
personas podra, por fin, hacerse en igualdad de oportunidades, ya que
elegir la presencia, ya sea futura o presente de una persona con diversi-
dad funcional, no implicara tener que elegir entre una vida sin desven-
taja social o una vida con desventaja social.

Obsérvese que mientras tanto, o si elegimos el camino contrario, se
esta disfrazando de autodeterminacion, libertad y derecho de eleccion a
la obligacion de tener que elegir entre dos opciones que tienen una valo-
racion completamente distinta.

6.6 EUuTANASIA

La eutanasia es una palabra semanticamente muy compleja y la va-
riedad de tipos de eutanasia hacen muy dificil delimitar de qué se esta
hablando cuando se utiliza este término.

6.6.1. LA CONFUSION ENTRE EUTANASIA Y EL SUICIDIO ASISTIDO

La opinion publica, a raiz de la difusion de la pelicula “Mar Adentro”,
de Alejandro Amenabar, en el afio 2004, se vio arrastrada a opinar con
alegria y sin demasiado conocimiento sobre un tema tan complicado, di-
ficil y espinoso como es la eutanasia, y muchos han visto con “simpatia”
su potencial aprobacion legal, basandose en la “libertad” del individuo.

Partiendo de un caso claro de suicido asistido, Ramoéon Sampedro,
protagonista de la pelicula, lucho por la eutanasia y arrastro a todos en
la lucha sin que casi nadie se haya parado a reflexionar en profundi-
dad sobre qué es la eutanasia, y si el suicidio asistido es o no eutana-
sia, anadiendo a esta confusién otras sobre la realidad de la tetraplejia,
asuntos que fueron tratados en el articulo “Los errores sutiles del caso
Ramon Sampedro”?*© escrito por el autor de este texto, en el que quedo
claro que las cosas se ven de otra manera al otro lado del espejo.

Profundizando en el concepto de eutanasia, un somero analisis de
la semantica de la propia palabra “eutanasia” produce un alto grado de
sorpresa: en lo Unico que parece haber acuerdo consensuado, al menos
en Espana, es en que, etimologicamente, la palabra eutanasia procede
del griego: eu (bien) y tanatos (muerte). Es decir, hay acuerdo en que
hablamos de la “buena muerte”; de la manera de “morir bien”.

En el Diccionario de la Real Academia de la Lengua Espanola (DRAE)
encontramos las primeras sorpresas. La palabra “eutanasia” cambia de
definicion en cada una de las tres ultimas ediciones del DRAE.

240 ROMANACH CABRERO, J. (2004). “Los errores sutiles del caso Ramén Sampedro”,
en Revista Cuenta y Razon del pensamiento actual. N° 135-Invierno 2004/2005 (Pags.
73-89).



En la edicion de 1989 del DRAE

eutanasia. f. Med. Muerte sin sufrimiento fisico y, en sentido
estricto, la que asi se provoca voluntariamente. | Doctrina que
justifica la accion de facilitar la muerte sin sufrimiento a los en-
fermos sin posibilidad de curacion y que sufren.

En la edicion de 1992 del DRAE

eutanasia. (Del gr. €1, bien, y 6llvatog, muerte). 1. f. Med. Muer-
te sin sufrimiento fisico.2. f. Acortamiento voluntario de la vida
de quien sufre una enfermedad incurable, para poner fin a sus
sufrimientos.

En la edicion de 2001 del DRAE

eutanasia. (Del gr. e, bien, y Odvorog, muerte). 1. f. Accion u omision
que, para evitar sufrimientos a los pacientes desahuciados, acele-
ra su muerte con su consentimiento o sin €él. 2. f. Med. Muerte sin
sufrimiento fisico.

Obsérvese que hasta la edicion de 2001, la eutanasia era voluntaria,
y solo en la edicion de ese ano se empieza a contemplar la falta de con-
sentimiento.

Ademas, los sujetos receptores de la eutanasia pasan progresivamen-
te de “enfermos sin posibilidad de curaciéon y que sufren”, a “quien sufre
una enfermedad incurable, para poner fin a sus sufrimientos”, para fi-
nalmente acabar en “pacientes desahuciados”?*.

Si buscamos otras definiciones en otras fuentes, nos encontramos
con que la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos (SECPAL) propone
la siguiente?*2.

“Entendemos que el significado actual del término eutanasia se refiere a la
conducta (acciéon u omision) intencionalmente dirigida a terminar con la vida
de una persona que tiene una enfermedad grave e irreversible, por razones
compasivas y en un contexto médico”

Segun estas definiciones del DRAE y la SECPAL, para que haya euta-
nasia tiene que haber enfermedad terminal. Sin embargo, la diversidad

241 Donde desahuciar se define en la misma edicién del DRAE como: “Dicho de un mé-
dico: admitir que un enfermo no tiene posibilidad de curacion”.

242 SECPAL (Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos), Comité Etico. (2002) “Decla-
racién sobre la eutanasia de la Sociedad Espanola de Cuidados Paliativos”. 24 de abril
de 2002.
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o diferencia funcional (deficiencia?*®), tal como lo define la Organizacion
Mundial de la Salud, no es una enfermedad.

También, y tal como se ha visto en la seccién 5.2 al respecto de la
confusion entre enfermedad y diversidad funcional, la Convencion de la
ONU, a la hora de definir la diversidad funcional (discapacidad) en su
articulo 1 indica que:

“Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas,
mentales, intelectuales o sensoriales a largo plazo que, al interactuar con diversas
barreras, puedan impedir su participacion plena y efectiva en la sociedad, en igual-
dad de condiciones con las demas.”

Definicion que deja de lado cualquier relacion entre enfermedad y
diversidad funcional.

La confusion entre diversidad funcional y enfermedad viene de-
rivada de una vision médica de la diversidad funcional que ha que-
dado obsoleta tras la aprobacion de la Convencion de la ONU y no
es aceptable bajo el modelo de la diversidad, tal como se ha explica-
do anteriormente en este documento. Por lo tanto, el caso de Ramoén
Sampedro, que era discriminado por su diversidad funcional fisica (te-
traplejia), era pues de suicidio asistido?**, no de eutanasia.

No obstante, la Conferencia Episcopal también propone una defini-
cion de eutanasia?*®:

“Llamaremos eutanasia a la actuacién cuyo objeto es causar muerte a un ser
humano para evitarle sufrimientos, bien a peticién de éste, bien por conside-
rar que su vida carece de la calidad minima para que merezca el calificativo
de digna.

Asi considerada, la eutanasia es siempre una forma de homicidio, pues impli-
ca que un hombre da muerte a otro, ya mediante un acto positivo, ya median-
te la omisién de la atencién y cuidado.”

Como observamos, esta definicion de la Conferencia Episcopal si in-
cluye el suicidio asistido dentro del concepto de eutanasia, ya que elimi-
na el concepto de enfermedad y pone en juego los sufrimientos, calidad
de vida y la dignidad, argumentos ampliamente utilizados en la pelicu-
la.

243 Segun la OMS, en su version de la CIF de 2001, deficiencia es un problema (como
una pérdida o desviaciéon importante) con el funcionamiento del cuerpo o su estructura.
La deficiencia suele ser irreparable (en este momento de la evolucién de la ciencia médi-
ca), pero no es una enfermedad.

244 Segun el DRAE: suicidarse. 1. prnl. Quitarse voluntariamente la vida.

245 Conferencia Episcopal Espafiola. (1993). Comité para la defensa de la vida. “La Eu-
tanasia 100 cuestiones y respuestas sobre la defensa de la vida humana y la actitud de
los catélicos”™. Febrero de 1993.



Por lo tanto, la Iglesia Catélica es la ilnica que entiende que el caso
del marinero gallego era de eutanasia, mientras que el resto de la socie-
dad parece entender que es suicidio asistido.

6.6.2. EL sSUICIDIO ASISTIDO

En la legislacion espanola el suicidio asistido esta tipificado como de-
lito en la Ley Organica 10/1995, de 23 de noviembre, del Codigo Penal,
Libro II. Delitos y sus Penas. Titulo I. Del Homicidio y sus Formas.

El Articulo 143 del Codigo Penal (1995) dice textualmente:

“1. El que induzca al suicidio de otro sera castigado con la pena de prision de cuatro
a ocho anos.

2. Se impondra la pena de prision de dos a cinco afios al que coopere con actos ne-
cesarios al suicidio de una persona.

3. Sera castigado con la pena de prision de seis a diez afos si la cooperacion llegara
hasta el punto de ejecutar la muerte.

4. El que causare o cooperare activamente con actos necesarios y directos a la muer-
te de otro, por la peticion expresa, seria e inequivoca de éste, en el caso de que la
victima sufriera una enfermedad grave que conduciria necesariamente a su muerte,
o que produjera graves padecimientos permanentes y dificiles de soportar, sera cas-
tigado con la pena inferior en uno o dos grados a las sefaladas en los niUmeros 2y 3
de este articulo.”

En el punto 4 se puede ver que la participacion en un suicidio asis-
tido en el caso de ser por “padecimientos permanentes y dificiles de so-
portar” es punible, pero en un grado menor que otros tipos de suicidio
asistido o inducido. Hay por lo tanto una diferente valoracién, derivada
de una cierta comprension social, que permite a un juez dictar penas
que no impliquen prisiéon, por entender que no se tratara de delincuentes
habituales, sino de personas que se han visto involucradas coyuntural-
mente en un proceso de dificil eleccion ante el delito.

6.6.3. EuTANASIA

Una vez establecida la diferencia entre suicidio asistido y eutanasia,
corresponde entrar de lleno en lo que esconde esta compleja palabra.

El contenido de lo que hoy entendemos por eutanasia estaba ya plan-
teado en Grecia y Roma. Platon, en el libro III de la “Republica”, al des-
cribir su Estado ideal, afirmaba?*°:

“dejen morir a aquellos cuya deficiencia radique en sus cuerpos o condenen
a muerte ellos mismos a los que tengan un alma naturalmente mala e inco-
rregible”

246 PLATON. «La Reptiblica». Libro III.
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Por el contrario, el Juramento de Hipocrates contiene una afirmacion
que ha sido interpretada como una condena de la eutanasia®'":

“A nadie daré una droga mortal aiin cuando me sea solicitada, ni daré con-
sejo con este fin”.

Los estoicos dieron un relieve singular a la eutanasia. Suetonio pre-
senta la vida de Augusto como un ideal para el sabio estoico?*®:

“Su muerte fue tranquila y como siempre la habia deseado; porque cuando
oia decir que alguno habia muerto prontamente y sin dolor, rogaba a los dio-
ses sirviéndose de la palabra griega, morir €l y los suyos de esta manera”.

Por su parte, el cristianismo rechazara de plano tanto el suicidio
como la eutanasia, y esto por un triple motivo: atenta contra el amor
debido a si mismo, atenta contra la sociedad y atenta contra el derecho
exclusivo de Dios sobre la vida del hombre.

Esta argumentacion de Santo Tomas paso, posteriormente, a la teolo-
gia moral catodlica. La eutanasia se retomo6 de nuevo en el Renacimiento.
“El filésofo inglés Francis Bacon, en 1623, es el primero en retomar el
antiguo nombre de eutanasia y diferencia dos tipos: la “eutanasia exte-
rior” como terminacion directa de la vida y la “eutanasia interior” como
preparacion espiritual para la muerte”?*.

Sto. Tomas Moro, en su “Utopia”, se mostro partidario de la euta-
nasia en casos en que el enfermo sufriera dolores intolerables. ¢Como
habria de realizarse esta privacion de la vida? A través de un veneno o
de la no ingestion de alimentos. Se puso el énfasis en la libre eleccion de
la muerte por parte del enfermo, aunque se requeria la sancion de las
autoridades y sacerdotes para evitar los abusos que podrian seguirse.
Resulta interesante, por su actualidad, la visién ideal que Tomas Moro
tenia de la muerte hospitalaria?°:

“No escatiman nada que pueda contribuir a su curacion, tratese de medici-
nas o de alimentos. Consuelan a los enfermos incurables, visitandolos con
frecuencia, charlando con ellos, prestandoles, en fin, toda clase de cuidados.
Pero cuando a estos males incurables se anaden sufrimientos atroces, en-
tonces los magistrados y los sacerdotes se presentan para exhortarle. Tratan
de hacerle ver que esta ya privado de los bienes y funciones vitales; que esta
sobreviviendo a su propia muerte; que es una carga para si mismo y para los
demas. Es inutil, por tanto, obstinarse en dejarse devorar por mas tiempo por
el mal y la infeccién que lo corroen. Y puesto que la vida es un puro tormento,
no debe dudar en aceptar la muerte. Armado de esperanza, debe abandonar
esta vida cruel como se huye de una prision o del suplicio. Que no dude, en

247 HIPOCRATES. ‘Juramento”
248 SUETONIO. «Vidas de veinte Césares, L. II» Augusto. Segunda Parte.
249 Wikipedia. Voz “eutanasia”

250 MORE, T. «Utopia or The Happy Republic». M.S. Rickerby, Sherbourne Lane. London.
1852. p.141-142 Traduccion propia.



fin, liberarse a si mismo o permitir que le liberen otros (...). Los que se dejan
convencer ponen fin a sus dias dejando de comer. O se les da un soporifero,
muriendo sin darse cuenta de ello. Pero no eliminan a nadie contra su volun-
tad, ni por ello le privan de los cuidados que le venian dispensando. Este tipo
de eutanasia se considera como una muerte honorable”

Moro, basandose en la doctrina estoica, defiende la eutanasia contra
el sentir comun del pensamiento cristiano; aboga por una humanizacion
del hecho de la muerte. Las ideas de Bacon y Moro apenas tuvieron in-
flujo en su tiempo ni en los siglos siguientes.

6.6.4. CUANDO LA EUTANASIA EMPUJA A LA EUGENESIA

En el siglo XIX, se reanuda la polémica contra la eutanasia. Nietzsche
consideraba que?®:

“El enfermo es un parasito de la sociedad. Hallandose en cierto estado es
indecoroso seguir viviendo [...] (Hay) que crear una responsabilidad nueva, la
del médico, para todos aquellos casos en que el interés supremo de la vida,
de la vida ascendente, exige el aplastamiento y la eliminacion sin considera-
ciones de la vida degenerante -por ejemplo en lo que se refiere al derecho a la
procreacion, al derecho a nacer, al derecho a vivir.”

En este texto se ve como Nietzsche propugnaba tanto la eutanasia,
como la eugenesia. Su influjo fue muy relevante en el nazismo. También
influira la obra de K. Binding y A. Hoche?%2, en la que se defiende la apli-
cacion de la eutanasia a los enfermos incurables, a los irrecuperables
y a los retrasados mentales incurables. Ellos seran los que difundan el
concepto de “vida sin valor”.

En 1939 se promulgé la ley de la Alemania nazi que hizo obligatoria
la notificacion de los nifnos nacidos con “subnormalidad mental o min-
usvalias”. Se calcula que una ley que pretendia la “higiene racial” sirvio
para quitar la vida a 5.000 nifios con diversidad funcional mediante
inyecciones o privacién de la alimentacién?®3. Mas tarde se aplic6 a los
adultos con diversidad mental para acabar siendo una forma de elimi-
nar a personas diferentes y/o calificadas como enemigos politicos, como
los gitanos, los judios, etc.

Tras el fin de la II Guerra Mundial, la palabra eutanasia se convirtioé
en un término tabu. Sin embargo, en las ultimas décadas ha vuelto a
plantearse el problema en relacion a casos famosos, como el ya mencio-
nado de Sampedro, muchos de ellos erroneos.

251 NIETZSCHE, F. (1889) «El creptisculo de los idolos».

252 BINDING K, HOCHE A. (1920) «Permitting the Destruction of Unworthy Life: Its Extent
and Form.» Leipzip: Verlag von Felix Meiner 1920, pp.231-265.

253 Para profundizar en las atrocidades cometidas contra las personas con diversidad
funcional véase EVANS, S.E. (2004) «Forgotten crimes.... ». op. cit.
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En el debate actual sobre la cuestion, podemos senalar diversos mo-
tivos que llevan a considerar legitima e incluso necesaria la practica de
la eutanasia:

* La despenalizacion o legalizacion del aborto. Una vez suprimi-
da la vida antes del nacimiento, la sociedad se sittia en un pla-
no en el que el valor de la vida humana comienza a ser cues-
tionado y valorado en funcién del cumplimiento de las normas
culturales que imperan en una sociedad concreta. Un plano de
dignidad incompleta.

* La exaltacion de los derechos individuales. Desde una exalta-
cion de la autonomia y libertad del sujeto, cabe preguntarse
qué derecho se tiene a prolongar la vida de un paciente que
no desea seguir viviendo y que incluso solicita que se ponga
positivamente término a su existencia. Es coherente reconocer
al individuo el derecho a la muerte cuanto todo parece indicar
que es la mejor opcion.

e El progreso médico, que puede prolongar hasta la desespera-
cion el mismo proceso de la muerte, con el consiguiente dolor y
angustia tanto para el enfermo como para la familia.

6.6.5. TIPOS DE EUTANASIA

Resulta extremadamente compleja la clasificacion de los tipos de eu-
tanasia, ya que difiere mucho de un autor a otro y no existe consenso
generalizado sobre ninguna de las clasificaciones.

Desde el punto de vista del que muere, la eutanasia puede ser volun-
taria o involuntaria, segin sea solicitada por quien quiere que le den
muerte o no; perinatal, agonica, psiquica o social, segiin se aplique a
recién nacidos con gran diversidad funcional, a enfermos terminales, a
afectados de lesiones cerebrales irreversibles o a ancianos u otras perso-
nas tenidas por socialmente improductivas o gravosas, etc.

Desde el punto de vista de quien la practica, se distingue entre euta-
nasia activa y pasiva, segiin provoque la muerte a otro por accién o por
omision, y entre eutanasia directa e indirecta: la primera seria la que
busca que sobrevenga la muerte, y la segunda la que busca mitigar el
dolor fisico, aun a sabiendas de que ese tratamiento puede acortar efec-
tivamente la vida del paciente; no obstante, muchos autores sostienen
que esta tltima no puede llamarse propiamente eutanasia.

La distincion entre eutanasia activa y pasiva comienza en los siglos
XVI y XVII. Recibe el nombre de eutanasia activa la puesta en practica
de una accion médica positiva con la que se acelera la muerte de un en-
fermo o se pone término a su vida.

Como ejemplo podemos citar el proceso de Lieja contra los Vandeput,
pareja belga que fue llevada a los tribunales por aplicar la eutanasia a



su hija Corinne, nacida con graves malformaciones en sus extremidades
como consecuencia de la talidomida?s*.

La eutanasia pasiva o negativa se caracteriza por la omision, es decir,
no se realiza una terapia o una accion que podria prolongar la vida del
enfermo. Aqui habria que situar la decision de aplicar o retirar la ali-
mentacion a Terri Schiavo?s®.

Existe también otro aspecto importante a la hora de clasificar la eu-
tanasia: el uso de los medios ordinarios (proporcionados) y de medios
extraordinarios (desproporcionados) en el proceso.

¢Cuales son los criterios para discernir si un medio es o no ordina-
rio? Una terapia “abundante”, de costes economicos reducidos, acepta-
da clinicamente, habitual, no permanente y obligatoria éticamente sera
considerada ordinaria. De lo contrario, sera extraordinaria.

La valoracion no se apoya so6lo en las caracteristicas de la terapia,
sino también del enfermo considerado como persona autéonoma, y de su
situacion familiar, social.

Actualmente esta distincién ha sido muy cuestionada por la falta de
claridad. Se ha visto también en ella el peligro de servir a discriminacio-
nes y desigualdades, por atribuir excesivo peso al aspecto econoémico de
los medios a la hora de calificarlos de ordinarios o extraordinarios. Por
ello muchos prefieren hablar de otros binomios distintos: Proporciona-
do-desproporcionado, razonable-irrazonable...

6.6.6. DISTANASIA, CACOTANASIA Y ORTOTANASIA

Hay casos, como el de la muerte del ex-presidente Truman, el de Fran-
co o el de Tito, que no pueden calificarse de eutanasia. Se han inventado
neologismos como el de la “distanasia”. El prefijo griego “dis” tendria el
sentido de “deformacion del proceso de la muerte”. G. Higuera la define
como?°¢:

“La practica que tiende a alejar lo mas posible la muerte, prolongando la vida
de un enfermo, de un anciano o de un moribundo, ya intutiles, desahuciados,
sin esperanza humana de recuperacion; y utilizando para ello no sélo los me-
dios ordinarios sino extraordinarios, muy costosos en si mismos o en relaciéon
con la situacion econémica del enfermo y de su familia”.

254 MARTINEZ RIOS, Y. M “Andlisis juridico del delito de lesiones al concebido en el
cédigo penal peruano”.

255 Conocido caso mediatico que tuvo su apogeo en los EEUU en el ano 2005. Terri
Schiavo fue desconectada de la maquina que la mantuvo viva durante anos, a propuesta
de su marido, que expres6 que esa era la voluntad que le habia transmitido su mujer
cuando se encontraba bien. Para saber mas sobre este caso véase la wikipedia: http://
es.wikipedia.org/wiki/Terry_Schiavo

256 Citado por VALLS MOLINS, R. Tesis doctoral. “Diserio de programas para la forma-
cién ética de los profesionales de enfermeria”. Capitulo IX. Parte IV. p. 63.
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Otro término, utilizado por la Iglesia catédlica, es el de “ortotanasia™
muerte a su tiempo, sin abreviaciones tajantes y sin prolongaciones des-
proporcionadas del proceso de morir. Se trata de humanizar la muerte,
no de suprimir la vida del enfermo. Es relevante, desde el punto de vista
humano y ético, la distincién basada en la intencion del médico.

Para casos como el de Terri Schiavo, el término que algunos autores
proponen es el de cacotanasia: “mala muerte”, o muerte sin contar con
la voluntad del enfermo, aunque en realidad podria caber dentro de la
clasificacion como eutanasia involuntaria, activa, directa y social.

6.6.7. PENSAMIENTO A FAVOR DE LA EUTANASIA

En 1935 se cre6 en Gran Bretana la primera asociacion que defiende
el derecho a morir con dignidad (The Voluntary Euthanasia Society). Du-
rante anos utilizo el titulo “Exit” (“Salida”).

En los anos 30, estas asociaciones surgen también en los EEUU. Fue
el abogado de Chicago Lewis Kutner el que acuié la expresion inglesa
“Living Will” en 1967, expresion equivalente a nuestro “testamento vital”,
documento en el que el firmante puede expresar su rechazo a que se le
prolongue la vida artificialmente por medios desproporcionados.

El primer modelo redactado de testamento vital es el de 1967 y fue
ofrecido por el Euthanasia Educational Council. Hoy se calcula que, en
EE.UU., mas de diez millones de personas han firmado declaraciones de
este género. En Espafna muchas Comunidades auténomas han desarro-
llado los instrumentos legislativos necesarios para recoger testamentos
vitales.

¢Cual es el sentido y la utilidad del testamento vital? No es sino la
traduccion moderna de la doctrina moral tradicional sobre los medios
ordinarios/extraordinarios, que pretende dotar de sensatez y racionali-
dad a las decisiones sobre la vida en su etapa final.

En general, los planteamientos de las asociaciones de las que se ha
hablado, y entre las que se puede contar la espanola Derecho a Morir
Dignamente, quedan resumidas en el Manifiesto en favor de la Eutana-
sia bienhechora?®?, aparecido en The Humanist, 1974.

Se resumen a continuaciéon los principios fundamentales de ese do-
cumento. Los que suscriben el documento declaran:

* Nos declaramos, por razones éticas, en favor de la eutanasia
bienhechora.

* Rechazamos las teorias que implican que el sufrimiento hu-
mano es inevitable y no se puede hacer nada para mejorar la
condicion humana.

257 A Plea for Beneficent Euthanasia — The Humanist, julio/agosto de 1974.



e Creemos en el valor y la dignidad de la persona individual.
Esto requiere un tratamiento respetuoso, que conlleva el dere-
cho a la autodeterminacién. Ninguna moralidad racional pue-
de prohibir categoricamente la terminacién de la vida si ha
sido azotada por alguna enfermedad horrible para la que todas
las terapias conocidas son intutiles.

¢ La eutanasia sera bienhechora si y solo si da como resultado
una muerte rapida e indolora, y si el acto, en su totalidad, re-
sulta beneficioso para el paciente.

¢ Mantener a una persona viva en contra de su voluntad y ne-
garle sus peticiones de una salida piadosa cuando la dignidad,
la belleza, la promesa y el sentido de la vida han desapareci-
do, cuando so6lo podemos permanecer en estados de agonia, o
decadencia, es cruel y barbaro. La imposicion del sufrimiento
innecesario es el mal y deberia ser evitado por una sociedad
civilizada.

¢ Desde el punto de vista ético, la muerte se debe ver como una
continuidad de la vida. Dado que el individuo tiene derecho a
vivir con dignidad — aunque esta premisa se viole de hecho -
cada individuo tiene derecho a morir con dignidad.

¢ La penay el sufrimiento se deben soportar con tanta dignidad
como los pacientes puedan reunir, mientras haya una posibi-
lidad presente de alivio o cura. No se tiene por qué soportar
cuando ya no tiene sentido, como es el caso de las fases finales
de una enfermedad incurable.

e Para algunos médicos el problema de la eutanasia viene de-
rivado de una cierta ambivalencia del juramento hipocratico.
Cabe resaltar que, por este juramento, un médico se compro-
mete tanto a la cura de la enfermedad como al alivio del sufri-
miento.

e Afirman que el individuo “tiene la libertad para decidir razona-
blemente su propia muerte”; “es cruel y barbaro exigir que una
persona sea mantenida viva contra su voluntad, rehusandole
la liberacion que desea”. Finalmente, afirma con solemnidad
que “puesto que todo individuo tiene derecho a vivir con digni-

dad... también tiene el derecho a morir con dignidad”.

En esa linea de defensa de la eutanasia encontramos también filoéso-
fos contemporaneos como Javier Sadaba que escribe?8:

“Por eso, cuando defendemos el uso libre de la eutanasia, no estamos ani-
mando a nadie a que la aplique, ni ridiculizamos a los que, creyentes en otros
mundos, saquen provecho, a su manera, del dolor, ni afirmamos que, una vez
instalado el dolor en nuestras vidas, no haya que aprender de él. Lo tinico que
sostenemos es que no muestra gran sensibilidad moral quien prohibe evitar

258 SADABA, J. (2004) «Principios de bioética laicar. op. cit. p. 101.
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que alguien sufra. Y eso es lo que hacen quienes se oponen a la eutanasia
voluntaria. Otra cosa es que sea necesario regularla para evitar abusos. Sin
duda. Pero eso ocurre con todo.”

6.6.8. VALORACIONES ETICAS

La ortotanasia, la muerte a su tiempo, o eutanasia pasiva y volunta-
ria.

Hay unanimidad en todos los ambitos y corrientes bioéticas a la hora
de afirmar el valor positivo de la ortotanasia, el debido reconocimiento
del derecho del enfermo a que se le permita morir en paz, sin graves
dolores ni angustias, y sin empenarse desproporcionada e irrazonable-
mente en la prolongacién de la vida. En este sentido, la ortotanasia es la
realizacion del doble valor del respeto a la vida humana y del derecho a
morir dignamente.

En este punto se plantea la cuestion de la informacion al paciente.
Por otra parte, en ocasiones el enfermo queda privado de autonomia mo-
ral al encontrarse en un estado de inconsciencia. Salvo en estos casos,
no puede cuestionarse el protagonismo del paciente.

La Ley 41/2002, de 14 de noviembre, basica reguladora de la autono-
mia del paciente y de derechos y obligaciones en materia de informacion
y documentacion clinica estipula en su articulo 4:

Articulo 4. Derecho a la informacién asistencial.

1. Los pacientes tienen derecho a conocer, con motivo de cualquier actuacion en
el ambito de su salud, toda la informacién disponible sobre la misma, salvando los
supuestos exceptuados por la Ley. Ademas, toda persona tiene derecho a que se
respete su voluntad de no ser informada. La informacion, que como regla general
se proporcionara verbalmente dejando constancia en la historia clinica, comprende,
como minimo, la finalidad y la naturaleza de cada intervencion, sus riesgos y sus
consecuencias.

2. La informacion clinica forma parte de todas las actuaciones asistenciales, sera
verdadera, se comunicara al paciente de forma comprensible y adecuada a sus nece-
sidades y le ayudara a tomar decisiones de acuerdo con su propia y libre voluntad.

3. El médico responsable del paciente le garantiza el cumplimiento de su derecho
a la informacion. Los profesionales que le atiendan durante el proceso asistencial o
le apliquen una técnica o un procedimiento concreto también seran responsables de
informarle.

Pero, en estos casos, no basta con la mera informacion sino que hace
falta también regular el derecho a poder dar un consentimiento informa-
do (un consentimiento dado después de la informacion sobre la terapia
concreta que se le va a aplicar). Es cierto que la libertad del paciente
no es absoluta, sino que esta recortada por exigencias éticas, juridicas
y sociales, pero nunca le puede ser negada totalmente. Es ético, por
ejemplo, que un paciente se niegue a una intervencion quirurgica u otro



tipo de terapia que Ginicamente van a conseguir la prolongacion durante
corto tiempo de una vida que médicamente esta llamada a extinguirse.

El consentimiento informado se regula en los articulos 8, 9 y 10 de
la misma ley:

Articulo 8. Consentimiento informado.

1. Toda actuacion en el ambito de la salud de un paciente necesita el consentimiento
libre y voluntario del afectado, una vez que, recibida la informacion prevista en el
articulo 4, haya valorado las opciones propias del caso.

2. El consentimiento sera verbal por regla general.

Sin embargo, se prestara por escrito en los casos siguientes: intervencion quirurgica,
procedimientos diagnosticos y terapéuticos invasores y, en general, aplicacion de
procedimientos que suponen riesgos o inconvenientes de notoria y previsible reper-
cusion negativa sobre la salud del paciente.

3. El consentimiento escrito del paciente sera necesario para cada una de las actua-
ciones especificadas en el punto anterior de este articulo, dejando a salvo la posi-
bilidad de incorporar anejos y otros datos de caracter general, y tendra informacion
suficiente sobre el procedimiento de aplicacion y sobre sus riesgos.

4. Todo paciente o usuario tiene derecho a ser advertido sobre la posibilidad de uti-
lizar los procedimientos de prondstico, diagnostico y terapéuticos que se le apliquen
en un proyecto docente o de investigacion, que en ningln caso podra comportar
riesgo adicional para su salud.

5. El paciente puede revocar libremente por escrito su consentimiento en cualquier
momento.

Articulo 9. Limites del consentimiento informado y consentimiento por repre-
sentacion.

1. La renuncia del paciente a recibir informacion esta limitada por el interés de la
salud del propio paciente, de terceros, de la colectividad y por las exigencias tera-
péuticas del caso. Cuando el paciente manifieste expresamente su deseo de no ser
informado, se respetara su voluntad haciendo constar su renuncia documentalmente,
sin perjuicio de la obtencion de su consentimiento previo para la intervencion.

2. Los facultativos podran llevar a cabo las intervenciones clinicas indispensables en
favor de la salud del paciente, sin necesidad de contar con su consentimiento, en los
siguientes casos:

a) Cuando existe riesgo para la salud pUblica a causa de razones sanitarias estableci-
das por la Ley. En todo caso, una vez adoptadas las medidas pertinentes, de confor-
midad con lo establecido en la Ley Organica 3/1986, se comunicaran a la autoridad
judicial en el plazo maximo de 24 horas siempre que dispongan el internamiento
obligatorio de personas.

b) Cuando existe riesgo inmediato grave para la integridad fisica o psiquica del enfer-
mo y no es posible conseguir su autorizacion, consultando, cuando las circunstancias
lo permitan, a sus familiares o a las personas vinculadas de hecho a él.
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3. Se otorgara el consentimiento por representacion en los siguientes supuestos:

a) Cuando el paciente no sea capaz de tomar decisiones, a criterio del médico res-
ponsable de la asistencia, o su estado fisico o psiquico no le permita hacerse cargo
de su situacion. Si el paciente carece de representante legal, el consentimiento lo
prestaran las personas vinculadas a él por razones familiares o de hecho.

b) Cuando el paciente esté incapacitado legalmente.

¢) Cuando el paciente menor de edad no sea capaz intelectual ni emocionalmente de
comprender el alcance de la intervencion. En este caso, el consentimiento lo dara el
representante legal del menor después de haber escuchado su opinion si tiene doce
anos cumplidos.

Cuando se trate de menores no incapaces ni incapacitados, pero emancipados o con
dieciséis anos cumplidos, no cabe prestar el consentimiento por representacion. Sin
embargo, en caso de actuacion de grave riesgo, segun el criterio del facultativo, los
padres seran informados y su opinion sera tenida en cuenta para la toma de la deci-
sion correspondiente.

4. La interrupcion voluntaria del embarazo, la practica de ensayos clinicos y la prac-
tica de técnicas de reproduccion humana asistida se rigen por lo establecido con
caracter general sobre la mayoria de edad y por las disposiciones especiales de apli-
cacion.

5. La prestacion del consentimiento por representacion sera adecuada a las circuns-
tancias y proporcionada a las necesidades que haya que atender, siempre en favor
del paciente y con respeto a su dignidad personal. El paciente participara en la me-
dida de lo posible en la toma de decisiones a lo largo del proceso sanitario.

Articulo 10. Condiciones de la informacion y consentimiento por escrito.

1. El facultativo proporcionara al paciente, antes de recabar su consentimiento escri-
to, la informacion basica siguiente:

a) Las consecuencias relevantes o de importancia que la intervencion origina con
seguridad.

b) Los riesgos relacionados con las circunstancias personales o profesionales del pa-
ciente.

c) Los riesgos probables en condiciones normales, conforme a la experiencia y al
estado de la ciencia o directamente relacionados con el tipo de intervencion.

d) Las contraindicaciones.

2. El médico responsable debera ponderar en cada caso que cuanto mas dudoso sea
el resultado de una intervencion mas necesario resulta el previo consentimiento por
escrito del paciente.”

Habiendo sido informado el paciente y dando éste su consentimiento,

la ortotanasia es el camino hacia la buena muerte, la verdadera eutana-
sia en sentido etimologico.



El consentimiento informado deberia ser objeto de un nuevo analisis
tras la aprobacion de la Convencion de la ONU y desde el modelo de la
diversidad, tarea que queda pendiente de realizar.

CACOTANASIA, MALA MUERTE, EUTANASIA IMPUESTA AL ENFERMO, O ACTIVA INVOLUNTA-
RIA Y DIRECTA

Existe un rechazo ético unanime en la sociedad a que se adopten
acciones que lleven a la muerte de un paciente sin su conocimiento y
voluntad. La libertad del enfermo a decidir por si mismo sobre el final de
su existencia se considera un valor absoluto. Sin embargo, hoy se estan
dando casos de eutanasia impuesta al enfermo inconsciente basandose
en la peticion de familiares o de representantes legales.

LA EUTANASIA LIBREMENTE ELEGIDA O ACTIVA, VOLUNTARIA Y DIRECTA

Cuando un paciente solicita de forma libre, continuada y responsa-
ble que se ponga fin a su vida desde una verdadera opcion personal ¢se
puede descalificar éticamente el hecho?

Un caso, famoso en EE.UU,, es el de Jack Kevorkian y sus practicas
eutanasicas. Aparte de la ola de sensacionalismo que ha despertado el
hacer de este médico de Michigan, especialista en patologia, hay que
subrayar que su veintena de casos, calificados de “suicidio asistido”, re-
abrieron el debate en torno a importantes interrogantes morales: ¢quién
debe morir?, ¢quién puede decidir?, ¢cual es el papel de la medicina al
final de la vida?

De los casos de Kevorkian, dos merecen interés especial porque en
ellos se ve claramente la problematica que puede derivarse de situacio-
nes de eutanasia voluntaria.

e El primero es el de Janet Adkins, enferma de Alzheimer a la
que su médico, Murray Raskind, especialista en la enferme-
dad, aun le auguraba bastantes afnos con una calidad de vida
aceptable. A pesar de ello, Janet pidi6 ayuda al Dr. Kevorkian
y puso fin a su vida. El problema reside en que Janet no se
encontraba en fase terminal, por lo que no se considera euta-
nasia sino suicidio asistido. Otro caso mas para la confusion.

e El segundo caso es el de Marjorie Wantz, de 58 afios. A pesar
de que sufria grandes dolores, sus médicos consideraban que
eran psicosomaticos, fruto de una grave depresion. A pesar de
ello, el Dr. Kevorkian puso fin a su vida “por compasion”.

El caso de M. Wantz nos lleva a cuestionar hasta qué punto la peti-
cion del enfermo es firme y representa una verdadera opcién personal,
o si mas bien responde a un estado de animo depresivo; reflexion quiza
aplicable también al caso de Ramon Sampedro. La peticion de eutanasia
puede darse, a veces, en las fases de ira o depresion, sin que esto cons-
tituya la verdadera voluntad del enfermo.
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Respecto a los dolores insoportables que los enfermos pueden sufrir,
hay autores que insisten en que los cuidados paliativos, unidos al acom-
panamiento humano, pueden hacer que adquieran niveles soportables.
Con todo, no es posible generalizar y hay casos que son muy dificiles de
afrontar debido precisamente a situaciones de sufrimiento extremo no
superable.

Desde una comprension no religiosa de la existencia y de la afirma-
cion de la libertad como valor supremo del hombre no es facil negar al
ser humano la capacidad de decidir sobre su vida, si no se matizan los
valores asociados a esa libertad, como se hace desde el modelo de la di-
versidad, tal como se vera mas adelante.

LA EUTANASIA A NINOS CON DIVERSIDAD FUNCIONAL

Un problema que se esta haciendo mas frecuente en los ultimos anos
es el de la eutanasia a nifnos nacidos con diversidad funcional congéni-
ta. Podemos citar como ejemplo el caso de los EE.UU. donde se admite
el aborto hasta la viabilidad del feto. En general se considera que el feto
comienza a ser viable a partir de la vigésimo octava semana del emba-
razo. Si se puede interrumpir el embarazo a los seis o siete meses de
gestacion, debemos preguntarnos por la legitimidad, ética o legal, de no
dejar seguir viviendo a un nifio con diversidad funcional.

En diversas ocasiones se ha planteado el problema del nacimiento de
nifos con sindrome de Down y, al mismo tiempo, con obstruccién intes-
tinal. En tales casos los padres se han negado a que se les hiciese una
intervencion quirurgica para resolver la obstruccion y han pedido que se
les dejase morir. Cabe preguntarse si su decision habria sido la misma
de tratarse de nifios sin diversidad funcional.

Los infanticidios en casos similares se estan produciendo ya en Ho-
landa, en el Hospital Infantil de Groningen. Aprovechando leyes de eu-
tanasia, en ese hospital se estan dando casos de “buena muerte” para
ninos con una gran diversidad funcional.?*®

6.6.9. DERECHO Y EUTANASIA

Se puede hablar con propiedad de despenalizacion de la eutanasia
cuando se reconoce la facultad de acabar con la vida de una persona en
situaciones de sufrimiento extremo.

Ya dentro del primer cuarto del siglo XX se dieron algunos intentos
muy efimeros de legalizacion. La aplicacion de la eutanasia con fines eu-
genésicos por el régimen nazi contribuyo a que, después de la segunda
guerra mundial, decreciera la accién de los movimientos a favor de la le-

259 Para profundizar en la eutanasia infantil en Holanda véase: MORENO VILLARES,
J.M., GALIANO SEGOVIA M.J. (2005) “La eutanasia de ninos en Holanda: cel final de un
plano inclinado?”. Cuadernos de Bioética. Edicion electrénica. XVI, 2005/3®. Asociacion
Espafiola de Bioética y Etica Médica (AEBI)



galizacion de la eutanasia voluntaria. Pero, pasados unos anos, de nue-
vo y en varios paises, se han lanzado propuestas para su legalizacion.

Entre los verdaderos intentos de legalizar la eutanasia se encuentran
dos proyectos presentados al Parlamento britanico en 1936 y 1939, y un
texto votado favorablemente en referéndum en el cantéon suizo de Zurich,
en 1977.

En 1993, Holanda consigui6 la despenalizacion parcial de la euta-
nasia, regulada por un proyecto de ley aprobado el 9 de febrero por el
parlamento de la Haya. Para la puesta en practica de la accion médica
el profesional debe contar con el consentimiento del paciente, consultar
con la familia y tener el asesoramiento de otros colegas. Ademas, debera
comunicar al fiscal su decisién de contribuir a acelerar la muerte de un
paciente mediante un cuestionario que demuestre que aplico la eutana-
sia como ultima opcion. En caso contrario, la ley prevé penas de doce
anos de carcel.

Otro pais donde la polémica sobre la eutanasia es intensa es Alema-
nia. Este pais ha despenalizado el suicidio y la ayuda al mismo, y da, en
la practica, un estatus legal similar a la peticion de eutanasia.

En Espafia nuestro Cédigo Penal no contempla explicitamente el tema
de la eutanasia. Este debe ser abordado desde lo que se afirma en rela-
cion con el homicidio y el suicidio. El suicidio no constituye un delito. Si,
sin embargo, el auxilio y la induccion a él.

Las razones de los grupos y movimientos partidarios de la despena-
lizacion son muy variadas. El motivo principal es el respeto a la autono-
mia moral de la persona. Por otra parte, se acusa a las leyes de su falta
de logica: si el suicidio no esta penalizado y si se reconoce al paciente
el derecho a rechazar un tratamiento ¢hay tanta diferencia entre una
inyeccion mortal y la negativa a ciertos tratamientos?

6.6.10. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. EL PUNTO DE VISTA SOBRE LA EUTANASIA

El eje fundamental del que parte el pensamiento desde el modelo de
la diversidad esta basado en el concepto de dignidad elaborado con mas
detalle en la seccion 4.4 y en la Declaracion Universal de los derechos
humanos?%°. A la hora de definir y sustentar la dignidad, esta declara-
cion dice en sus articulos 1y 22:

Articulo 1

“Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados
como estan de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con
los otros.”

260 Declaracion Universal de los Derechos Humanos. Adoptada y proclamada por la Re-
solucion de la Asamblea General 217 A (III) del 10 de diciembre de 1948.
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Articulo 22

“Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene derecho a la seguridad social,
y a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la cooperacion internacional, habida
cuenta de la organizacion y los recursos de cada Estado, la satisfaccion de los dere-
chos econdmicos, sociales y culturales, indispensables a su dignidad y al libre desa-
rrollo de su personalidad.”

Se entiende por lo tanto que la sociedad que se quiere construir es
aquella en la que se mantenga la igualdad de la dignidad de todas las
personas, independientemente de su diversidad funcional, adoptando en
ella las medidas necesarias para satisfacer los derechos econéomicos, so-
ciales y culturales de todas las personas. A estos derechos, derivados de
la dignidad, habria que anadir los derechos fundamentales y politicos.

A esta concepcion de la dignidad hay que sumar, al igual que en el
caso de la eugenesia, la clarificacion y separacion de las ideas de enfer-
medad y diversidad funcional. Al otro lado del espejo no se ve problema-
tico avanzar hacia la idea de una muerte digna, si ésta es voluntaria,
consciente, contrastada o documentada en textos personales como el
Testamento Vital.

Desde el modelo de la diversidad, la muerte digna seria la pieza final,
el tejado de un edificio que constituye el edificio de una vida digna. No
obstante, se teme lo que la realidad confirma: es mas sencillo y barato,
en términos econoémicos, construir la casa empezando por el tejado.

Desde el modelo de la diversidad se opina que el edificio de la vida
digna se debe empezar por los cimientos y construyendo pisos que ga-
ranticen el mismo valor para todas las vidas humanas y los mismos
derechos para todas las personas, de manera que éstas puedan vivir sin
discriminacion y en igualdad de oportunidades, con plena libertad para
tomar decisiones. Cuando los cimientos y los pisos estén terminados con
solidez, llegara el momento de construir el tejado: la muerte digna, para
completar el edificio de la vida digna.

Desde la contrastada realidad de que hasta las mas modernas medi-
das legales como la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Promocion de
la Autonomia y Atencion a las personas en situacion de dependencia,
no soélo no garantizan la plena dignidad de las personas con diversidad
funcional sino que prorrogan las situaciones de desigualdad de opor-
tunidades de las personas con diversidad funcional, se puede observar
que los esfuerzos sociales para la consecucion de plena dignidad de este
colectivo cada vez mas amplio de personas no so6lo resultan insuficien-
tes, sino que ademas estan mal orientados.

Por ello, y por las experiencias del pasado, al otro lado del espejo se
ve con reticencia que se abra una puerta que lleva a un camino lleno de
incertidumbre, en el que la muerte digna se anteponga a la vida digna.

Al otro lado del espejo se prefiere andar un camino en el que el ser
humano aprenda a verse diferente en lugar de “enfermo”, o inferior si
tiene una diversidad funcional, y afronte la realidad de que todos los se-



res humanos adquirimos una diversidad funcional, especialmente con
la edad. Siguiendo ese camino, la eutanasia quedaria reservada para
aquellos que libremente, y pudiendo elegir entre opciones verdadera-
mente equiparables en valor, decidan voluntariamente dejar de vivir.

6.7 CoMmITES DE BIOETICA

Tal como se ha indicado anteriormente en este trabajo, los comités
de bioética van creandose en todo el mundo y van incorporando puntos
de vista pluridisciplinares que afectan a las decisiones, documentos y
estrategias bioéticas. Muchas de estas decisiones, documentos y estrate-
gias afectan a la vida de personas con diversidad funcional, sobre cuya
manera de vivir existen muchos prejuicios sociales.

Si bien las y los filésofos se han ido haciendo un hueco en un ambito
tradicionalmente restringido a los médicos, a dia de hoy, la vision de las
personas con diversidad funcional sigue estando ausente en los curricu-
los de formacion sobre bioética y en sus comités.

Con la reciente aprobacion de la Convencién sobre los derechos de las
personas con discapacidad de la ONU, la diversidad funcional pasa a ser
considerada una cuestion de derechos humanos, en lugar de una reali-
dad meédica, hecho que tiene una incidencia directa en la vision bioética
de esta realidad con la que convive un colectivo creciente de poblacion.

En esta seccion se pretende llamar la atencion sobre la importancia
de la presencia de las voces de este colectivo en estos comités. Un colec-
tivo que, en los ultimos tiempos, ha ido elaborando un discurso propio
en la mayoria de los temas bioéticos, reflejado en las paginas preceden-
tes y cuya vision nace de la convivencia diaria con algo tan mal entendi-
do como la discriminacion por diversidad funcional.

Si se quiere crear una cultura bioética respetuosa con los derechos
humanos, que tenga en cuenta la visién de quienes viven en primera
persona su diversidad, esta incorporacion a los comités de bioética, asi
como al curriculo formativo y al resto de los ambitos de esta disciplina,
no debe esperar mas.

Pero, tal como se ha visto en la seccion 3.2, ese no ha sido el caso en
la reciente creacion del Comité Nacional de Bioética, nombrado en di-
ciembre de 2007 en cumplimiento de lo establecido en la el articulo 79.2
de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion biomédica.

6.7.1. LA PARTICIPACION EN LOS COMITES DE BIOETICA

A la hora de definir en qué consiste un comité de bioética, la UNESCO
ha especificado lo siguiente?®!:

261 UNESCO 2005. Guia N° 1. “Creacion de comités de bioética”. pp. 12-13.
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“El término “comité de bioética” denota un grupo de personas (un presidente
y miembros) que se reinen para abordar cuestiones no sélo factuales, sino
también de caracter profundamente normativo. Es decir, que no se retinen
para determinar sin mas el estado de la cuestién en una determinada esfera
de interés. Un comité no se preocupa solo de la dimensién factual de los datos
empiricos; se crea para responder por igual a la pregunta “cQué decision debo
adoptar y como debo actuar?” y a la pregunta mas general “:Qué decision de-
bemos adoptar y como debemos actuar?”. De ese modo, pasamos de la ética,
que tradicionalmente es una rama de la filosofia, a la politica: “:Cémo ha de
actuar un gobierno?”

De aqui se deduce que los comités de bioética trascienden el ambito
meramente médico y hospitalario y entroncan directamente con actitu-
des y regulaciones politicas y sociales que afectan directamente o indi-
rectamente a los derechos humanos y a la vida cotidiana de todas las
personas con diversidad funcional.

«,

La pregunta “¢Como debe actuar un gobierno?” tiene hoy una res-
puesta clara, firmada y vinculante: debe actuar de acuerdo con lo esta-
blecido en la Convenciéon sobre los derechos de las personas con disca-
pacidad de la ONU, y eso implica llevar la voz bioética de la diversidad
funcional a todos los ambitos, incluidos los comités de bioética. Implica
desterrar la vision médica de la diversidad funcional para entroncar con
la nueva vision basada en derechos humanos.

Tal como se indica en el articulo 79.1 bajo el Titulo IV “Comité de
Bioética de Espana” de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Investigacion
biomédica:

“Articulo 79. Composicion y designacion de sus miembros.

El Comité estara constituido por un nimero maximo de doce miembros, elegidos
entre personas acreditadamente cualificadas del mundo cientifico, juridico y bioé-
tico. En su composicion debera procurarse la presencia equilibrada de las distintas
disciplinas implicadas en las reflexiones bioéticas.”

La referencia en el punto 1 a “las distintas disciplinas implicadas en
las reflexiones bioéticas” deja abierta una puerta para la incorporacion
de esta voz bioética. Se seguira a la espera de que se utilice, cumplien-
do asi lo establecido por la Convencién de la ONU. A fin de ejemplificar
el efecto de la ausencia de esta voz en los comités de bioética, se puede
poner de relieve que uno de los errores cometidos en el ambito bioético
esta relacionado con el Convenio de Asturias de Bioética, internacio-
nalmente conocido por el “Convenio para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones
de la Biologia y la Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la
Biomedicina”?%? suscrito por el Estado Espanol, Estado en el que entré
en vigor el 1 de enero de 2000. Tal como se ha indicado en la seccion

262 SIBI. (1997) “Convenio de Asturias de Bioética. Convenio para la proteccién de los
derechos humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la Biomedicina”. (Oviedo,
4 de abril de 1997).



6.1.2 la voz bioética de las personas con diversidad funcional entiende
que los articulos 17 y 20 de este Convenio, que contemplan excepciones
a la hora de experimentar o extraer érganos de personas que no tengan
capacidad para expresar su consentimiento, contravienen lo establecido
en la Convencion de la ONU. Se cuestionan también los articulos 6 y 7
de dicho Convenio. Sin embargo, ninguna objecion de este tipo parece
haber sido tenida en cuenta en los comités de bioética.

Por ello, la participacién en los comités de bioética de la voz de las
personas con diversidad funcional se hace imprescindible, no sélo para
incorporarla a los comités, sino para colaborar con ellos en la difusion
de este nuevo punto de vista tal como se indica en la propia Convencion
de la ONU, en su articulo 8:

Articulo 8. Toma de conciencia.

1. Los Estados Partes se comprometen a adoptar medidas inmediatas, efectivas y
pertinentes para:

a) Sensibilizar a la sociedad, incluso a nivel familiar, para que tome mayor conciencia
respecto de las personas con discapacidad y fomentar el respeto de los derechos y la
dignidad de estas personas;

b) Luchar contra los estereotipos, los prejuicios y las practicas nocivas respecto de
las personas con discapacidad, incluidos los que se basan en el género o la edad, en
todos los ambitos de la vida;

¢) Promover la toma de conciencia respecto de las capacidades y aportaciones de las
personas con discapacidad.

2. Las medidas a este fin incluyen:

a) Poner en marcha y mantener campanas efectivas de sensibilizacion pUblica des-
tinadas a:

i) Fomentar actitudes receptivas respecto de los derechos de las personas con dis-
capacidad;

ii) Promover percepciones positivas y una mayor conciencia social respecto de las
personas con discapacidad;

iii) Promover el reconocimiento de las capacidades, los méritos y las habilidades de
las personas con discapacidad y de sus aportaciones en relacion con el lugar de tra-
bajo y el mercado laboral;

b) Fomentar en todos los niveles del sistema educativo, incluso entre todos los nifos
y las nifas desde una edad temprana, una actitud de respeto de los derechos de las
personas con discapacidad;

c) Alentar a todos los organos de los medios de comunicacion a que difundan una
imagen de las personas con discapacidad que sea compatible con el propdsito de la
presente Convencion;

d) Promover programas de formacion sobre sensibilizacion que tengan en cuenta a las
personas con discapacidad y los derechos de estas personas.
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Ademas, como indica José Luis Lujan2°3:

“los comités de ética (en sus multiples versiones) pueden cumplir la funcion
de dinamizar y estructurar el debate publico, pero no reemplazarlo”.

Los representantes oficiales de las personas con diversidad funcional
han solicitado incorporar su voz en ese debate bioético publico, a todos
los niveles, en al menos dos ocasiones: En la demanda 6 del documento
“Las personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética” de Disa-
bled Peoples’ International en el ano 200025*:

“Demanda 6. Las organizaciones de personas con discapacidad estén repre-
sentadas en todos los organismos consultivos y legislativos relacionados con
la genética humana.”

Y en el final del Manifiesto de Tenerife de la European Network on
Independent Living, en el ano 20032%5:

“Demandamos finalmente que la UE adopte las medidas necesarias para pre-
venir la discriminacion de las personas con discapacidad en futuros avances
de la genética, la ciencia y la tecnologia.”

También, la solicitud de participar en los comités de bioética forma
parte de una de las propuestas del modelo de la diversidad?°¢:

“La participacion efectiva de las mujeres y hombres con diversidad funcional
en los comités de bioética a todos los niveles”.

De este modelo se desprende la necesidad de la presencia de la voz de
las personas con diversidad funcional en todos los debates bioéticos y
sus comités, principalmente para defender la dignidad intrinseca o mo-
ral de las personas que son discriminadas por su diferencia y como apo-
yo al pleno cumplimiento de lo establecido en la Declaracion Universal
de los derechos del Hombre, ya que tal como indican Agustina Palacios
y el autor de este texto?®”:

263 LUJAN, J. L. (1995) “Conflicto social, controversias cientificas y debate ético. Sobre el
contexto de la bioética en la filosofia de la ciencia como filosofia practica”. Revista ISEGO-
RIA. Revista de Filosofia Moral y Politica. N° 22, octubre 1995. Madrid: Consejo Superior
de Investigaciones Cientificas (CSIC), Instituto de Filosofia. p. 178.

264 DPI (Disabled Peoples’ International) Europe. (2000) “Las personas con discapacidad
hablan....” op. cit.

265 ENIL (European Network on Independent Living). (2003) “Manifiesto de Tenerife. Pro-
movamos la Vida Independiente.- Acabemos con la discriminacién hacia las personas con
discapacidad”. Arona. Tenerife. Abril 2003.

266 PALACIOS, A. y ROMANACH, J. «El modelo de... » op. cit. p.210.

267 PALACIOS, A. y ROMANACH, J. (2007a) “El modelo de la diversidad: una nueva
visién de la bioética desde la perspectiva de las personas con diversidad funcional (dis-
capacidad)”. Il Encuentro Moral, Ciencia y Sociedad en la Europa del Siglo XXI. INter-
Dependencia: El bienestar como requisito de la dignidad. Donostia / San Sebastian 15
y 16 de marzo de 2007.



“Esta vision se basa fundamentalmente en los derechos humanos y en lo es-
tablecido en su declaracion universal, introduciendo en el debate bioético un
punto de vista dificil de encuadrar en los tradicionales esquemas de analisis
en el mundo de la bioética y aporta una luz diferente al debate, la luz de la voz
de aquellas personas cuyas vidas han estado, y siguen estando, en juego.”

Por lo tanto, la participacion en los comités de bioética de esta nueva
voz, es una medida que se debe adoptar para ser respetuoso con los de-
rechos humanos y una demanda de imprescindible cumplimiento, que
se reitera y refuerza con este texto.

Para ello, habra que analizar en qué tipos de comité resulta impres-
cindible la presencia de esta voz, para empezar por ellos y extender luego
esta voz por todo el ambito bioético. En un primer analisis, parece prio-
ritaria la entrada de esta voz en dos de los tipos de comités establecidos
por la UNESCO?%8: los comités de bioética de caracter normativo o con-
sultivo (CNC)?%° y los comités de ética en investigacion (CEI)?"°, ya que
son los que debaten temas sobre los que la voz bioética de las personas
con diversidad funcional, tal como se puede apreciar tras la lectura de
este documento, ya ha establecido discrepancias importantes?"*.

6.7.2. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. LA PARTICIPACION EN LOS COMITES DE
BioETica

En esta seccion se ha puesto de relieve que, a pesar de que los comi-
tés de bioética deben recoger todas las voces bioéticas de la sociedad,
existe una voz bioética que no se encuentra incorporada en la inmensa
mayoria de los comités de bioética de todos los paises: la voz de las per-
sonas con diversidad funcional.

Una voz que tiene un corpus ideologico propio, elaborado, documen-
tado, publicado y argumentado que consta tanto de posiciones politicas
como de articulos y publicaciones técnicas, y que se basa en la vision de
la diversidad funcional como una cuestion de dignidad y derechos hu-
manos que ya es aceptada en algunos paises como Suecia en su Comité
Nacional de Bioética.

La aprobacion por parte del Estado espanol de la Convencién sobre
los derechos de las personas con discapacidad de la ONU implica una
nueva vision de la diversidad funcional que huye de la vision tradicio-
nal de la diversidad bajo la perspectiva médica, para convertirla en una
cuestion de derechos humanos. Esta vision esta ausente de los comités

268 UNESCO 2005. Guia N° 1. “Creacion de...” op.cit. p. 21.

269 Como el Comité de Bioética de Espana, que se estipula en el titulo VII de la Ley
14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica.

270 Muchos de estos CEIs deberan formarse en los proximos anos, tal como lo estipula
el articulo 12 de la Ley 14/2007, de 3 de julio, de investigacion biomédica.

271 Para profundizar en estas discrepancias véase: PALACIOS, A. y ROMANACH, J. «El
modelo de...». op. cit. pp. 196-207.
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de bioética, en los que persiste la confusion entre enfermedad y diversi-
dad funcional y, por lo tanto, se tienen que adoptar medidas para incor-
porar ese cambio.

La voz de las personas con diversidad funcional es la que tiene la cla-
ridad de ideas necesaria para llevar a cabo ese cambio. Ademas, el co-
lectivo de personas con diversidad funcional ha solicitado publicamente
que su voz sea escuchada en los comités de bioética.

Por lo tanto, ha llegado la hora de incorporar esa voz, que enriquecera
el debate, ayudara a respetar lo establecido por los derechos humanos y
aportara un nuevo punto de vista sobre una realidad muy mal conocida
y valorada.

6.8 SITUACIONES DE “INDEPENDENCIA”

En los ultimos anos, con el envejecimiento de la poblacion, Europa
ha empezado a afrontar la realidad de que existe un colectivo creciente
de personas que viven en situacion de “inDependencia”. personas con
diversidad intelectual, mental, fisica, visual o auditiva, que siempre han
dependido de otras —habitualmente la familia- para poder participar en
la sociedad. De esta manera, un colectivo habitualmente olvidado y dis-
criminado ha visto incrementada su relevancia al aumentar el nimero
de personas que viven en esa situacion.

Al igual que en otros temas la relacion entre la bioética y la vida de
las personas que viven en situacién de “inDependencia”?” apenas ha
sido analizada ahora desde el punto de vista de aquellas personas que
viven diariamente esa realidad?”3.

Tal como escribe Martha Nussbaum?"*:

“No podemos ignorar ni posponer estos problemas con el argumento de que
s6lo afectan a un niimero reducido de personas. Esta seria ya en si misma
una mala razon para posponer lo que supone un grave problema de des-
igualdad, del mismo modo que estaria mal posponer las cuestiones de sub-
ordinacion racial o religiosa sobre la base de que afectan Uinicamente una
minoria. Pero también deberiamos reconocer que la discapacidad y la de-
pendencia adoptan muchas formas distintas. No s6lo los nifios y los adultos
con deficiencias permanentes necesitan una asistencia completa e incluso
constante. Las deficiencias mentales, fisicas y sociales que he descrito se
parecen a grandes rasgos a la situacion de las personas mayores, las cuales
resultan en general mas dificiles de cuidar que los niflos o los jovenes con

272 Notese que muchas de las personas que viven en situacion de dependencia aspiran
a una vida en “inDependencia”.

273 El unico precedente es ROMANACH CABRERO, J. y CENTENO ORTIZ, A. (2007):
“Fundamentos bioéticos para la ‘inDependencia’™”. Comunicacién presentada en el VIII
Congreso Nacional de Bioética. Asociacion de Bioética Fundamental y Clinica. Oviedo
18-20 de octubre de 2007

274 NUSSBAUM, M. C (2006): «La fronteras de la justicia...». op.cit. pp 112-113.



discapacidades, pues son personas mas resentidas, defensivas y amargadas,
y fisicamente menos agradables de tratar.... Asi pues, la perspectiva que ten-
gamos sobre las necesidades de los nifios y de los adultos con deficiencias y
discapacidades no queda encerrada en un apartado especial de la vida facil
de separar de la “media” porque también tiene implicaciones para la perspec-
tiva que tienen los “normales” (personas con defectos y limitaciones entran
dentro de la media) sobre sus padres cuando se hace mayores, y sobre las
necesidades que pronto tendran ellos mismos y nivel suficiente. A medida que
aumenta la expectativa de vida, la relativa independencia que disfrutan mu-
chas personas parece cada vez una situacion temporal, una fase de la vida en
la que entramos lentamente y de la que muy pronto empezamos a salir. Inclu-
so en nuestros mejores anos, muchos vivimos periodos mas o menos largos
de dependencia extrema de los demas (después de una operacién quirurgica
o de una grave herida o durante un periodo de depresién o estrés agudo). Un
analisis tedrico podria intentar distinguir las fases de una vida “normal” de
una persona deficiente permanentemente, pero esta distincion resulta dificil
establecer en la vida real y cada vez lo sera mas.”

El objetivo de esta seccion es, en primer lugar, analizar esta realidad
humana con la que convive un nimero cada vez mayor de personas y,
en segundo lugar, estudiar su relacion con la bioética y poner de relieve
la influencia que los diferentes temas bioéticos tienen en dicha realidad
diaria de estas personas, basandose en el analisis que hacen las per-
sonas que viven al otro lado del espejo y conviven a diario con esta tan
“temida” e inexorable realidad.

De este analisis se pretende deducir nuevos fundamentos bioéticos,
basados en los derechos humanos de las personas que viven en situa-
cion de “inDependencia”, de manera que se piense en ellas como sujetos
de derechos cuyas vidas tienen el mismo valor, en lugar de la tradicio-
nal vision que las trata como enfermos, de manera que su dignidad se
ve excesivamente vinculada con el ambito sanitario e insuficientemente
garantizada en el ambito social.

Para desarrollar este analisis, primero se analizaran los errores con-
ceptuales que se siguen produciendo alrededor del concepto de inDe-
pendencia y después se utilizaran las fuentes bioéticas del colectivo de
las personas con diversidad funcional, ya recopiladas anteriormente en
este texto, y se entresacaran aquellos temas bioéticos que les afectan.

6.8.1. BASES CONCEPTUALES PARA LA “INDEPENDENCIA”

Conceptos como la diversidad funcional, la autonomia y la dependen-
cia resultan mas complejos de definir de lo que podria parecer en un
principio, al igual que las relaciones que existen entre ellos.

6.8.2. DIVERSIDAD FUNCIONAL

La ultima de estas definiciones oficiales de discapacidad, que dio lu-
gar a un largo debate dentro del propio colectivo, se puede encontrar en
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el articulo 1 de la Convencion sobre los derechos de las personas con
discapacidad de las Naciones Unidas y ya ha sido analizada en este do-
cumento, resaltando su nula relacion con la tradicional definicién basa-
da exclusivamente en la realidad médica de un grupo de personas.

Desde posiciones teoricas mas avanzadas, plasmadas en el libro “El
modelo de la diversidad: La Bioética y los derechos humanos como herra-
mientas para alcanzar la plena dignidad en la diversidad funcional”?” y
basadas en ideas desarrolladas desde el Foro de Vida Independiente, se
propugna una nueva vision de esta realidad, que elimina la negatividad
del lenguaje reflejada en la anterior definicion en palabras como defi-
ciencia o discapacidad. Asi, se define el concepto de colectivo de perso-
nas con diversidad funcional caracterizandolo por tres rasgos?’c:

e “Cuerpos que tienen o6rganos, partes del cuerpo o la mente o
su totalidad que funcionan de otra manera porque son dife-
rentes.

* Mujeres y hombres que por motivos de la diferencia de funcio-
namiento de su cuerpo o su mente realizan las tareas habi-
tuales, (desplazarse, leer, agarrar, vestirse, ir al bano, comu-
nicarse, etc.) de manera diferente. (Podriamos decir, mujeres y
hombres que funcionan de otra manera).

* Colectivo discriminado por cualquiera de las dos razones arri-
ba expuestas.”

Como se puede observar, esta definicién, al igual que la Convencion
de la ONU, se basa en el concepto de discriminacion por diferencia, una
discriminacion que impide la plena y efectiva participacion en la socie-
dad de todas las personas y es responsable de la falta de igualdad de
oportunidades.

Esta discriminacion se produce ante una realidad humana que, sien-
do diferente a la mayoria estadistica de la poblacion, da lugar a una ma-
nera de funcionar distinta, lo que da lugar a una posicion de desventaja
al interactuar con barreras construidas por la sociedad.

6.8.3. DIVERSIDAD FUNCIONAL Y DERECHOS HUMANOS

Como ya se ha indicado anteriormente, y aun a riesgo de resultar rei-
terativo, el modelo de la diversidad, tiene como eje teorico fundamental
la dignidad, concepto cuya defensa se estipula en la Declaracion Univer-
sal de los derechos humanos. Las vidas de todas las personas, incluidas
las personas con diversidad funcional, deben tener el mismo valor y
todas ellas deben tener garantizados sus mismos derechos.

El sustento de esta concepcion encuentra un desarrollo especifico en
la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad de

275 PALACIOS, A., ROMANACH, J. (2006) «El modelo de la diversidad... » op. cit. p.115.
276 Ibidem. p.115.



las Naciones Unidas, incorporada al sistema legal espaniol el 21 de abril
de 2008.

Los principios de la Convencion se especifican en su articulo 3:
“Articulo 3. Principios generales
Los principios de la presente Convencion seran:

a) El respeto de la dignidad inherente, la autonomia individual, incluida la libertad de
tomar las propias decisiones, y la independencia de las personas;

b) La no discriminacion;
¢) La participacion e inclusion plenas y efectivas en la sociedad;

)
)
d) El respeto por la diferencia y la aceptacion de las personas con discapacidad como
parte de la diversidad y la condicion humanas;

e) La igualdad de oportunidades;
f) La accesibilidad;
g) La igualdad entre el hombre y la mujer;

)
h) El respeto a la evolucion de las facultades de los nifos y las nifas con discapacidad
y de su derecho a preservar su identidad.”

6.8.4. Los PrRINCIPIOS DE LA CONVENCION EN EL SISTEMA LEGISLATIVO ESPA-
NOL

Centrandose en el nucleo gordiano de lo establecido por la ONU se
puede ver que todo lo que se refiere a derechos o dignidad extrinseca
estaba ya recogido formalmente en el sistema legislativo espafiol, en lo
establecido en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de opor-
tunidades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas
con discapacidad (LIONDAU).

Esta ley se centra en conseguir erradicar la discriminacién perma-
nente que sufre este colectivo de personas y adoptar las medidas opor-
tunas para garantizar su igualdad de oportunidades dando relevancia
preponderante a la accesibilidad.

Ambos principios se confunden a menudo como iguales, pero son en
realidad complementarios y se necesita el cumplimiento de ambos para
conseguir alcanzar una vida digna e independiente.

DISCRIMINACION

Una persona con diversidad funcional esta permanentemente dis-
criminada, sea cual sea su diversidad. La ausencia de subtitulado en
television y todo tipo de eventos sociales discrimina a la persona con
diversidad auditiva; los sistemas educativos discriminan a las personas
con diversidad intelectual; la ausencia de sistemas de informacién y
orientacion acustica discrimina a las personas con diversidad visual; los
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sistemas laborales a las personas con diversidad mental; los escalones a
las personas con diversidad fisica, etc.

Erradicar la discriminacion no es tarea sencilla y requiere acciones
por parte de la sociedad que tardan mucho en ser establecidas, como
pueden atestiguar otros colectivos discriminados como las mujeres o los
homosexuales, ya que la mayor parte de los elementos discriminatorios
forman parte de la mentalidad de las personas que forman una socie-
dad.

En la LIONDAU, estas medidas se establecen en los articulos 6 y 7.
“Articulo 6. Medidas contra la discriminacion.

1. Se consideran medidas contra la discriminacion aquellas que tengan como finalidad
prevenir o corregir que una persona con discapacidad sea tratada de una manera
directa o indirecta menos favorablemente que otra que no lo sea, en una situacion
analoga o comparable.

2. Se entendera que existe discriminacion indirecta cuando una disposicion legal o
reglamentaria, una clausula convencional o contractual, un pacto individual, una
decision unilateral o un criterio o practica, o bien un entorno, producto o servicio,
aparentemente neutros, puedan ocasionar una desventaja particular a una persona
respecto de otras por razon de discapacidad, siempre que objetivamente no respon-
dan a una finalidad legitima y que los medios para la consecucion de esta finalidad no
sean adecuados y necesarios.

Articulo 7. Contenido de las medidas contra la discriminacion.

Las medidas contra la discriminacién podran consistir en prohibicién de conductas
discriminatorias y de acoso, exigencias de accesibilidad y exigencias de eliminacion
de obstaculos y de realizar ajustes razonables.

A estos efectos, se entiende por:

a) Conducta de acoso: toda conducta relacionada con la discapacidad de una perso-
na, que tenga como objetivo o consecuencia atentar contra su dignidad o crear un
entorno intimidatorio, hostil, degradante, humillante u ofensivo.

b) Exigencias de accesibilidad: los requisitos que deben cumplir los entornos, produc-
tos y servicios, asi como las condiciones de no discriminacion en normas, criterios
y practicas, con arreglo a los principios de accesibilidad universal de disefio para
todos.

c) Ajuste razonable: las medidas de adecuacion del ambiente fisico, social y actitu-
dinal a las necesidades especificas de las personas con discapacidad que, de forma
eficaz y practica y sin que suponga una carga desproporcionada, faciliten la accesi-
bilidad o participacion de una persona con discapacidad en igualdad de condiciones
que el resto de los ciudadanos.

Para determinar si una carga es o no proporcionada se tendran en cuenta los cos-
tes de la medida, los efectos discriminatorios que suponga para las personas con
discapacidad su no adopcion, la estructura y caracteristicas de la persona, entidad



u organizacion que ha de ponerla en practica y la posibilidad que tenga de obtener
financiacion oficial o cualquier otra ayuda.

A este fin, las Administraciones pUblicas competentes podran establecer un régimen
de ayudas publicas para contribuir a sufragar los costes derivados de la obligacion de
realizar ajustes razonables.

Las discrepancias entre el solicitante del ajuste razonable y el sujeto obligado podran
ser resueltas a través del sistema de arbitraje previsto en el articulo 17, de esta ley,
sin perjuicio de la proteccion administrativa o judicial que en cada caso proceda.”

Como se puede ver, erradicar la discriminacion (que puede ser direc-
ta o indirecta) requiere un conjunto grande y complejo de medidas, no
todas sencillas.

Lo que siresulta algo mas sencillo es determinar si un hecho, politica,
accién u omisién resulta discriminatoria de manera directa o indirecta.
Ejemplificando, si una persona con diversidad fisica no puede realizar
un viaje en tren, en cualquier tren, a cualquier hora por no ser el tren
accesible, esta siendo discriminada respecto al resto de la ciudadania.
¢Se imagina que no se permitiera viajar en algun tren a alguna persona
de otro colectivo tradicionalmente discriminado como una mujer o una
persona homosexual, por el simple hecho de ser diferente?

Dado que existen colectivos discriminados que llevan muchos mas
afnos de lucha por sus derechos, como el de las mujeres, se puede uti-
lizar ese avance para ayudar a detectar la discriminaciéon. Asi, la pre-
gunta clave para averiguar si hay o no discriminaciéon podria ser: ¢qué
pasaria si ese hecho, accion u omision le ocurriera a una mujer por el
simple hecho de ser mujer?

Siguiendo con el ejemplo del tren, aunque todos los trenes fueran
accesibles y cualquier persona pudiera viajar a cualquier hora, existen
personas que por su diversidad funcional y situacion de “inDependen-
cia” pueden necesitar viajar acompanadas; por ejemplo, las personas
con gran diversidad fisica o las personas con diversidad visual. Para
poder hacerlo, deberan pagar dos billetes en vez de uno, estando en
desigualdad de oportunidades con el resto de la ciudadania a la hora de
viajar.

Por lo tanto, no bastara con disponer de un tren no discriminatorio
para garantizar la igualdad de oportunidades de una persona con diver-
sidad funcional.

Lo mismo ocurriria con un entorno plenamente accesible con un
bano adaptado, que no resultaria suficiente para garantizar la igualdad
de oportunidades de las personas que, por su diversidad, necesiten ayu-
da de otra persona para ir al bafo.

Por lo tanto, en el caso de las personas con diversidad funcional, hay
que ir mas alla de la ausencia de discriminacion y garantizar la igual-
dad de oportunidades.
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IGUALDAD DE OPORTUNIDADES

En el sistema legislativo espanol, la vulneraciéon de la igualdad de
oportunidades para las personas con diversidad funcional queda reco-
gida en la LIONDAU:

“Articulo 4. Vulneracion del derecho a la igualdad de oportunidades.

Se entendera que se vulnera el derecho a la igualdad de oportunidades de las per-
sonas con discapacidad cuando se produzcan discriminaciones directas o indirectas,
acosos, incumplimientos de las exigencias de accesibilidad y de realizar ajustes ra-
zonables, asi como el incumplimiento de las medidas de accion positiva legalmente
establecidas.”

Como se puede observar, la igualdad de oportunidades depende de
cuatro conceptos fundamentales:

e Ausencia de discriminacion, directa o indirecta.
e Acosos.

e Accesibilidad.

* Medidas de accién positiva.

Es decir, no basta con que no exista la discriminacién, sino que ade-
mas se requiere un entorno accesible y la existencia de medidas de ac-
cion positiva?”’.

La pregunta que surge ahora es: ¢quién debe garantizar esa igualdad
de oportunidades? La respuesta aparece en el articulo 5 de la propia
LIONDAU:

“Articulo 5. Garantias del derecho a la igualdad de oportunidades.

Con el fin de garantizar el derecho a la igualdad de oportunidades a las personas con
discapacidad, los poderes publicos estableceran medidas contra la discriminacion y
medidas de accion positiva.”

Son los poderes publicos los que deberan establecer dichas medidas
(de accién positiva y contra la discriminacién) y los que, por lo tanto,
deberan evitar nuevas medidas discriminatorias para las personas con
diversidad funcional. Sin embargo, cuatro afos después de aprobarse
esta ley, se siguen generando lagunas en su cumplimiento.?”®

277 El acoso resulta menos relevante para el objetivo de este documento.

278 Como es el caso del copago en funciéon de ingresos en la Ley 39/2006, de 14 de
diciembre de Promocién de la Autonomia y Atencién a las personas en situaciéon de de-
pendencia (LEPA) aprobada en el ano 2006. En este caso, las personas con diversidad
funcional que viven en situacion de “inDependencia” se ven obligados a contribuir en el
pago de los servicios o prestaciones por ser diferentes al resto, ya que el pago en funcion
de ingresos ya se hace via impuestos directos. Esta medida discriminatoria ha sido adop-
tada por el gobierno espanol el ano 2006.



Las medidas establecidas en la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de
Promocion de la Autonomia y Atencion a las personas en situacion de
dependencia (LEPA), deberian haber sido parte de las medidas de accion
positiva de las administraciones publicas para garantizar la igualdad
de oportunidades de las personas con diversidad funcional que viven en
situacion de “inDependencia”, pero no fue éste el enfoque elegido por el
gobierno espanol, de manera que ahora esta en manos de las Comuni-
dades Autonomas adoptar medidas de ese tipo, a través de programas
de Vida Independiente orientados a erradicar la discriminacion y ga-
rantizar la igualdad de oportunidades de las personas con diversidad
funcional de manera efectiva.

Son estos dos principios: igualdad de oportunidades y no discrimina-
cion los que sustentan basicamente la filosofia y los desarrollos de Vida
Independiente, basados en el modelo de la diversidad, pero hay algunos
mas que son especificos de esta filosofia.

6.8.5. AuToNOMIA

El ser humano se caracteriza por disponer de dos tipos de autonomia:
la autonomia moral y la autonomia fisica.

La autonomia moral esta relacionada con la capacidad individual de
tomar decisiones, mientras que la autonomia fisica esta relacionada con
la posibilidad individual de realizar tareas caracteristicas de la mayoria
estadistica de los seres humanos (caminar, hablar, oir, ver, comer, etc.).

La confusion de estos dos tipos de autonomia ha dado lugar a politi-
cas sociales erroneas que han conducido, entre otros errores, a la insti-
tucionalizacion injustificada de muchas personas?™.

Dicha confusion persiste a dia de hoy, asi, si atendemos al ultimo
texto legal desarrollado en Espana referente a las personas que viven en
situacién de independencia, la Ley 39/2006, de 14 de diciembre, de Pro-
mocién de la Autonomia Personal y Atencién a las personas en situacion
de dependencia (LEPA) se estipula:

“Articulo 2. Definiciones

Autonomia: la capacidad de controlar, afrontar y tomar, por propia iniciativa, de-
cisiones personales acerca de como vivir de acuerdo con las normas y preferencias
propias asi como de desarrollar las actividades basicas de la vida diaria.”

Como se puede apreciar, se habla s6lo de autonomia moral sin dife-
renciarla de la autonomia fisica. Se podria pensar entonces que la Ley
estaria dedicada plenamente a la concesion de la autonomia moral, idea

279 Con esta afirmacion no se pretende decir que la institucionalizacién no pueda resul-
tar beneficiosa para ninguna persona o tipo de diversidad funcional, sino que muchas
personas han sido institucionalizadas en el pasado pensando que no eran capaces de
tomar decisiones. Para profundizar en los errores derivados de esta confusién véase:
PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad....» op.cit. pp.124-129.
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que se ve frustrada al leer el contenido de la ley, empezando por el propio
articulo 2.3, en la definicion de actividades basicas de la vida diaria:

“Actividades Basicas de la Vida Diaria (ABVD): las tareas mas elementales de la per-
sona, que le permiten desenvolverse con un minimo de autonomia e independencia,
tales como: el cuidado personal, las actividades domésticas basicas, la movilidad
esencial, reconocer personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o
tareas sencillas.”

En esta definicion se mezclan, a la hora de definir el “minimo de
autonomia”, aspectos relacionados con la autonomia moral: “reconocer
personas y objetos, orientarse, entender y ejecutar 6rdenes o tareas sen-
cillas” y aspectos relacionados con la autonomia fisica: “el cuidado per-
sonal, las actividades domésticas basicas, la movilidad esencial”.

Como es habitual, se mezclan la posibilidad de tomar decisiones y la
posibilidad de llevar a cabo estas decisiones?®°.

A modo de ejemplo, la posibilidad de tomar la decision de levantarse
a una hora determinada (autonomia moral) por una persona que tenga
una tetraplejia no esta relacionada con la movilidad esencial necesaria
para llevar a cabo la tarea de levantarse (autonomia fisica).

De manera inversa, puede darse el caso de una persona con diver-
sidad intelectual, como por ejemplo el autismo, que desconozca el con-
cepto de la gestion del tiempo y no pueda tener la posibilidad de tomar
la decisién de levantarse a una hora determinada (autonomia moral), a
pesar de poder llevarla a cabo (autonomia fisica).

Obviamente, las medidas necesarias para llevar a cabo decisiones
(como la de un asistente personal para levantarse a la hora decidida por
la persona) no requieren la misma aproximaciéon que las medidas que se
necesitan para tener la posibilidad de tomar decisiones, (como la de me-
diadores o asistentes personales que refuercen habitos y que colaboran
en la toma de decisiones).

6.8.6. VINCULACION ENTRE AUTONOMIA MORAL Y AUTONOMIA FISICA

En un mundo utépico, en el que no hubiera discriminacién para las
personas con diversidad funcional y éstas dispusieran de plena igualdad
de oportunidades, la autonomia moral y la autonomia fisica no estarian
vinculadas mas alla de lo que lo estan para la mayoria de las personas.
Hablamos de un mundo en el que el urbanismo, la edificacién, el trans-
porte, la comunicacion, la informacion, los sistemas educativos, los sis-
temas laborales, los productos, los servicios, etc., estarian disenados
para incorporar a personas con cualquier tipo de diversidad funcional (o
diversidad de género, raza, religion, orientacion sexual, etc.).

280 Muchas de las decisiones que se toman a lo largo de la vida (qué estudiar, dénde
vivir, amistades, alimentaciéon, manera de vestir, etc.) no requieren de autonomia fisica.



No obstante, la discriminacion y la falta de igualdad de oportunida-
des de este colectivo?®! que, a dia de hoy, se da en todos los ambitos es la
responsable de que esa vinculacion exista. Asi, a la hora de tomar deci-
siones, las personas contemplan el abanico de posibilidades reales a las
que podran acceder. Es decir, se descartan de manera automatica aque-
llas posibilidades que, por causa discriminacion o falta de igualdad de
oportunidades, no se pueden llevar acabo en ese momento. Por ejemplo,
una persona con diversidad fisica que utiliza una silla de ruedas y tiene
plena autonomia moral no puede decidir tomar cualquier tren, sino que
se tiene que cenir al pequeno porcentaje de trenes en los que se permite
el acceso a una persona en silla de ruedas. De igual manera, si necesita
asistencia personal para poder viajar en tren y no dispone de ella, sus
opciones de viajar y su autonomia moral desaparecen.

Obviamente, esta restriccion del abanico de posibilidades viene deri-
vado de un entorno discriminatorio y sin igualdad de oportunidades que
impide el uso de servicios que estan plenamente disponibles para perso-
nas que no tengan diversidad funcional. No obstante, la consecuencia de
esta discriminacion es que la diferencia de autonomia fisica incide en el
abanico de decisiones que se barajan a la hora de tomar una decisién y
por lo tanto restringe la autonomia moral de la persona.

Resumiendo, se puede decir que la erradicacion de la discriminacion
y la consecucion de la plena igualdad de oportunidades de las personas
con diversidad funcional es la Ginica manera de conseguir desvincular
las restricciones que, la realidad cotidiana de las personas con diferente
autonomia fisica, impone a su autonomia moral o su libertad plena de
tomar decisiones.

Aligual que en el apartado de analisis de la diversidad funcional, nos
encontramos con que la discriminacion y la desigualdad de oportunida-
des son las claves de esta indeseable vinculacion.

Obsérvese, no obstante, que la inversa no es cierta. Erradicar la dis-
criminacién que sufren las personas con diferente autonomia moral y
dotarlas de las herramientas para que puedan vivir en igualdad de opor-
tunidades no parece tener ninguna incidencia en su autonomia fisica.

6.8.7. DEPENDENCIA E “INDEPENDENCIA”
Al otro lado del espejo se define la dependencia como?®:

“La falta de respeto a la dignidad y a los derechos humanos de las personas,
debida a la discriminacion y/o falta de igualdad de oportunidades para ejer-
cer toda su autonomia moral y fisica”.

281 Para profundizar en la discriminacion de facto, legal y bioética de las personas con
diversidad funcional véase: PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad...»
op.cit. pp. 65-99.

282 Propuesta de los autores ROMANACH CABRERO, J. y CENTENO ORTIZ, A. (2007):
“Fundamentos...”. op.cit.
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Por lo tanto, la “inDependencia”, término usado en este texto, se re-
fiere al “respeto a la dignidad y a los derechos humanos de las personas,
que garantizan la no discriminacién e igualdad de oportunidades para
ejercer toda su autonomia moral y fisica”.

Las otras definiciones se han basado principalmente en el modelo
meédico-rehabilitador de la diversidad funcional que considera a la per-
sona responsable de su diferencia y establece medidas para erradicarla,
en lugar de centrarse en la eliminacién de la discriminacién y la falta de
igualdad de oportunidades que sufre este colectivo. Asi, la LEPA, en su
articulo 2.2 Definiciones, se define:

“1. Dependencia: el estado de caracter permanente en que se encuentran las per-
sonas que, por razones derivadas de la edad, la enfermedad o la discapacidad, y
ligadas a la falta o a la pérdida de autonomia fisica, mental, intelectual o sensorial,
precisan de la atencion de otra u otras personas o ayudas importantes para realizar
actividades basicas de la vida diaria o, en el caso de las personas con discapacidad
intelectual o enfermedad mental, de otros apoyos para su autonomia personal.”

Al realizar este tipo de definiciones, se obvia una realidad inevitable:
todos los seres humanos nacen en situacion de dependencia, segiin esos
términos, (no segun la definicion propuesta en este texto), y necesitan
de apoyos para alcanzar su plena autonomia fisica y moral. Por lo tanto,
segun esta definicion, la dependencia no es especifica de un grupo de
personas, sino que es una realidad inherente a todo ser humano. Por
tradicion, los apoyos que se brindan al desarrollo de esta autonomia
van variando en funciéon de la edad, en lugar de variar en funcion de la
necesidad.

Es por ello que, el incremento de la diferencia de autonomia fisica y
moral que se da como consecuencia del envejecimiento de la poblacion,
ha pillado por sorpresa a una sociedad que no estaba acostumbrada a
proporcionar medidas de apoyo a la dependencia en etapas que no fue-
sen las primeras de la vida, y cuya responsabilidad caia siempre sobre
las familias.

Como efecto natural de este origen de la diferencia de autonomia fi-
sica y moral, han sido histéricamente las familias las responsables de
proveer el apoyo necesario que ahora se empieza a exigir a las adminis-
traciones publicas.

Ademas, es muy probable también que, el hecho de que al nacer no
dispongamos de autonomia moral ni fisica esté relacionado con la con-
fusién que existe entre estos dos conceptos y del trato protector que ha
caracterizado las politicas publicas durante los tltimos anos.

6.8.8. APOYOS PARA PROMOCIONAR LA AUTONOMIA

Como se puede ver, la necesidad de apoyos, la discriminacion y la
desigualdad de oportunidades, se dan en todas las edades y vienen da-
dos por las necesidades individuales de cada persona. Lo que varia con



la edad es el porcentaje de personas que requieren de este apoyo ex-
traordinario y el tipo de apoyo que se precisa.

Asi, un recién nacido puede necesitar apoyo extra durante los pri-
meros anos de su vida como consecuencia de su diversidad funcional,
apoyo que deberia ser provisto por las administraciones publicas.

Los ninos de mas edad y los jovenes requeriran medidas de apoyo
distintas, con el fin de que se incorporen a los sistemas educativos, a la
vez que se modifican éstos para adaptarse a sus diferencias, ademas de
necesitar medidas para su participacion en actividades comunitarias y,
en su momento, para la sexualidad.

Los adultos requeriran apoyos diferentes para poder participar en
plena igualdad de oportunidades en el mercado laboral, a la vez que
cambiaran también los apoyos necesarios para participar en activida-
des comunitarias y otras mas especificas de la edad como la vivienda y
la formacién de una familia. Las personas mayores por su lado requeri-
ran medidas de nuevo adaptadas a sus necesidades y a su entorno.

En todas estas medidas se debera tener en cuenta la diferencia entre
autonomia fisica y autonomia moral proponiendo los apoyos necesarios
para las diferencias de cada una de éstas.

A partir de aqui se utilizara la nueva semantica de la palabra “depen-
dencia” propuesta desde el otro lado del espejo: “la discriminaciéon y/o
falta de igualdad de oportunidades para ejercer toda la autonomia moral
y autonomia fisica de las personas, que impiden tener garantizados sus
derechos humanos” y se omitira el uso de la palabra “inDependencia”.

6.8.9. DEPENDENCIA Y DIVERSIDAD FUNCIONAL

Actualmente, y bajo el modelo médico rehabilitador, se considera que
la dependencia puede tener diferentes origenes: la edad, la enfermedad y
por la diversidad funcional. Por lo menos asi se establece en el articulo
2.2 de la LEPA.

No obstante, si consideramos las situaciones de dependencia como
una cuestién de derechos humanos, lo que resulta realmente relevante
es la realidad humana, una situacion en la que se precisan apoyos para
ejercer la plena autonomia moral y fisica de las personas y garantizar
su plena dignidad. Por lo tanto, el origen de esta realidad humana no es
relevante, sino la situacion actual de cada persona y las herramientas
que se necesitan para que pueda llevar una vida digna.

En el caso de la edad, lo que ocurre es un cambio paulatino de auto-
nomia fisica y/o moral, que en un momento dado hace preciso el apoyo
de otras personas, servicios o herramientas que hagan efectiva toda la
autonomia moral y fisica de que disponga la persona.

Ante el cambio de autonomia moral, son otras personas las que van
tomando paulatinamente el control de las decisiones: familiares en el
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caso de que la persona permanezca en su entorno, y médicos y cuidado-
res en el caso de que la persona sea internada en una residencia.

Ante el cambio de autonomia fisica, las ayudas técnicas como las
sillas de ruedas, las gruas, etc., son utilizadas y la figura del asistente
personal proporciona el apoyo complementario.

Este mismo tipo de medidas son aplicables a las personas que estan
en situacion de dependencia por su diversidad funcional o por algunos
tipos de enfermedad, sin embargo, en el caso de origen por enfermedad,
si ademas se esta en la fase terminal de la vida, los apoyos se necesitan
para garantizar la dignidad intrinseca de la persona, su vida digna, que
incluye una muerte digna.

Por lo tanto, la aproximacion, los principios y las medidas de apoyo a
la “inDependencia” de las personas con diversidad funcional son practi-
camente validos para todas las situaciones de dependencia.

6.8.10. DEPENDENCIA Y BIOETICA

De todo lo estipulado anteriormente, se puede constatar que existe
una gran confusion y una clara discriminacion de las personas que vi-
ven en situacion de dependencia, que aspiran a vivir en “inDependencia”
y no reciben los apoyos necesarios para garantizar sus derechos huma-
nos, su plena dignidad.

Esta discriminaciéon no afecta so6lo al ambito del derecho y la realidad
cotidiana de este colectivo, sino que también impregna al ambito bioéti-
co, en el que, como se ha podido observar, el modelo médico-rehabilita-
dor de la diversidad funcional se encuentra fuertemente arraigado y en
el que algunos perciben la vida de las personas que viven en situacion
de dependencia como una vida que no merece la pena ser vivida y, por
lo tanto, de menor valor.

Ya se han analizado en este texto algunos de los temas bioéticos que
afectan no so6lo a las personas con diversidad funcional sino especifi-
camente a las personas que viven en situacion de dependencia y por lo
tanto tienen diferente autonomia fisica, moral, o ambas, como son la
eugenesia, esterilizaciéon, participacién en los Comités de Bioética o in-
vestigacion en células madre.

En todos ellos queda claro que las personas con diversidad funcional
y aquellas que viven en situacion de dependencia viven vidas que son
percibidas, también en el ambito bioético, como vidas que se sufren y
que tienen menor valor, que no son bienvenidas para nacer y cuya dig-
nidad se ve mermada permanentemente.

Mientras no se haga caso a las voces que salen al otro lado del espejo,
la situacién de discriminacién proseguira en todos los ambitos, incluida
la bioética.



6.8.11. AL OTRO LADO DEL ESPEJO. LAS SITUACIONES DE DEPENDENCIA

Se ha presentado una vision diferente y clarificadora de la situacion
de dependencia, nacida de la realidad de aquellos que viven en esa si-
tuacion, como es el caso del autor de este texto, y su relacion con algu-
nos de los paradigmas bioéticos relacionados. Una visién que facilita el
uso de nuevos fundamentos bioéticos para el analisis de esta realidad de
manera que se garantice la plena dignidad de todos los seres humanos.

Bajo esta vision, se deben reconsiderar muchos paradigmas bioéticos
y crear nuevas reflexiones con el fin de cumplir lo establecido por la De-
claracion Universal sobre Bioética y derechos humanos, de la UNESCO:
el respeto a la dignidad humana, los derechos humanos y la libertad de
todas las personas.
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7. CONCLUSIONES

No hay espejo que mejor refleje la imagen del hombre que sus
palabras.

Juan Luis VIVEs

Este texto nace al otro lado del espejo, de la voz del colectivo de per-
sonas que viven diariamente discriminadas por su diversidad funcio-
nal. Por primera vez, y en castellano, se recopilan en él las posturas
del colectivo de personas con diversidad funcional respecto a diferentes
asuntos bioéticos, basadas en el concepto de dignidad desarrollado en
el modelo de la diversidad y a la luz de la entrada en vigor en el sistema
legislativo espanol de la Convencion de los derechos de las personas con
discapacidad, el 3 de mayo de 2008.

Para ello se ha partido de un breve resumen de la vision de la diver-
sidad funcional a lo largo de la historia; analizando en profundidad los
modelos mas modernos; aportando como novedad el analisis del modelo
de las capacidades de Martha Nussbaum, una importante aportacion
en el ambito de la filosofia moral y politica que, sin embargo, persiste
en una vision del lado equivocado del espejo y no aporta soluciones a
muchos paradigmas bioéticos. De los descritos: el modelo de prescinden-
cia y de castigo divino, el modelo médico-rehabilitador, el modelo social
o de Vida Independiente y el modelo de la diversidad, s6lo este tltimo,
que nace al otro lado del espejo, al igual que el modelo social o de Vida
Independiente, del que es heredero directo, proporciona una base teori-
ca solida para afrontar con solvencia las posturas del colectivo ante los
retos bioéticos. Esta base tedrica erradica el tradicional analisis basado
en el binomio capacidad/discapacidad y se basa en el concepto de digni-
dad humana, entendida como herramienta para la construccién de una
sociedad mas justa, con igualdad de oportunidades y sin discriminacién
para todas las personas.

Esta dignidad consta de dos vertientes: la dignidad intrinseca o mo-
ral, inherente a todo ser humano por el hecho de serlo, y la dignidad
extrinseca o juridica, relacionada con la igualdad de derechos. El res-
peto de ambas vertientes de la dignidad del colectivo de personas con
diversidad funcional no se da ahora mismo en ninguna parte del mun-
do, incluida Espana, pais en que el colectivo de personas con diversidad
funcional carece de los mismos derechos de facto y en el que, tal como
se ha puesto reiteradamente de relieve a lo largo de este documento, las
vidas de este grupo de personas son percibidas con un valor inferior y
discriminadas por esa diferencia de valor en muchos textos relacionados
con los asuntos bioéticos.

En este documento se ha mostrado como, ademas de esta discrimi-
nacion en todos los ambitos, el mundo bioético tradicional ignora siste-
maticamente la voz que nace al otro lado del espejo que, a pesar de verse
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afectado por muchos de los asuntos que en €l se tratan, carece de voz en
el Comité Nacional de Bioética espanol, al contrario de lo que ocurre en
paises como Suecia.

En el texto también se han analizado las relaciones que existen entre
los derechos humanos, la Bioética y la diversidad funcional, llegando a
la conclusion de que la Bioética esta comprometida ptublicamente a res-
petar los derechos humanos, a través de la Declaracion Universal sobre
Bioética y derechos humanos de la UNESCO y que, por lo tanto, debe
respetar lo establecido en la nueva Convencion de los derechos de las
personas con discapacidad de la ONU. Para ello debe arrancar un nuevo
camino de pensamiento que erradique la vision que reduce la diversidad
funcional inicamente a sus aspectos médicos. Desde la aprobacion de la
Convencion de la ONU, la diversidad funcional debe ser considerada una
cuestion de derechos humanos tal y como reivindican tanto el modelo
social como el modelo de la diversidad.

Para ello, los especialistas en bioética deberan conocer el texto de la
Convencion y sus implicaciones; elementos que deberian formar parte
del curriculo educativo de todos los cursos y masters de bioética, algo
que no ocurre en estos momentos. Ademas, deberan entender que sus
esfuerzos por ponerse en el lugar del otro son vanos, que no se puede
cruzar al otro lado del espejo sin pasar a estar permanentemente dis-
criminado por diversidad funcional. Y que, ante esta imposibilidad de
conocer, lo prudente es respetar, respetar la plena dignidad de personas
que aprenden, se comportan, se comunican, se orientan, se informan,
se desplazan y desenvuelven de manera diferente a la mayoria estadisti-
ca, considerada “normal” bajo un patron cultural.

A lo largo del documento y partiendo de la experiencia, se ha pues-
to de relieve que al otro lado del espejo se viven vidas que merecen la
pena ser vividas, se lucha contra la discriminaciéon por la diferencia, se
distingue mas facilmente la enfermedad de la diversidad funcional y se
entiende que la calidad de vida es una herramienta para conseguir una
vida digna, pero no un objetivo en si mismo, y que ademas es condicion
necesaria, pero no suficiente para garantizar la dignidad humana, y se
hacen analisis que en algiin momento deberan ser escuchados y respe-
tados, y, como no, también cuestionados de manera respetuosa con la
dignidad humana.

En ese momento, la voz bioética ciudadana que se viene desarrollan-
do en los ultimos afios en todo el mundo al otro lado del espejo, desde
la convivencia diaria con esta realidad humana, mal llamada discapaci-
dad, debera ser escuchada e incorporada al curriculo bioético, algo que
no se ha conseguido hasta ahora, salvo honrosas y puntuales excepcio-
nes que se han dado en Europa.

Esta voz entiende que no se debe permitir investigar en seres huma-
nos que no den su consentimiento y que va contra los derechos huma-
nos; que la investigacion en células madre no representa una merma
de la dignidad de las personas con diversidad funcional; que la nueva



genética supone una amenaza a la diversidad y a la vision social de la
diversidad funcional, en contra de lo establecido por la Convencion de la
ONU; que las pruebas prenatales y preimplantatorias no se hacen infor-
mando sobre la realidad vital de la diversidad funcional; que la seleccion
embrionaria significa una seleccion genética bajo patrones culturales
mayoritarios y es por lo tanto eugenesia, al igual que el infanticidio
motivado por la diversidad funcional, una eugenesia basada en dar un
valor distinto a las vidas de las personas con diversidad funcional y por
lo tanto en una merma de su plena dignidad; que la esterilizaciéon de
personas que no han dado su consentimiento constituye un claro caso
de discriminacion por diversidad funcional y se hace en interés de otras
personas, no en el interés de las personas con diversidad funcional; que
hoy en dia se dan practicas eugenésicas a través del aborto, la seleccion
genética y la esterilizacion; que las puertas a una muerte digna se deben
abrir cuando se den las condiciones que garanticen una vida digna en
la diversidad funcional; que la voz del colectivo de personas con diversi-
dad funcional debe ser escuchada en los Comités de Bioética y que las
situaciones de “inDependencia” deben ser analizadas bajo la perspectiva
de los derechos humanos, la igualdad de oportunidades y la no discri-
minacion para apoyar la autonomia moral de las personas.

Ademas, al otro lado del espejo se ha analizado y razonado que algu-
nos articulos de leyes nacionales como la Ley 14/2006 sobre técnicas de
reproduccion humana asistida, la Ley 14/2007, de 3 de julio, de Inves-
tigacion biomédica o el Codigo Penal, deben ser modificadas para adap-
tarse a lo estipulado por la nueva Convencién de la ONU, al igual que de-
ben hacerlo algunos articulos de la Declaracién Universal sobre Bioética
y derechos humanos y del Convenio de Asturias de Bioética. Convenio
para la proteccion de los derechos humanos y la dignidad del ser huma-
no con respecto a las aplicaciones de la Biologia y la Medicina.

Y a estas conclusiones se llega tras un trabajo objetivo y argumenta-
do basado en el pleno respeto a los derechos humanos y a la dignidad
de las personas.

Quedan muchos asuntos por analizar todavia en profundidad desde
la diversidad funcional, como son el consentimiento informado, los tra-
tamientos e internamientos involuntarios, el mito cientifico y su relacion
con intereses economicos, etc.

Correspondera al cada vez mas amplio grupo de expertos discrimina-
dos por su diversidad funcional, en compania de quienes compartan el
modelo de la diversidad, el respeto a la plena dignidad del ser humano
y los derechos humanos de todas las personas, profundizar en éstos y
otros asuntos que puedan surgir relacionados con la bioética y la diver-
sidad funcional, y aportar asi una luz que nazca al otro lado del espejo;
donde las cosas no son lo que parecen desde el otro lado y donde se lu-
cha por la plena dignidad de los seres humanos en aras de la construc-
cion de una sociedad mas justa, menos discriminatoria en la que haya
igualdad de oportunidades para todas las personas y todas las vidas
humanas sean valoradas como iguales.
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También aquellos que, como Alicia, creyeron erroneamente ver lo que
habia al otro lado del espejo, podran colaborar en el nuevo discurso de
una bioética respetuosa con los derechos humanos. Para ello bastara
con que comprendan que “sélo se ve la parte trasera del reloj en el es-
pejo” y respeten y tengan en cuenta la voz de los que viven al otro lado,
discriminados por su diversidad funcional.
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