La nueva voz “bioética desde la diversidad funcional”
Bioética y discapacidad

A finales del siglo XX
surgen los estudios sobre
discapacidad (Disability
Studies). Se constituyen
en un compendio
interdisciplinar que
aborda la diversidad
funcional o discapacidad,
desde teorias sociales
que identifican

la opresion y la
desigualdad estructural.
Las técnicas o métodos
narrativos son cruciales
para exponer las
experiencias vitales y,
por tanto, deben ser
tenidas en cuenta por
estos estudios (V. Ferreira
y Rodriguez Caamaiio,
2006).
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a “bioética de/desde la
diversidad funcional”,
propuesta por la filésofa
Arnau Ripollés (2011), se
concibe como una rama
de la disciplina bioética,
que forma parte de estos
estudios. Esta nueva voz
reflexiona “desde dentro” para abor-
dar cuestiones en torno al comienzo

y final de la vida, ast como en el La bioética se constituye, cada vez con mds fuerza, en una nueva disciplina
transcurso de ella misma; la rela-

Se presenta la nueva voz “bioética desde la diversidad funcional” como una nueva

rama de la disciplina bioética contempordnea. Esta nueva voz se concibe como una
nueva teoria critica que denuncia la base sobre la que se fundamenta la bioética actual,
ortodoxa y hegemodnica, que se concreta en el “sistema de opresion patriarcal-biomédico-
capacitista-minusvalidista».
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cion médico-paciente;
las politicas sociosani-
tarias; los comités de
ética asistencial (CEA)
y de investigacién cli-
nica (CEIC).

Esta nueva voz vy
mirada bioéticas iden-
tifican una logica
racional dominante
biomédica, que perte-
nece al “sistema opre-
sor de dominacion
patriarcal-biomédico-
capacitista-minusvali-
dista”, como uno de
los elementos princi-
pales de opresion y
marginacién contra el
hecho de la diversidad
funcional en si mismo
y, por extension, con-
tra las propias perso-

nas que se encuentran
en esta circunstancia. En
definitiva, es una légica,
principalmente, utilitaris-
ta y capacitista. Y esta es
la légica racional domi-
nante que fundamenta la
disciplina bioética actual,
ortodoxa y hegemonica.

Voces bioéticas
La bioética se consti-
tuye, cada vez con mas
fuerza, en una nueva dis-
ciplina. Auge que se debe, en gran
medida, a los avances que se han
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venido produciendo en torno a las
biotecnologias, las cuales han veni-
do a transformar la realidad, inclui-
da la propia existencia humana.

La bioética es una disciplina
relativamente nueva; el origen del
término corresponde al pastor pro-
testante, tedlogo, fildsofo y edu-
cador aleméan Fritz Jahr, quien en
1927 usé el término Bio-Ethik en
un articulo sobre la relacion ética
del ser humano con las plantas y los
animales. Mas adelante, en 1970, el
bioquimico norteamericano dedi-
cado a la oncologia Van Rensselaer
Potter utilizé el término bio-ethics en
un articulo sobre “La ciencia de la
supervivencia” y, posteriormente,
en 1971 en su libro Bioética un puen-
te hacia el futuro. La bioética en su
sentido inicial, por tanto, pretendia
ser “un puente” entre las ciencias y
las humanidades. De hecho, en esta
busqueda de armonizacién entre
ambas dimensiones, lo que se pre-
tendia era “humanizar las ciencias”.

Existen distintas voces en bioé-
tica que difieren y/o matizan un
tanto la norteamericana, que es
la dominante por definicién. De
ahi que, a lo largo del tiempo, han
surgido diferentes “otras voces” que
se agrupan en torno a identidades
geograficas, tales como la bioética
latinoamericana, europea, medite-
rranea... O alrededor de identida-
des grupales, como pueden ser, la
bioética feminista, homosexual... O
justo la que nos concierne en este

trabajo, la «bioética de/desde la
diversidad funcional». Todas estas
“otras voces” denuncian la exis-
tencia de un discurso hegemonico
dominante respecto de la bioética
contemporanea e interpretan que
“sus puntos de vista” son imprescin-
dibles para abordar de manera mis
completa las realidades complejas
de la aplicacion ética a las ciencias
de la vida.

En consecuencia, todas estas
voces, un tanto distintas, funda-
mentalmente, respecto de la nor-
teamericana, reclaman singularida-
des que no han sido recogidas en las
principales lineas de investigacién y
trabajo de esta disciplina. Por todo
ello, se afirma que la bioética tam-
bién tiene discursos hegemonicos y
dominantes, y que pueden ser exclu-
yentes de determinadas realidades
humanas.

En este sentido, surge esta nueva
voz que, al igual que el resto, recla-
ma plena participacion en todos
los asuntos bioéticos. Se trata de
la “bioética de/desde la diversidad
funcional”.

Esta nueva voz que, perfecta-
mente, puede ser entendida como
una nueva corriente de pensamien-
to dentro del ambito bioético, se
concibe como una mirada innova-
dora y todavia muy inusual. Desde
el “de”, es una bioética que reflexio-
na sobre la realidad humana espe-
cifica de la diversidad funcional o
discapacidad; y desde el “desde”, se

We present the new voice “bioethics from functional diversity” as a new branch of
contemporary bioethics. This new voice is conceived as a new critical theory that challenges
the foundations of orthodox and hegemonic bioethics, that is embodied in the “biomedical-
ableist-handicapped patriarchal oppressor system”.

Key words: bioethics, ableism, functional diversity, disability.
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Bioética y
discapacidad

construye como una bioética que
incorpora la perspectiva de la diver-
sidad funcional, como una mirada
referente a partir de la cual puede
analizar todos los asuntos bioéticos.

Investigadores como Gregor
Wolbring (Facultad de Medicina,
Universidad de Calgary, Canada),
Tom Shakespeare (Organizacion
Mundial de la Salud, Naciones
Unidas), Adrienne Asch (Yeshiva
University, Nueva York), Bill Albert
(Consejo Britanico de Personas
con discapacidad, British Council
of Disabled People, Reino Unido),
a nivel internacional, asi como la
Organizacion Internacional sobre
Discapacidad en Europa (Disabled
People’s International Europe), y
en Espafa, investigadores como
Javier Romanach Cabrero (Foro de
Vida Independiente y Divertad) o
la propia autora de este trabajo,
Soledad Arnau Ripollés (Facultad
de Filosofia, Universidad Nacional
de Educacion a Distancia, Espaia),
son todos, ellos y ellas, nombres
indispensables para conocer los ori-
genes de esta “bioética de/desde la
diversidad funcional”.

Estudios sobre discapacidad
(Disability Studies) y bioética

Los “estudios sobre discapaci-
dad” surgen a finales del siglo XX.
Estos estudios se consolidan a través

de multiples disciplinas académicas,
las cuales, todas ellas, convergen en
la importancia de “teorizar” sobre
la realidad humana especifica de
la diversidad funcional, haciendo
hincapié en el “desde dentro” (es
decir, “desde lo experiencial”), a
fin de explicar este hecho humano
desde un condicionamiento socio-
politico, historico, cultural y simbo-
lico, superando la vision hegemoni-
ca biomédica tradicional.

Tal y como apunta adecuada-
mente la bioética Adrianne Asch
(2001), los denominados estudios
sobre discapacidad (Disability Studies)
y la disciplina bioética se solapan en

La bioética situa su
nacimiento en la

primera mitad del
siglo XX
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el tiempo. La bioética sitia su naci-
miento en la primera mitad del siglo
XX, incrementando su desarrollo en
la segunda mitad de este; y, los estu-
dios sobre discapacidad, comienzan
sus inicios en esta segunda mitad
del siglo XX.

Como primera caracteristica
entre ambas cosmovisiones, los
estudios sobre discapacidad y bioé-
tica, se establece un paralelismo,
en gran medida, contrapuesto. Por
un lado, la bioética parece que
interprete la realidad humana de la
“discapacidad” o diversidad funcio-
nal como una cuestion de “ausencia
de salud”, en términos relativos y
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graduales. Si ello es asi, significa que
parte del modelo de prescindencia (sub-
modelos: eugenésico y de marginacion)
y del modelo médicorehabilitador o
biomédico, que entienden que el ser
humano, cuando tiene una diver-
sidad funcional, es un/a sujeto/a
enfermo/a, que se caracteriza por
su “deficiencia”, “déficit” o “defec-
to fisico/sensorial y/o cognitivo”.
En palabras de Toboso Martin y
Guzman Castillo (2009):

“Las personas que no pueden
acceder a los estandares de capa-
cidad exigidos pueden aspirar a
recuperar algo de su funcionalidad
sometiéndose a los programas de
rehabilitacion que la ciencia médica
pone a su disposicion. Aquellos que
no logran una autonomia compara-
ble a la del estandar social aceptado
permanecen en su estatuto de enfer-
mo con un sindrome, trastorno o
secuela, que no son mas que formas
cronificadas de la enfermedad. La
prioridad en todo momento es res-
tituirles la salud; si no es posible,
suplir su deficiencia; si no es posi-
ble, tratar terapéuticamente su psi-
que para que asuman su deficiencia,
para que ‘se adapten’ (Finkelstein,
1980)”.

Por otro lado, y en lo que se
refiere a los estudios sobre disca-
pacidad, cabe incidir en que el
enfoque sobre el que sitta el hecho
humano de la diversidad funcio-
nal es percibido y analizado desde
otro punto de vista bien distinto.
Estos estudios se conciben como
un nuevo campo académico inter-
disciplinar, donde desde diferen-
tes disciplinas se analiza el hecho
humano de la diversidad funcional
como una cuestién social y, mds
recientemente, de derechos huma-

nos (ONU, 2006). Recordemos en

este punto la importancia que las
técnicas narrativas ofrecen para dar
visibilidad a las “voces excluidas”.

Por tanto, en estos estudios pre-
valece el modelo de vida independiente
o social de la discapacidad, el cual
focaliza su atencién en la opre-
sion histérico-politica y social que
sufre este grupo de personas, y
que se identifica a través de la
discriminacion sistematica y de las
politicas segregadoras y asistencia-
listas (caritativas), principalmente,
interpretando que es la desigualdad
estructural la que “discapacita” a la
persona que tiene la caracteristica
biofisica de la diversidad funcional.

Ello significa que los plantea-
mientos que esta tipologia de estu-
dios promueve, desde la literatura,
politica social, arquitectura, filo-
sofia, sociologia, derecho, educa-
cion..., se asienta en posicionamien-
tos de distintas teorias criticas de
la realidad, tales como: minorias,
feminismos, homosexualidades,
politicas identitarias, marxismo, éti-
cas de la justicia..., todas ellas, que
hacen hincapié en la falta de igual-
dad de derechos, en este caso, entre
las personas con y sin diversidad
funcional. Esto es lo que aporta,
por tanto, también, la «bioética de/
desde la diversidad funcional» a la
disciplina bioética.

La voz «bioética desde la
mirada de la diversidad
funcional»

La inclusion de la disciplina
bioética en los estudios sobre disca-
pacidad es sumamente interesante
y, sobre todo, necesaria. Si se quiere
definitivamente abolir la vision tra-
dicional biomédica de la condicion
humana especifica de la diversidad

funcional, que “ha sido extraida”
de sus asuntos y, por tanto, ha
sido extrapolada a ambitos socio-
politicos, culturales, econdmicos,
educativos... y/o simbdlicos, que
verdaderamente no le son propios,
es imprescindible abordar dicha
disciplina cambiando de enfoque.
Necesita tomar en cuenta una mira-
da distinta, “desde dentro” (técnicas
narrativas), para poder comprender
dicha condicién humana desde la
experiencia vital, y sus aportaciones.

Asi, este nuevo punto de vista
que procede desde la mirada y la
voz de las propias personas con
diversidad funcional, se convier-
te en una nueva rama bioética.
Se trata de la nueva voz «bioética
de/desde la diversidad funcional»
(Arnau Ripollés, 2011), o que «nace
al otro lado del espejo» (Romanach
Cabrero, 2009). Se concibe como
una innovadora propuesta que
viene a deconstruir el argumentario
tradicional que construye una cul-
tura de violencia y opresora contra
la realidad humana especifica de
la diversidad funcional, a través
del “modelo o paradigma de domi-
nacién patriarcal-biomédico-capa-
citista-minusvalidista”. Veamos el
siguiente esquema:

Sistema de dominacion patriarcal-
biomédico-capacitista-minusvalidista

Perspectiva reduciio*rista biologogicista

El cuerpo comoTaJFna BIOPOLITICA
Instrumentalizacion del cuerpo

by

Cultura de la Violencia

Desde esta nueva modalidad
bioética, por tanto, que se presenta

nternacional sobre “Bioética y Derechos Humanos” en Solihull (Reino Unido).

cuentro nace la Declaracién de Solihull: “El

a ser diferentes”. De manera resumida, este

sa lo siguiente:

la mayor parte de nosotros hemos sido excluidos
bre temas bioéticos. Estos debates han tenido una
llena de prejuicios sobre nuestra calidad de vida.
tro derecho a la igualdad y por tanto han negado
s humanos.

Demandamos que se nos incluya en todos los debates y
decisiones politicas relacionadas con los temas bioéticos.
Nosotros somos quienes debemos decidir sobre nuestra calidad
de vida basandonos en nuestra experiencia.

[...] La biotecnologia presenta riesgos especificos para las
personas con discapacidad. Los derechos fundamentales de las
personas con discapacidad, y en particular el derecho a la vida,
deben ser protegidos [...].
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como una nueva teoria critica en
el ambito de la biotecnociencia, en
primer lugar, lo que hace es identifi-
car la “cultura de violencia”, a través
de la opresién que se establece con-
tra la circunstancia especifica de la
diversidad funcional vy, sobre todo,
contra las personas, mujeres y hom-
bres, que viven sus vidas “desde esta
especificidad”. Dicha “violencia” se
halla justo en el momento de la
extrapolacion, cuando la perspecti-
va biomédica traspasa sus propios
limites. Y, en segundo lugar, y a
modo reconstructivo, nos muestra
esas otras maneras de ver y de
percibir el mundo para poder apre-
henderlo desde su complejidad mas
manifiesta, inclusivamente.

Primeros pasos de la
“bioética de/desde la
diversidad funcional”

En lo que concierne a la voz
“bioética de/desde la diversi-
dad funcional”, cabe decir que la
Disabled People’s International
(DPI) (Organizacion Mundial de
Personas con Discapacidad), sobre
todo, la organizacion de la region de
Europa, tiene un importante interés
por las cuestiones de bioética. De
hecho, esta disciplina se encuentra
entre una de sus principales lineas
de actuacion, tal y como se percibe
en su web.
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De entre todo su trabajo, en el
ano 1997, organizé un Seminario
sobre “Bioética y Personas con dis-
capacidad”, en Londres, junto con
el British United Kingdom Disabled
People’s Council (UKDPC)
(Consejo Britanico de Personas con
Discapacidad). De manera resumi-
da, de este seminario se extraen las
siguientes conclusiones:

* Los temas de la genética y
la bioética conciernen directa-
mente a las vidas de las perso-
nas con diversidad funcional
y, por eso mismo, nuestras
voces deben estar presentes.
Se establece una correlacion
directa entre genética y euge-
nesia. Por ello, se solicita pru-
dencia y precaucion, puesto
que no todos los tratamientos
comportan una mejor calidad
de vida vy, sobre todo, porque
esta correlacion deriva lamen-
tablemente en una “devalua-
cién” humana hacia las perso-
nas con diversidad funcional.
Alertan de la importancia del
principio de precaucién ante
las pruebas diagndsticas prena-
tales, puesto que la fiabilidad
es aproximada y porque, en
ocasiones, se practican no por
el bien de la madre embaraza-
da o del futuro bebé, sino por
fines comerciales o industria-
les, “extraterapéuticos”.
Evaluacién costes-beneficio: se
pretende evaluar qué produce
mdas gasto econdmico, técni-
co y humano (inversién en
pruebas diagndsticas o inver-
sion en el mejoramiento de
las vidas de las personas con
diversidad funcional).

e La decision de practicar el
aborto debe ser una decisién

sosegada, libre e individual.
Sin embargo, muchas veces
esta condicionada por los pre-
juicios sociales y por la presién
de la perspectiva biomédica,
sin tener en cuenta los dafios
colaterales que puede acarrear
para la madre.

El sistema de atencion de
salud y la investigacion gené-
tica se guian por cuestiones de
calidad de vida, y la devalua-
ciéon humana cuando se tiene
diversidad funcional persiste,
entendida como menor cali-

dad de vida.
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¢ El concepto de calidad de vida
se utiliza como un nuevo pre-
texto para cuestionar el dere-
cho a la vida de las personas
con diversidad funcional.

A principios de 2000 se creé un
grupo de trabajo formado por miem-
bros de DPI Europa de Francia,
Italia, Portugal, Espafa y Reino
Unido, para debatir estos asuntos
desde la perspectiva de la diversidad
funcional y desarrollar una declara-
cién de principios. La persona que
representd a Espaia
fue el investiga-
dor bioético Javier

Los temas de la genética
y bioética conciernen

directamente a las vidas
de las personas con
diversidad funcional

1989-7022. Disponible en: http://www.dilemata.net/
revista/index.php/dilemata/article/view/37.

PALACIOS RIZZO, A. y ROMANACH CABRERO, J. (2006):
El modelo de la diversidad: La Bioética y los Derechos

Romafiach Cabrero, quien partici-
po a través de la entidad Cocemfe,
que pertenece a DPI Europe.

Bioética desde la diversidad
funcional. El caso de Espaia

En el afio 2001 nace lo que
se conoce como el Foro de Vida
Independiente (FVI), y que se ha
reconvertido en el Foro de Vida
Independiente y Divertad (FVID).
Asi, desde esta comunidad virtual,
que tiene como
objetivo concreto
promover el enfo-
que de los dere-
chos humanos de
Naciones Unidas
y la implemen-
tacion de la filo-
sofia  (mundial)
de vida indepen-
diente como poli-
tica social base
para atender a
las personas con
diversidad funcional que lo nece-
siten, a través de apoyos humanos
(asistentes personales) y apoyos téc-
nicos y/o tecnoldgicos (productos
de apoyo), nace a finales de 2003
un subgrupo especifico dedicado
a “bioética y discapacidad” que
pretende abrirse paso en el ambito
mas estrictamente filosofico y tedri-
co -politico.

Esta comunidad virtual fue fun-
dada por tres compafieros, uno
de los cuales, Javier Romafach
Cabrero, principal investigador
en bioética “desde la mirada” de
la diversidad funcional que existe
en Espafia, ha sabido recoger de
manera brillante, a través de sus
dos libros, “esa otra mirada” de
lo que podemos concretar cémo

una nueva rama del saber bioético:
la “bioética de/desde la diversi-
dad funcional”, o como a este
autor le gusta nombrar, la “bioética
que nace al otro lado del espejo”,
haciendo alusién al titulo de su
segundo libro.

Entre todo ello, un momento
clave dentro del espacio académico,
a modo introductorio de esta nueva
rama del saber bioético, ha sido
la mesa redonda sobre “Bioética y
diversidad funcional” que se llevod
a cabo en la XV Semana de Etica
y Filosofia Politica: “Tradicion e
Innovacién en Etica y Filosofia
Politica”, de la Asociacion Espafiola
de Etica y Filosofia Politica (AEEF),
y organizada por el Departamento
de Filosofia y Filosofia Moral y
Politica (UNED), en marzo de
2007, y que fue coordinada por la
autora de este trabajo.

Otro momento importante, den-
tro del ambito académico, se cele-
bra en 2008, cuando el Instituto
Borja de Bioética (IBB-URL) incor-
pora en su master oficial europeo
sobre Bioética, la unidad didactica
sobre “Bioética y diversidad funcio-
nal” impartida por el investigador
Romanach Cabrero en su segundo
curso.

La nueva voz “bioética de/desde
la diversidad funcional”, por tanto
y de manera resumida, se funda-
menta en: el modelo o paradig-
ma de la diversidad (Palacios Rizzo
y Romafach Cabrero, 2006), las
teorias éticas del reconocimiento
reciproco de la diversidad (Guibet-
Lafave y Romadach Cabrero, 2010),
el enfoque de derechos humanos
(ONU, 2006) y el feminismo de/
desde la diversidad funcional
(Arnau Ripollés, 2005), principal-
mente.
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