ISSN: 0210-1696
DOL: heep://dx.doi.org/10.14201/scero20154627997

¢ DISCAPACIDAD O
DIVERSIDAD FUNCIONAL?

Disability or functional diversity?

Joan Canimas BRuGuE
Observatorio de Etica Aplicada a la Accién Social, Psicoeducativa y Sociosanitaria. Fundacion
Campus Arnau d’Escala - Universidad de Girona. Parque Cientifico y Tecnolégico UdG.
joan.canimas@udg.edu

Recepeion: 17 de diciembre de 2014
Fecha de aceptacién definitiva: 25 de marzo de 2015

Biblid. [0210-1696 (2015) vol. 46 (2), n.® 254, abril-junio; 79-97]

Resumen: Hasta hoy disponemos de tres paradigmas para pensar lo que atin llama-
mos discapacidad: el médico, el social y el biopsicosocial (que ha intentado integrar y
superar la confrontacién entre los dos primeros). El Foro de Vida Independiente (FVI)
y los autores y activistas que ayudan a profundizar y a extender sus propuestas celebran
el avance que ha supuesto el paradigma biopsicosocial, pero no lo comparten y proponen
un nuevo modelo que llaman de la diversidad funcional, una versién hermenéutica del
paradigma social.

Este articulo intenta identificar los problemas que el modelo de la diversidad funcional
plantea a la ética aplicada, y se centra en dos de ellos. El primero es: si lo que ahora
consideramos deficiencia es interpretado inicamente como diversidad, ¢qué argumentos
tendriamos para no respetar la decisién de unos padres de no corregir una deficiencia
fisica, intelectual o del desarrollo de sus hijos, pudiéndolo hacer con una terapia eficaz,
razonable y sin riesgos? ; Y para impedir que les produzcan una deficiencia? El segundo
problema es: ;Cémo justificar la necesidad de discriminacién positiva (mds recursos
y atenciones y mds investigacién médica y tecnolégica a las personas con diversidad
funcional) e incluso de apoyo, si se considera que su manera de funcionar no es ni mejor
ni peor que las otras?

Parasras cLave: discapacidad; diversidad funcional; ética; filosofia moral; definicién;
paradigma; Foro de Vida Independiente.

AsstracT: Currently, there are three approaches we can use to discuss what is still
labelled as disability: medical, social and biopsychosocial (the latter being an attempt
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to integrate and ameliorate the conflict between the first two). The Foro de Vida
Independiente (FVI) [Forum for Independent Living], and the authors and activists
who help to expand their proposals, celebrate the significant progress achieved by the
biopsychosocial approach, but remain dissatisfied with it and propose a new model
called functional diversity, a hermeneutic version of the social approach.

This article attempts to identify the problems that the model of functional diversity
poses to applied ethics, focussing in particular on two issues. The firstis: if we now consider
that an impairment should be interpreted only as diversity, What arguments would we
have against parental decisions not to correct a physical, intellectual or developmental
impairment in their children even though such an intervention were effective, reasonable
and safe? And what arguments would we have in order to avoid those parents causing
them an impairment? The second problem is: How can we justify the need for affirmative
action (more resources and attention, more medical and technological research for people
with functional diversity) or even justify providing support, if we consider that their way
of functioning is not better or worse than any other?

Key worps: disability; functional diversity; ethics; moral philosophy; definition;
approach; Forum for Independent Living.

ASTA HOY, DISPONEMOS DE TRES PARADIGMAS para pensar la discapacidad:
| el médico, el social y el biopsicosocial'. En palabras de la Clasificacién
S A Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF)
(OMS, 2001), el paradigma médico (que también ha sido llamado médico-rehabilitador)
considera la discapacidad como un problema de la persona causado por una enfermedad,
trauma o condicién de salud, que requiere cuidados sanitarios prestados en forma
de tratamiento individual. En este sistema, el tratamiento de la discapacidad estd
encaminado a conseguir el miximo cuidado posible y una mejor adaptacién y respuesta
de la persona a su situacién.

Para el paradigma social, en cambio, la discapacidad no es un atributo de la persona,
sino un problema social y politico causado por las barreras y la marginacién de las
sociedades hacia aquellas personas que no tienen las condiciones que se consideran
normales y deseables. Para este paradigma, el tratamiento del problema requiere las
modificaciones ambientales, culturales y politicas necesarias para hacer posible la
plena participacién de cualquier persona en todas las dreas de la vida, sean cuales
sean sus capacidades. El paradigma social se inici6 en la década de 1970 en el Reino
Unido en movimientos como Union of the Physically Impaired Against Segregation
(UPIAS) y Liberation Network of People with Disabilities (Campbell y Oliver, 1996;

' José Antonio SEoanE (2011) habla de cuatro modelos: médico, social, de la diversidad y de
los derechos, el ltimo de los cuales seria una sintesis de los tres primeros. Sin entrar en los distintos
significados que puedan darse a los conceptos paradigma y modelo y a pesar de que el modelo de la
diversidad se presenta, en algunas ocasiones, como un nuevo paradigma (Paracios y RomanacHh, 2006:
169), hay razones para considerar que éste se mantiene dentro de los limites del paradigma social, si bien en
su vertiente mds hermenéutica, como se intentard demostrar en estas paginas.
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Longmore y Umansky, 2000). Desde entonces y a mi entender, han confluido en ¢l
al menos tres grandes tendencias: el materialismo histérico, que explica la opresion
de las personas con discapacidad en el hecho de que no responden al valor capitalista
de cuerpos productivos y funcionales; el feminismo y levinasismo, que la explican
en términos de imposibilidad de reconocer al otro en su radical singularidad; y el
nietzscheismo y foucaultismo mis o menos constructivista (o postestructuralista),
que explican la opresion en términos de imposicién interpretativa de la mayoria. No
me es posible desarrollar y fundamentar aqui esta tesis, sin embargo, espero mostrar,
al menos, que el modelo de la diversidad funcional, en el que me centraré, se sitia en
la tendencia nietzscheana del paradigma social que llamaré social-hermenéutica.

Tal como sefiala Ramén Puig (1990), la Clasificacién Internacional de Deficiencias,
Discapacidades y Minusvalias (CIDDM) (OMS, 1980) supuso ‘_31 primer intentq de
superacién de la confrontacién entre los paradigmas médico y social, que él denominé,
siguiendo a Gerben DeJong (1979), de la rehabilitacion y_dc la.autonomfa Personal,
respectivamente. Sin embargo, deberd esperarse a la Clasificacién Internacional del
Funcionamiento, de la Discapacidad y de la Salud (CIF) (OMS, 2001) para que se
hable abiertamente y en estos términos de la integracion de los paradigmas médico y
social en el enfoque biopsicosocial. Esta nueva vision de la CIF se fundamenta en la
diferenciacién entre deficiencia (impairment) y discapacidad (disability): considera que
la deficiencia es una anomalia o anormalidad en las funciones o estructuras corporales
que dificulta o impide realizar acciones que se consideran valiosas_ (tallcomo defiende
el paradigma médico), y la discapacidad la interaccion de esta deficiencia con el mundo
(tal como defiende el paradigma social), de tal manera que una misma deficiencia
puede convertirse o no en una discapacidad, o puede serlo en distinto grado, segiin en
quién y dénde se dé. Asi pues, una misma deficiencia puede ser nada o mds o menos
incapacitante dependiendo de la clase social, el lugar y la época a la que pertenece la
persona o personas que la tienen. Por ¢jemplo: la miopia es una deficiencia visual,
pero si se dispone de las gafas adecuadas y la sociedad en la que se vive no margina
o estigmatiza, de una u otra forma, a las personas que las llevan, no se tiene ninguna
discapacidad.

La Convencién sobre los derechos de las personas con discapacidad (ONU,
2006) recoge perfectamente el paradigma biopsicosocial propuesto por la CIF. En
el Preambulo, reconoce “que la discapacidad es un concepto que evoluciona y que
resulta de la interaccién entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a
la actitud y al entorno que evitan su participacién plena y efectiva en la sociedad,
en igualdad de condiciones con las demds”, y en el articulo 1 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 igualdad de
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condiciones con las demas™?.

2 Paraadentrarse en el desarrollo de los términos y paradigmas del ambito de la discapacidad, pueden
consultarse: PuiG DE LA BerLLacasa (1990); Casapo (2001); Luckasson et al. (2002); Cresro, Camro
y VERDUGO (2003); ScHaLock (2007); Paracios (2008); WEHMEYER (2008); ScHarock et al. (2010);
VERDUGO y ScHaLocK (2010).

81 =




El paradigma biopsicosocial no ha sido aceptado por todos los agentes. En Espana,
el rechazo mds interesante proviene, a mi entender, del Foro de Vida Independiente
(FVI), que con su propuesta de diversidad funcional ha radicalizado el paradigma
social en la linea que lo hicieran Bill Hughes y Kevin Paterson (1997), para los cuales
lo biolégico y lo social desaparecen para dar lugar a lo social-hermenéutico, a la
soberania de lo interpretativo, fenomenolégico, simbélico.

Jiscapacidad versus diversidad funcional

La propuesta del FVI que llaman de la diversidad funcional parte de dos
cuestiones evidentes: () que la deficiencia fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo
es interpretada como una situacién no deseada, lo cual lleva a considerar, en algunos
casos, que son vidas que es mejor que no sean vividas, por ejemplo cuando una mujer
decide abortar por una grave malformacién del feto; y (77) que los valores, principios
y derechos proclamados en la Declaracién universal de derechos humanos y en todos
los textos juridicos internacionales y nacionales que de ella derivan no se han hecho
efectivos en la mayorfa de las personas con discapacidad fisica o sensorial y, sobre
todo, intelectual o del desarrollo, que en la mayoria de los casos contindan sufriendo
discriminacién y vulneracién de derechos fundamentales (SOLCOM, 2010, 2011;
Palacios, 2008). La novedad de la reflexién del FVI es la relacién de causalidad que
establecen entre ambos factores: defienden que considerar la deficiencia como una
situacion peor y no deseada es la principal causa de la discriminacién y vulneracién
de los derechos fundamentales de las personas con discapacidad y que, por lo
tanto, la lucha por la igualdad efectiva de derechos debe darse principalmente en la
interpretacion de lo que consideramos deficiencia, dejando de considerarla como una
situacién peor y no deseada para verla simplemente como una diversidad.

El modelo de la diversidad funcional gira alrededor de una cuestién bdsica: las
personas no tienen deficiencia, sino diversidad, de lo cual se deduce que lo que sufren
no es discapacidad, sino marginacién e injusticia debido a su diversidad. Considera
que la sociedad no sélo construye la discapacidad, como sostiene el paradigma
biopsicosocial, sino también la deficiencia, y que lo que deberfa ser percibido como
otra manera de ser y de hacer las cosas, lo es como un déficit no deseable, como
una de-ficiencia y dis-capacidad. Que la deficiencia es un constructo que responde
a una concepcion antropolégica y de la existencia normalizadora, que exalta los
modelos estindar de perfeccién, olvida que todos somos dependientes, vulnerables
y finitos y subyuga a aquellos que difieren de la mayoria estadistica a través de
diferentes estrategias, por ejemplo patologizando sus diferencias. Esta interpretacién
y relacién con lo que difiere, afiaden, no solo es la causa de la actual marginacién de
las personas con discapacidad, sino también de las situaciones de horror y exterminio
que caracterizan buena parte de la historia de este colectivo, de lo cual el Tercer Reich
es un monstruoso ejemplo.

Para el modelo de la diversidad funcional, el concepto persona con discapacidad
no deja de ser el dltimo y mds amable de una sucesién de vocablos (monstruo, idiota,
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indtil, subnormal, lisiado, retrasado, impedido, invilido, minusvilido, disminuido,
deficiente, impedido, discapacitado...) que no logran desembarazarse de la mirada
negativa hacia este otro diferente, una mirada que es la fuente de su segregacién y a
veces exterminio. No proponen, por lo tanto, un simple cambio de nombre, sino un
proceso de resemantizacion activista, de critica, denuncia y deconstruccién de lo que
crean las actuales palabras, sustituyéndolas por otras que digan nuevas cosas porque
parten y generan nuevas visiones y relaciones (Romanach y Lobato, 2005; Palacios y
Romanach, 2006, 2009; Pi¢, 2012, 2014).

La locucién personas con diversidad funcional ha tenido una rdpida aceptacién
en algunos circulos académicos y profesionales y poco a poco parece extenderse. Sin
embargo y a excepcidn de los activistas convencidos de este paradigma, se utiliza la
expresion pero no su propuesta social-hermenéutica, y diversidad funcional contintia
designando a personas que se considera que tienen una deficiencia orgnica que les
provoca dificultades en su interaccién con los otros y con el mundo.

Utilizar el concepto diversidad funcional renunciando al paradigma social-
hermenéutico del que ha surgido, a unos les puede parecer que solo contrlbuye a
generar confusién o incluso una estupidez y a otros una apropiacién traicionera,
una muestra mas de la logofagia de lo dominante. A los que piensen que debemos
dejar de hacer el tonto con las palabras y que, si consideramos que hay discapacidad,
debemos hablar de “persona con discapacidad”, dejarnos de eufemismos o lenguajes
politicamente reconfortantes y no contribuir mds a la galopante confusion del lenguaje;
a estos, decia, cabria hacernos cuatro consideraciones. La primera, que el lenguaje no
solamente describe el mundo, sino que también lo crea; que el pensamiento es lenguaje
y la conciencia bdsicamente lingiiistica. Y que el concepto persona con discapacidad no
logra, aunque lo intenta gramaticalmente, referirse solo a una caracteristica. Situar a la
persona en primer lugar y adjetivar la deficiencia no ha logrado evitar que el concepto
continde otorgando una identidad primaria. No es una descripcién con la que la
persona afectada se encuentra de vez en cuando, como le ocurre a una persona con
calvicie o incluso con cdncer, sino que la define e identifica de por vida y en todos los
contextos, y lo hace de forma problemitica, inferiorizante, sufriente, victimizadora,
que es interiorizada por propios y extrafios.

Se puede alegar que el nuevo concepto es poco preciso cientificamente. La
segunda consideracién que cabria hacer es que en la identificacién de una persona y
de un colectivo con problemadticas orgdnicas, pero principalmente sociales, no deberia
dominar lo cientifico, sino lo socialmente correcto; que persona con diversidad
funcional fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo se estd utilizando y extendiendo
sin que se generen confusiones; y que deberia tenerse en cuenta la opinién de aquellos
colectivos de personas afectadas que dicen sentirse insultadas cuando se las llama
personas con discapacidad.

La tercera consideraciéon que deberia hacerse es que, a pesar del acierto del
pflradlgma biopsicosocial de entender la discapacidad como el resultado de la
interaccién de una deficiencia de la persona con su entorno, la discapacidad contintia
refiriéndose a la persona, centrandose en ella. No decimos, por ejemplo, sociedad con
discapacidad, interaccion con discapacidad o persona con una relacion de discapacidad.
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Y puesto que, a mi entender, no hemos hallado un concepto cientifica y socialmente
acertado y breve, persona con diversidad funcional me parece correcto.

También se puede alegar que ver solo diversidad donde hay deficiencia y
discapacidad puede llevar a situaciones inaceptables, que es la tesis principal de estas
pdginas. Sin embargo y como cuarta y tltima consideracién, cabe senalar que utilizar,
como voy a hacer a partir de aqui, persona o personas con diversidad funcional no
comporta abrazar el paradigma social-hermenéutico ni desestimar los conceptos
deficiencia y discapacidad, que contintian siendo imprescindibles en algunos contextos
lingiiisticos. El concepto personas con diversidad funcional me parece acertado, pero
no el paradigma social-hermenéutico del que ha surgido y que en estas paginas intento
rebatir. No podemos, de momento, dejar de considerar queaquellos a los que se refiere
tienen, entre otras muchas caracteristicas, una deficiencia fisica, sensorial, intelectual
o del desarrollo que, a veces, se convierte en una discapacidad en su interaccién con el
entorno, pero si podemos cambiar la locucién que los identifica y que contribuye, se
quiera o no, a crear una identidad.

Ver solo diversidad en la discapacidad, como pretenden los activistas del FVI y los
autores que les dan soporte, tiene consecuencias indeseables. No cabe decir que estoy
dispuesto a cambiar de opinién si se resuelven los problemas éticos y epistemolégicos
que esta cuestion me plantea y que presento, espero que adecuadamente, en estas pdginas.
Me centro en lo que no comparto del paradigma social-hermenéutico, sin mencionar
los aspectos positivos que, sin duda, tiene. Por ejemplo, provocar convulsiones,
debates y cambios que las propuestas prudentes no consiguen generar, o lo hacen con
demasiada lentitud cuando a quien espera le consumen la vida, También su sugestiva
reivindicacién, y en algunos casos exaltacién y orgullo de lo propio, que contribuye
positiva y significativamente a alejar la ldstima, la displicencia e incluso el desprecio
respecto a otras corporeidades, estéticas, sensorialidades, formas de pensar y de vida. En
este sentido, las reflexiones y reivindicaciones del FVI y de otros movimientos afines
(por ejemplo, la Asociacién de Mujeres No Estindar, la teoria Queer, la Crip Theory,
etc.) ejercen una funcién muy importante.

De los problemas éticos que me plantea el paradigma social, hay dos especialmente
relevantes. El primero, que llamaré de proteccion, es que si lo que ahora consideramos
una disfuncién es interpretado tinicamente como una diversidad orgdnica o del
desarrollo, sin que sea posible ninguna valoracién de si es mejor o peor tenerla, tal
como propone el FVI, no se me ocurre ninguna razén para no respetar la decision de
unos padres de no corregir una disfuncién fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo
a pesar de poder hacerlo con una terapia eficaz, razonable y sin riesgos; o de no
evitarla, o incluso de producirla. Desde ¢l paradigma social-hermenéutico, es dificil
encontrar razones para lo que hoy consideramos proteccién ante un mal.

El segundo problema que me plantea, y que llamaré de justicia distributiva, es:
¢Como puede justificarse la discriminacién positiva desde el paradigma social-
hermenéutico? ; Cémo justificar la necesidad de priorizar y de dedicar mis recursos
y atenciones, o mds investigacion médica y tecnolégica, a las personas con diversidad
funcional respecto a otros colectivos, si se considera que su manera de funcionar no
es ni mejor ni peor que las otras?
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En el apartado 3 se identifica y delimita el primer problema, lo cual nos obligara
a tratar en el apartado 4 la distincién entre lo deseable y lo Endu::scab]e3 lo beneficioso
y lo danino, lo moral y lo inmoral, que es la COl.]dlL‘IE)n de posibilidad de los
i)roblemas éticos de proteccion y de justicia distributiva. En el apls:rtadn? 5 se abf)r_da
el problema de justicia distributiva y, finalmente, en el 6, la cuestion epistemoldgica
que a mi modo de ver subyace en todo este debate: si es posible establecer que
algunas capacidades fisicas, sensoriales, mtc]cctu.alcs y del d.csarro]lo son valiosas, 151
es posible establecer, en definitiva, que algunas interpretaciones del mundo y de la
manera de vivir en él son mejores que otras.

NO evitar, no reaqucir o producir una diversidad funciona

En un sentido estricto, lo que llamamos diversidad no es algo a Folerar,
respetar, proteger o promover necesariamente. Hay diversidades o d}fcrcncms que
consideramos deseables y otras indeseables. Por ejemplo, .la mayoria de l’a gente
considera que son preferibles las actitudes respetuosas y sohd.am?\s que las sddicas y
asesinas. Sin embargo, el concepto diversidad ha acabado por significar, en la mayoria
de los contextos lingiiisticos, una variedad que debe tolerarse, respetarse, protegerse
o promoverse. No cabe duda de que el paradsgma socml—.hcrmeneuuco_ que aqui es
objeto de critica utiliza diversidad en este scnu_do:_una variedad de funcionamientos,
de cuerpos y de mentes sobre la cual cualquier intento de establecer que los hay
mejores o peores deviene un acto arbitrario e incluso una semilla df:l gcuo_udm.

La mayoria de las personas considera que es mejor poder ver, oir, caminar, hablar,
pensar, relacionarse con facilidad con el mundo y con los otros, etc., que no poder
hacerlo; y que, por lo tanto, estas capacidades son valiosas y deben preservarse y
promoverse en la medida de lo posible. De ahi que, cuando hay una perdld’a
significativa de estas funciones o capacidades, se anada el Prcﬁ]o de- (-dcscellmoci
‘privacién’) o dis- (“dificultad’, ‘anomalia’) y se hable de deficiencia y de d’xscgpaC1fia
fisica, sensorial, intelectual o del desarrollo. El paradigma social-hermenéutico niega
esta valoracién. Considera que no poder hacer las acciones que se han mencionado, o
no poder hacerlas plenamente, o hacerlas con dificultad, no es ni mejor ni peor. Que
es, simplemente y como ya se ha apuntado, otra manera de hacer las cosas y de vivir, y
que considerarlas mejores o peores es una a_rbltrar:edad que solo pued'e justificar una
antropologia del superhombre y la imposicién del quer Fic la normaluliad. .

Antes de continuar, me parece importante distinguir entre funciones y vidas.
Considerar que hay funciones que es mejor tener no significa considerar que estas
vidas sean mejores. Ver, oir, caminar, hablar, pensar, rel;}cmnarsc con facilidad con el
mundo y con los otros no garantizan una buena vida (cudntas personas han malogrado
sus vidas por destacar en algunas funciones), lo cual no SLgnlﬁ?a que no contribuyan
a tenerla. Esta diferenciacién deberfa permitir que cuando aqui se hable de funciones
o capacidades fisicas, sensoriales, intelectuales o de’l F:lesarrollo va110§as, que es mejor
tener, no se lea en ello que hay vidas mds o menos vilidas o que es mejor tener. Lo uno
no conlleva necesariamente lo otro.

Eibcionas Usivaraa
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Para refutar la consideracién que aqui se defiende de que es mejor disponer de
funciones como ver, oir, caminar, hablar, pensar, relacionarse con facilidad con el
mundo y con los otros, etc., que no disponer de ellas, no basta con destacar y denunciar,
como suele hacer el paradigma social-hermenéutico, la opresién de la autosuficiencia
y de la normalidad. No cabe duda de que la exaltacién de la autosuficiencia puede
llevar a una soledad suicida, pero también la exaltacién de la interdependencia, a la
cual gusta recurrir el paradigma social, puede llevar a un colectivismo esclavizador, y
ello no es razén para renunciar a la autosuficiencia y a la interdependencia. Asimismo
y respecto a la normalidad, lo que hace, considera o desea la mayoria de las personas
no es en si mismo algo bueno o malo. La estigmatizacién de la normalidad no deja
de ser un prejuicio adolescente. Hay cosas que son normales y nos encantan (por
ejemplo, que los padres quieran a sus hijos), otras que deseariamos que dejaran de ser
normales (por ejemplo, ¢l consumo desenfrenado de las sociedades opulentas) y otras
que deseariamos que fueran normales (por ejemplo, poder confiar en todo el mundo).

El paradigma social-hermenéutico no supondrfa ningtin problema ético si no
pudiéramos influir en las funciones y capacidades de las personas. Uno podria aceptar,
o gustarle mds 0 menos, tener o no —o que los otros tuvieran o no- la capacidad de
ver, oir, caminar, hablar, pensar, relacionarse, etc., y la discusién podria ficilmente
concluir con la logoseada expresion de que entre gustos no hay disputas. Estariamos
supeditados al poder de lo que la naturaleza, los dioses, el destino o el azar imponen
sobre nosotros y que no se puede evitar o cambiar. Sin embargo, los humanos podemos
influir, y cada vez mds, en lo que tenemos y somos, lo cual nos confiere responsabilidad.
Hans Jonas dice que el ser humano es el dnico ser conocido que puede tener
responsabilidades, porque tiene poder y libertad. “Quien no puede hacer nada —dice—,
no tiene que responsabilizarse de nada; en cierto modo se puede decir pues que aquel
que solo tiene una muy escasa influencia en el mundo estd en la feliz situacién de
poder tener una buena conciencia”. Pero quien puede decidir hacer algo, aunque sea
decidir no hacer nada, puede elegir entre alternativas de actuacién, con lo cual tiene
responsabilidades (Jonas, 1985: 177). Asi pues, tenemos la responsabilidad de decidir
si tener una deficiencia es o no peor que no tenerla, porque en algunos casos tenemos
el poder de evitarlas, reducirlas o crearlas.

Ser libre significa distinguir entre lo deseable e indeseable, lo justo e injusto, lo
mejor y peor, y poder escoger, lo cual en algunos casos nos confiere una enorme
responsabilidad que no es posible eludir. Si considerdsemos que la ceguera, la sordera,
la parilisis, la trisomia 21 o el sindrome de Turner no son deficiencias, sino simple
diversidad, se convertirian en caracteristicas de las personas que deberfamos preservar
y en algunas circunstancias promover. Cualquier intento tecnocientifico de luchar
contra estas diversidades se convertiria, efectivamente y como afirma el Disabled
People’s International Europe (2000a, 2000b) y el FVI, en una aberracién, en un
genocidio. Serfa tanto como luchar contra la homosexualidad o la pigmentacién negra
de la piel para erradicarlas. Cualquier intento de unos padres de preservar o incluso
producir una deficiencia (una diversidad funcional) en sus hijos deberia ser respetada.

Deberiamos respetar, por ejemplo, que unos padres no autorizasen una intervencién
quirdrgica eficaz, razonable y sin riesgos que posibilitarfa que su hijo pudiera ver, ofr,
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andar, hablar o pensar; o las fecundaciones in vitro con el fin de implantar un cigoto
con trisomia 21, porque desean tener un hijo con esta .dl\'crgda(.:l. '

El enunciado “producir una deficiencia (una divcrsndad funcpnal)” puedc suscitar
escindalo tanto a aquellos que nos situamos en -cl parad1gm:1 blOpSlCOSOClal como 2
los que lo hacen en el social. Respecto a los primeros, es ficilmente compr‘en&blc:
consideramos que producir una deficiencia es hacer un daiio, lo cual es inmoral
¢ injusto si se hace a alguien que no tiene las condiciones para decidir si la desea.
Por lo que hace a los segundos, el escindalo, cuando aparece, suele responder a una
especie de respeto teologal hacia lo que nos viene d;.u.lo (por la azarosa naturalc‘z’a,
¢l azar o los dioses) y sobre lo cual no nos estd permitido interferir. Una adaptacién
de la sentencia del Eclesiastés (7, 13) que, mds o menos, rezarfa asi: “Contempla la
diversidad funcional: ¢Quién se atreverd a no mantenerla?”. ‘

Curiosamente, este respeto teologal del paradigma social hacia lo que nos
viene dado y ante lo cual no nos estd permitido interferir solo se manifiesta en las
actuaciones que se dirigen directamente a los cuerpos o mentes de las personas con
diversidad funcional a fin de lograr, en la medida de lo posible, una nor_malw,acm’n._ En
cambio, la aparicién y aplicacion de utensilios y estructuras cl’cctrémcas, mecanicas
y arquitecténicas que modifiquen el entorno y la relacién con él a fin de poder llevar
una vida normal son reclamadas y celebradas. .

Salvo excepciones, por ejemplo de algunos colectivos de personas sordas, el
paradigma social no considera que aquello que la mayoria percibe comq.descable,
como por ¢jemplo caminar, ver o razonar cuestiones de una cierta complejidad, sean
aptitudes a las que vale la pena renunciar para disfrutar plenamente de las formas
propias y diferentes de estar en este mundo y de_haccr las cosa’s..Al contrario, celgin‘a
cualquier avance instrumental que permita realizar con la mdxima igualdad po§1l.)le
aquello que realiza la mayorfa, por ejemplo, a través de las sillas eléctricas, la domética
o los perros gufa. Salvo, como se ha dicho, algunos colectivos, no parece que se
reivindique otra manera de hacer, sino otra manera de poder hacer las mismas cosas
que la mayorfa estadistica realiza. No se acepta y combate cqalqu:er intervencion
médica orientada a rehabilitar o corregir el cuerpo o las funciones mentales, pero
se exigen intervenciones técnicas orientadas a posibilitar que el cuerpo o la mente
puedan realizar aquellas funciones que, por otra parte, parecen considerar deseables
por imposicién de la mayoria estadistica.

La distincién entre beneficioso y dafiino, deseable e indeseable, moral e inmoral

Los problemas éticos de proteccién y de justicia distributiva antes II}EnCiOI‘la(‘:{OS
son, a mi modo de ver, la principal critica que se puede hacer al paradigma social-
hermenéutico. Ambos problemas son posibles porque aceptamos unos derechos
(salud, integridad fisica y psiquica, igualdad y justicia), de los cuales se derivan unos
deberes morales v juridicos (proteccién y discriminacién positiva). Sin embargo,
los deberes de proteccién y de discriminacién positiva solo pueden materializarse
identificando qué bienes debemos proteger y qué déficits compensar, lo cual solo es
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posible a través de la diferenciacién entre lo beneficioso y lo perjudicial, lo deseable
y lo indeseable.

Esta diferenciacién se establece partiendo de un umbral de bienes considerados
bdsicos, beneficiosos y deseables, a partir del cual todo aquello que se sitia por debajo
deviene daiiino e indeseable, en tanto que déficit o pérdida de lo primario o bésico, v
lo que se sitda por encima, beneficioso y deseable, en tanto que aumenta la calidad,
cantidad o variedad de bienes. Asi pues, se configuran tres grandes niveles en la escala
de bienes: el bisico, el de los dafios (situado por debajo de los bienes bésicos) y el de
los beneficios (situado por encima de los bienes basicos). Estos tres grandes niveles se
dan, entre otros, en el dmbito de los bienes materiales y culturales, en el de los bienes
fisicos, sensoriales, intelectuales y del desarrollo de las personas, en el de la moral y en
el de la justicia. Vedmoslos uno a uno.

En el dmbito de los bienes materiales y culturales, consideramos que hay unos
bienes bdsicos que es deseable que todos dispongan si quieren (alimentacién, vivienda,
educacién, etc.)’, que el hecho de que no lo hagan es algo daiiino e indeseable y
que el aumento de la cantidad, la calidad o la variedad de ellos es algo beneficioso
y deseable’. En el de los bienes fisicos, sensoriales, intelectuales y del desarrollo de
las personas, consideramos que hay unas caracteristicas bdsicas (por ejemplo, oir,
andar, hablar, pensar, relacionarse con las otras personas, etc.), a partir de las cuales
aquellas situaciones o acciones que se sitGan por debajo devienen deficiencias, dafos
y diversidad no deseable, y las que lo hacen por encima, excelencia, beneficios y
diversidad deseable.

En el imbito de la moral, de las normas que valoran y guian la conducta humana,
en el umbral de lo bdsico, situamos los valores y conductas que se considera
necesario y justo que todos, sin excepcién, acaten, por ejemplo que la educacién
que se imparte a los hijos sea respetuosa con los derechos humanos. Este umbral
basico ha sido denominado, segtin sean los autores, ética de minimos (Cortina, 1993,
1998, 1999, 2001), moralidad (Hegel, 1821), moral (Habermas, 1994, 2002), lo justo
(Rawls, 1971, 1993), ética civil o ptiblica (Camps, 2010), etc. Por debajo de esta
moral de minimos o bdsica, se sitdan aquellos valores y conductas que la sociedad
civil considera dafiinos, inmorales o injustos, por ejemplo, una educacién basada en
los maltratos y abusos a la infancia. Por encima de la moral de minimos o bdsica,
se sitiian los valores y conductas que cada persona puede escoger libremente y que
conforman una diversidad que, en las sociedades plurales, consideramos beneficiosa
y necesario tolerar, respetar, proteger y, en algunos casos, promover, por e¢jemplo,
las diferentes formas de educacién de los hijos. Esta moral de maximos también
ha sido llamada ética de mdximos, eticidad, ética, lo bueno, ética privada, etc., y la
subsuncion respecto al umbral bdsico, la “prioridad de lo justo sobre las ideas de lo
bueno” (Rawls, 1988).

*  Entre los principales autores que se han ocupado de los bienes primarios o bdsicos cabe citar a John

Rawls, Ronald Dworkin, Thomas Nagel, Thomas Scanlon, Eva Kittay y Martha Nussbaum.

* Para no alargar esta exposicion, no voy a describir ni analizar aqui las situaciones en las que el
aumento de la calidad, la cantidad y la cantidad de bienes se convierte en excesivo, dafiino, indeseable e
inmoral.

junio, pp. 79-97

La conjuncién de la escala de bienes materiales y culturales y de la escala de bienes
fisicos, sensoriales, intelectuales y del desarrollo de las personas, con la escala moral,
da lugar a unos bienes juridicos a proteger. Las acciones que provocan un dafio a estos
bienes pueden ser consideradas un delito; las personas que no los alcanzan pueden
exigir un trato preferencial o discriminacién positiva; y las acciones que los protegen
o promueven, incluso sin el consentimiento de los afectados, pueden llegar a ser
consideradas acciones ética y juridicamente justificadas en algunas situaciones.

En una sociedad libre, si se retinen las condiciones de madurez suficientes y afecta
a la propia persona, se permite adentrarse en ¢l umbral de lo considerado danino ¢
indeseable. Uno puede, por ¢jemplo, considerar que prefiere ser sordo, ciego o
parapléjico y decidir no seguir un tratamiento eficaz, razonable y sin riesgos que le
permitiria cambiar esta situacién; o incluso puede decidir provocarse alguna de estas
caracteristicas en el caso de que no las tuviera. La apotemnofilia, por ejemplo, estd
considerada un trastorno psiquico (un Desorden de la Identidad de la Integridad
Corporal), pero es posible considerar que una persona sin ningtin trastorno mental
quiera amputarse un dedo por una cuestion estética. La decision de una persona de
no someterse a una intervencién que le posibilitaria ofr, ver o caminar, o la decisién
de una persona libre de amputarse un dedo, deben ser respetadas no porque hayamos
colocado los bienes del oido, la vista, la movilidad o la aprehensién en el umbral de
los bienes que no consideramos bdsicos, sino porque aun siendo bienes bisicos que la
moral de minimos protege, hay otro bien prima facie basico a proteger y que, en las
situaciones descritas, consideramos mas importante: la libertad personal. Sin embargo,
cuando las voluntades antes expuestas son expresadas por personas sin plena capacidad
para entender las consecuencias que dichas acciones tendrian (por ejemplo, nifios,
personas con enfermedad mental, demencia o discapacidad intelectual), consideramos
que prevalecen los bienes prima facie bisicos del oido, la vista, la movilidad y la
integridad fisica. Lo mismo ocurre cuando este tipo de decisiones son tomadas por
padres o tutores legales respecto a aquellos que deben cuidar, puesto que consideramos
que estos bienes bdsicos no estin sometidos al libre arbitrio de los otros.

A algunas personas, toda esta escalimetria les puede resultar artificiosa o extraviada.
Pueden incluso recurrir a la ficil consideracion de ver en ello una perversa métrica
social en la cual clasificar a los seres humanos, mds arriba 0 mds abajo, en la escala de
los indeseables, los normales y los superhombres. Cuando me refiera a los peligros del
continuum abordaré esta posibilidad. Ahora, simplemente decir que incluso aquellos
que vean en estas escalas una peligrosa métrica racista u orwelliana no pueden prescindir
de ellas en su quehacer cotidiano. Nadie puede vivir ni relacionarse correctamente
con los demds sin distinguir ~cierto que en un amplio abanico de tonalidades— entre
lo beneficioso y lo daiino, lo deseable y lo indeseable, lo mejor y lo peor, lo moral
y lo inmoral. A mi modo de ver, el peligro no estd en utilizarlas, sino en hacerlo sin
saberlo (que es lo que suelen hacer algunos de los que las critican), o en confundirlas
o aplicarlas incorrectamente (que es lo que suelen hacer los dogmaticos y los nazis), o
en aplicarlas donde no tienen razén de ser.

Hay tres falacias que aqui conviene tener presentes: del continuum, de la pendiente
resbaladiza y del post hoc ergo propter hoc. La falacia del continuum considera que

diciones Universidad de Salamanca

Siglo Cero, vol. 46 (2), n." 254, 2015, abril-junio, pp. 7

-89 —




