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INTRODUCCION

En el siglo XXI en que vivimos, el valor de la persona
humana se ha visto relegado por otros; corrientes
marcadamente utilitaristas, privilegian el tenery el po-
dery olvidan a la dignidad de la persona como valor fun-
damental a respetar. No es necesario hacer
replanteamientos éticos por considerar los existentes
obsoletos, sino deben de respetarse los principios éticos
intemporales de la ética humana sobre los cuales ha exis-
tido desde siempre un claro consenso, por estar funda-
mentados en una ética natural, a pesar de que hayan cam-
biado las circunstancias (1)

José Luis del Barco en su presentacion en el Anuario
Filosofico (2) expresa que la Bioética es, sencillamente,
ética, sabiduria préactica sobre el modo de evitar que la
vida humana se malogre. Lo realmente nuevo son las ex-
traordinarias posibilidades técnicas de inmiscuirse en la
vida, bien para promoverlay prestarle auxilio, bien para
manipularla, degradarla o aniquilarla. En esa alternativa
es que se traduce que la técnica sin ética es ciega.

Si es una preocupacion actual para los bioeticistas la
persona humana, con mas razon ain, dentro de estas, co-
bran un importante papel las personas con discapacidad
o diferentemente capacitados, término éste méas usado en
estos tiempos, cuando de Calidad de Vida (CV) se trata,
pues es evidente que en ocasiones usamos la técnica, se
toman decisiones por ellos, etc; y no se tienen en cuenta
sus pareceres, aun cuando el fin sea un supuesto beneficio
para estos.

Antropoldgicamente hablando, si la persona humana
solamente se identificara por su racionalidad, su desarro-
llo solo incluiria la actividad racional. La experiencia es-
tetica, el juego, las actividades diarias, o el deporte, son
modos de realizacién, dan la posibilidad de
autorrealizacion y de satisfaccion, elementos que hay que
considerar al pensaren laCV.

En la antropologia personalista, pensar y reflexionar
no puede atribuirse a otro hombre que no sea el mismo
gue comey camina; comer, para el hombre, no es comer
como el animal, es un comer humano, del mismo modo
que el pensar es humano (3).

La unicidad del ser humano es la condicion que nos
distingue en todo lo que somos y en todo lo que hace-
mos, como humanos. El personalismo indica que el co-
nocimiento de si, laautoconciencia se logra mediante el
multiple encuentro con lo otro a traves del cuerpo. Ne-
cesitamos este contacto concreto con las cosas y las per-

sonas, de ahi que las que son diferentemente capacitadas
no pueden ser privadas de ello.

Existe una tendencia a valorar el impacto que los pro-
blemas de salud tienen sobre la calidad de vida de las per-
sonas y entre ellas las discapacidades; su evaluacion esta
adquiriendo una relevancia cada vez mayor en la practica
cotidiana tanto en el ambiente medico como social (4).

El uso del concepto de CV se ha difundido amplia-
mente desde los afios 60, pero no ha sido hasta los ulti-
mos 15 afios cuando se ha observado un aumento del na-
mero de investigaciones en diversos campos de la salud
(incluida la salud mental), la educacién, el mundo laboral
y los servicios y la discapacidad (5).

DESARROLLO

Obligada es la definicion de Discapacidad en la actuali-
dad, que ciertamente se ha modificado. Tomemos como
primera referencia la definicion citada por la Organiza-
cion Mundial de la Salud, que nos dice que es la condicion
relacionada con el funcionamiento del cuerpo, la ejecucion de ac-
tividades por la personay su participacion en la sociedad (6).

Este concepto tiene en cuenta aspectos como:

—Resultado de la interaccion entre personay el entor-
no ambiente en que vive.

_ Posibilidades de viday calidad de vida de la persona
con discapacidad

_ Paradigma de apoyo que fortalezca la atencion de la
persona con discapacidad.

Hay una nueva forma de plantearse la Discapacidad,
como resultado de la interaccion entre la persona y el
ambiente en que vive, con vision transformadora de la
persona discapacitada, enfatizando su autonomia, inte-
gracion, igualdad y capacidades; paradigma de apoyo que
remarque la prestacion de servicios a las personas con
discapacidad y se centre en la vida con apoyo, en el
empleoy en la educacién integrada, una interconexion
del concepto de CV con el de mejoras de la calidad, ga-
rantiaen mantenimiento de la calidad, gestion de la cali-
dady evaluacion centrada de los resultados. El desplaza-
miento hacia una aproximacion no categdrica de la
discapacidad que se focalice en las conductas funcionales
y en las necesidades de apoyo de las personas sin tener en
cuenta sus diagnosticos clinicos.

Actualmente las discapacidad se define desde una 6p-
tica ecoldgica (Interaccion persona—ambiente)

La OMS (Bradly, 1995; OMS; 1997) define la
discapacidad como resultante de la interaccion entre la
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capacidad de una personay las variables ambientales que
incluyen el ambiente fisico, las situaciones sociales y los
recursos (7).

+ Lalimitacion es una falta o anormalidad del cuerpo
o lafuncién fisioldgica o psicoldgica.

+ Una actividad es la naturaleza y laamplitud del fun-
cionamiento a nivel personal.

+ Participacion es la naturaleza y la amplitud de la
implicacion de una persona en las situaciones de la vida
relacionadas con las limitaciones, actividades, condicio-
nes de salud y factores contextuales.

La limitacién de una persona se convierte en
discapacidad s6lo como consecuencia de la interaccion
de la persona con el ambiente que no le propone el ade-
cuado apoyo para reducir sus limitaciones funcionales.

Esta concepcién de la Discapacidad ha impactado
significativamente en el campo de las discapacidades lo
cual se explicita en la Asociacion Americana de Retraso
Mental (AARM) en 1992, el desplazamiento hacia el pa-
radigma de apoyo, y la posibilidad de fundir los concep-
tos de inteligenciay conducta adaptativa.

El desarrollo fisico de las personas con discapacidad no
suele ir paralelo al desarrollo intelectual, psiquico, emocio-
nal y social. La persona con discapacidad fisiologicamente
se va haciendo adulto y en lo psiquico se mantiene como
nifio. La limitacion del intelecto influye en sus funciones
de adaptacion, afectivas, autonomia, etc, haciendo dificil
su integracion social, lo que aumenta considerablemente
las necesidades de supervision, custodia y proteccion.

Elio Sgreccia, Kevin O’Rourke y otros bioeticistas del
discurso personalista, plantean que las personas con
discapacidad tienen el derecho a tener a alguien que les
sirva de tutor y éste tiene el deber y la responsabilidad
de cuidarle, respetandole su dignidad. La persona con
discapacidad, por encima de sus limitaciones, es una per-
sona (8). La doctora Beatrice Wrigth (9) propone que se
debe de usar el termino “una persona con discapacidad”
pues sugiere que el individuo es ante todo una personay
no decir “discapacitado”; también queda la propuesta de
referirse a ellas como “personas con necesidades especia-
les “.

Nadie puede disponer de la persona ni de sus partes.
La persona, por su dignidad y libertad no puede ser to-
mada por nadie como medio, instrumento o peldafio para
intereses contrarios a su naturaleza.

La persona con discapacidad es una personay como
tal un ser Unico e irrepetible, insustituible, tiene fallasy
defectos como las demas.

Es oportuno hacer un aparte para referirnos a la clasi-
ficacion de las discapacidades, pues no siempre todas son
de la misma esfera y magnitud por ello se hace necesario
identificarlas para poder actuar en consecuencia ilumina-
dos por los principios bioéticos basicos.

Conceptos de Deficienciay Discapacidad segun
la Organizacion Mundial de la Salud

+ Deficiencia: Pérdida o anormalidad de una estruc-
tura o una funcién psicoldgica, fisioldgica o anatémica,
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temporal o permanente. Entre las deficiencias se incluye
la existencia o aparicion de una anomalia, defecto o per-
dida producida por un miembro, 6rgano, tejido o cual-
quier otra estructura del cuerpo, incluidos los sistemas
de la funcién mental.

+ Discapacidad: Cualquier restriccion o impedimen-
to de la capacidad de realizar una actividad en laforma o
dentro del margen que se considera normal para el ser
humanao. Se caracteriza por excesos o insuficiencias en el
desempefio de una actividad rutinaria normal, los cuales
pueden ser temporales o permanentes, reversibles o sur-
gir como consecuencia directa de la deficiencia o como
una respuesta del propio individuo, sobre todo la psicol6-
gica, a deficiencias fisicas, sensoriales o de otro tipo.

Clasificacion de la discapacidad

+ Discapacidad fisica: Es la que cuenta con las alte-
raciones mas frecuentes, las cuales son secuelas de
poliomielitis, lesion medular (parapléjico o cuadripléjico)
y amputaciones.

+ Discapacidad sensorial: Comprende las personas
con deficiencias visuales, los sordos y quienes presentan
problemas en la comunicaciony el lenguaje.

+ Discapacidad intelectual: Se caracteriza por una
disminucion de las funciones mentales superiores (inteli-
gencia, lenguaje, aprendizaje, entre otros), asi como de
las funciones motoras. Esta discapacidad abarca toda una
serie de enfermedades y trastornos, dentro de los cuales
se encuentra el retraso mental, el sindrome Down y la
paralisis cerebral.

+ Discapacidad psiquica: Las personas sufren alte-
raciones neuroldgicas y trastornos cerebrales.

Actualmente hay mas de 500 millones de personas en
el mundo que padecen alguna discapacidad de tipo fisica,
mental o sensorial; es decir, cerca del 10% de la pobla-
cion mundial; y se calcula que 8 de cada 10 de ellas viven
en el mundo en desarrollo.



Muchas veces en la vida diaria nos encontramos con
algunas personas que sufren discapacidades; sin embar-
go, a veces no nos detenemos a pensar en los problemas
que pueden tener ellos, entre ellos y con los que se supo-
ne son normalmente capacitados.

Los textos revisados, que exponen temas sobre las per-
sonas con discapacidad, hacen del Paradigma de Apoyo el
punto algido del asunto, pues de él depende que estas
personas puedan integrarse a la sociedad, puedan valerse,
realizarse y percibir una buena CV.

Revisemos entonces el Paradigma de Apoyo. Paraello
es conveniente, ante todo, proceder a la identificacion de
los diferentes acapites que le atafien:

Componentes:

+ Individuo

+ Otras personas

+ Tecnologia

* Servicios.

Funciones:

+ Enseflanza

+ Ofrecimiento de Ayuda

+ Administracion de gastos

+ Conducta de apoyo

+ Asistencia a domicilio

+ Acceso a laescuela

+ Acceso a servicios de lacomunidad

+ Asistencia sanitaria.

Intensidad:

+ Intermitente (esporadica)

+ Limitada (en el tiempo)

+ Amplio (ambiente)

+ Generalizado (necesario para la supervivencia)

Sise logra imbricar todos estos elementos los resulta-
dos serian:

+ Aumento de habilidades adaptativas y capacidades
funcionales

+ Favorece la consecucion de metas relacionadas con
el bienestar fisico, psiquico, funcional.

+ Promueve la comunidad en su grado de implica-
cion, consideracion y participacion.

Analizados todos estos términos necesarios, es posible
adentrarse en el analisis bioético del asunto; ha quedado
sentado el presupuesto de que lo haremos desde la 6ptica
personalista, a la cual el autor se adhiere y con la cual se
identifica.

La nueva concepcion de la discapacidad aporta nuevas
implicaciones para la rehabilitacion de las personas con
alguna discapacidad y, ademas, permite un aumento al
mejoramiento de su calidad de vida, por ejemplo, se plan-
tea que la discapacidad no es fija, puede ser cambiante,
dependiendo de los limites de la personay del apoyo que
reciba. Por otra parte, se reducen las limitaciones y por
tanto la discapacidad, cuando se trabaja teniendo como
premisa la conducta adaptativa de la persona con
discapacidad y la sociedad se involucra.

El'interés por la CV ha existido desde hace tiempo (8);
sin embargo, en los ultimos 20 afios ha servido para mo-

vilizar a las personas, poniendo a éstas como centro, en
atencion asu relacion con el ambiente y su componente
social, que indudablemente contribuye a mejorar la CV
que percibe. Hoy es muy utilizado en diferentes ambien-
tes como la salud, salud mental, educacion, economia,
politica, servicios, etc.

El mundo de los discapacitados ha adoptado un con-
cepto de CV que proporciond un cambio y una nueva
Vision sobre estas personas con necesidades especiales. Se
abrieron nuevas oportunidades para expresar sus gustos,
deseos, metas, aspiracionesy tomar decisiones o tener
una mayor participacion en las cuestiones que los afec-
tan. Por supuesto, existen variaciones en funcion de la
etapa evolutiva de la persona humana (edad).

Miguel A Verdugo, en su articulo Evaluacion de la
Percepcion de CV en lainfancia (5), dice que laCV tiene
6 dimensiones:

+ Ocio y actividad recreativa.

+ Rendimiento

+ Relaciones interpersonales.

+ Bienestar fisico y emocional

+ Bienestar colectivo y valores

+ Bienestar material.

La CV, como concepto holistico y multidimensional,
juntoala evaluacion del nivel de satisfaccion y bienestar
de la persona con discapacidad desde su propio punto de
vista, se hacomenzado a estudiar recientemente. Se par-
te de la premisa de que la persona debe de ser analizada
de forma holistica, evitando caer en el reduccionismo a lo
material, social y econdémico. En segundo lugar, no debe
olvidarse que cualquier apreciacion que se haga es siem-
pre una aproximacion.

Seguidamente se hace una propuesta de las aproxima-
ciones que seria necesario considerar:

Antropoldgica: caracter pluridimensional de la vida
humana (relacional, corporal, biogréfico, axioldgico).

Socioecondmica: necesidad de ser (papel social, nece-
sidad de bienestar).

Medioambiental: entorno humano o inhumano.

Cultural: cada cultura hace su propia propuesta de CV

Psico-emocional: armonia interior, estado de la vida
psiquica, comportamientos.

Meédica: calidad es distinta de salud y bienestar es di-
ferente de salud.

El desafio que tenemos es el de luchar por otorgarle la
calidad de vida segun su estado y percepcion. El objetivo
no es limitar, comparando una vida con otra, sino prote-
ger y mejorar la vida individual en todo lo posible

Muchos estudiosos de la bioética y de los problemas
socioldgicos han intentado teorizar acerca del concepto
de calidad de vida y la manera en que las personas la
alcanzarian. Estas teorias, por lo general, se encuentran
condicionadas por el enfoque con el que se identifica quien
lo plantea, por lo tanto, presentan limitaciones en sus
conceptos.

En este sentido, cabe preguntarse qué tanto tienen en
consideracion la subjetividad, las diferencias personalesy

ENERO - ABRIL 2011 / BIOETICA 25



la espiritualidad (las vivencias, experiencias, estilo de vida,
lugar de nacimiento, entre otros) al momento de definir
el concepto de calidad de viday bienestar subjetivo. Es-
tos factores son fundamentales para determinar lo que la
persona va a entender y buscar para su bienestar subjeti-
vo o calidad de vida y como enfrentaran las adversidades.
Se trata, pues, de una categoria multidimensional, ya que
presupone el reconocimiento de las dimensiones materia-
les, culturales, psicoldgicas y espirituales del hombre.

Fernandez Lopez (13) se hace los siguientes
cuestionamientos referentesala CV-

¢Como se puede especificar de manera tedricamente
util el concepto de CV desde su dificil observaciony cua-
les serian sus dimensiones?

¢Qué validez tiene la informacién sobre CV disponi-
ble actualmente?

¢Cuales son los beneficios de medir CV para las perso-
nas, médicos, politicas sanitarias, etc?

Existen diversas interpretaciones conceptuales de CV,
se trata de un concepto de dificil interpretacion y muy
controvertido (14). Actualmente, la medida de CV esta
centrada en el resultado de métodos cuanticualitativos
de medida de la percepcion por las personas.

gion, entre otros. La CV se ve directamente influida por
la personalidad y el entorno en el que vive y se desarrolla
el individuo.

La OMS propone que calidad de vida se defina como:
la percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia,
en el contexto de la culturay del sistema de valores en los que vive
y en relacion con sus objetivos, sus expectativas, sus normas, sus
inquietudes. Se trata de un concepto muy amplio que esta influi-
do de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi
como su relacion con los elementos esenciales de su entorno (15).

El tema de la discapacidad y la CV es un tema com-
plejo que involucra a quien la vive, a sus familiares, su
entorno social y atodos los que rodean a estas personas.

Suelen mostrarse por las personas cercanas, tutores,
etc. manifestaciones de minusvalia (entendida como
magnificacion de las limitaciones), tristeza y sentimien-
tos de compasion, acompafiados por un enfermizo
paternalismo que, lejos de beneficiarlos, dan al traste con
la percepcion de CV que ellos pueden tener, muchas ve-
ces se trata supuestamente de hacerles el bien propi-
ciandole algo que, en definitiva, para ella ningan valor
tiene y nada le interesa: creemos estar actuando segun el

DIMENSION

OBJETIVO/SUBJETIVO

INDICADOR

Bienestar emocional
Relaciones interpersonales
Bienestar material

Intimidad AfectoFamilia

Comida

SeguridadEspiritualidadFelicidad
PropiedadesAhorrosSeguridad

No padece stress Concepto de si mismo
Interacciones Amigos Apoyos

Empleo Posesiones Status socioecondémico
Proteccion

Desarrollo personal
personal

EducacionHabilidadesRealizacion

Competencia personal Actividades
propositivas Ascensos

Bienestar fisico
Movilidad

SaludNutricionTiempo libre

Cuidados sanitarios Seguros medicos Ocio
Actividades diarias

Independencia para tomar
decisiones

Autonomia Elecciones Decisiones

Control personal Autogobierno Valores
personales y metas

Integracion social

Aceptacion Status Apoyos Roles

Actividades comunitariasAmbiente
de trabajo Actividades de voluntariado
Ambiente residencial

Derechos

Intimidad Voto Facilidad de acceso

Derechos por la discapacidad
Propiedades Responsabilidades civiles

Asi, la calidad de vida se explica en términos de bien-
estar, felicidad o satisfaccion y debemos reconocer que,
necesariamente, esta percepcion es subjetiva. Ademas, en
la medida en que los seres humanos perciben los proble-
mas Yy sus soluciones desde diferentes puntos de vista 'y
satisfacen sus necesidades bajo criterios también diferen-
tes, una experiencia dada o un mismo objeto fisico pue-
den ser percibidos de forma distinta por diferentes suje-
tos dependiendo del género, edad, cultura, etnia, o reli-
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principio de la beneficenciay ellos no lo perciben asi. Cui-
démonos de mostrar ala persona con discapacidad como
una victima del destino; veamoslo como una persona con
dificultades que merece ser integrado a la sociedad, de
manera afectiva, productivay social, sin menoscabar su
dignidad; que se generen politicas de inclusion e igual-
dad, que abran espacios de accesibilidad no solo fisica,
sino también social, donde la persona con discapacidad
sea el promotor de su propio bienestar y forme parte acti-



Cultura y Sociedad
Condiciones Gﬂn!ext{:
de Vida Ambiental
A
Relacion y Ualuresl y Calidad
Evaluacén Creencias de Vida
Constante Personales
‘,, Historia Personal
v T Temporalidad \ 8 Efapa Evolntiva
Satisfaccon Contexto _
Personal | * | Social Expectativas

va en su proceso de rehabilitacion; s6lo entonces podra
hablarse de Calidad de Vida.

CONCLUSIONES:

Usar el término de “persona con discapacidad” en lugar
de “discapacitado” se acerca més al enfoque personalista
de la Bioética. Estas personas tienen el derecho a tener a
alguien que le sirva de tutor y éste tiene el deber y la
responsabilidad de cuidarle, respetando su dignidad. Ello
implica el respeto a su autonomia hasta donde lo permi-
tan sus posibilidades. La abolicion de las barreras contri-
buye a la autonomia, pero vale la pena recordar que no
todas son arquitectonicas.

Las personas con discapacidad, al igual que las demas,
son las encargadas de evaluar su calidad de vida, aten-
diendo a que esta categoria es de definicién muy perso-
nal. En las personas con discapacidad mental profunda,
debe ser el tutor o el adulto responsable, iluminado por
los principios bésicos de la Bioética, el encargado de ha-
cer una aproximacion sobre su calidad de vida.

BIBLIOGRAFIA:

1. Fernandez-Crehuet Navajas, J. Antropologia, bioéticay cultura actual.
Rev. Intern. Bioet; jun. 1997; 8 (2): 15-22.

2. del Barco, J.L. Presentacion. En: Anuario filoséfico N© 27, 1994 p. 9-
13

3. Parent Jackemin, J M. Una antropologia para la bioética. Rev Etica;
oct.-dic. 2003; 16 (4): 411-13

4. Editorial Rev. Esp. Sal. Pub. mar.-abr. 1997; 71 (2)

5. Verdugo, M A, Sabeh, E N. Evaluacion de la percepcion de la calidad
de vidaen lainfancia. Psicotherna. 2002; 14 (1): 86-91.

6. Organizacion Mundial de la Salud. Clasificacion Internacional de
funcionamiento, discapacidad y salud. [Documento en linea] <http://
www.uho.com=> [consulta 10 abr. 2007]

7. Schaluck, R L. Hacia una nueva concepcion de la discapacidad. Rev.
Siglo Cero 1999; 30 (1): 34-8.

8. Sabeh, E. N., Verdugo, N.A. Revision critica del uso del concepto de
calidad de vida en la infancia. Universidad de Salamanca. Documento no
publicado.

9. Wrigth, B. Los discapacitados y sus padres. Buenos Aires: Emecg,
1991. p. 196.

10. Murillo Salas, R. Algunas cuestiones sobre bioética como una nueva
ciencia. Legislacion civil y Magisterio Catdlico. San José (Costa Rica): Ed.
Sanabria, 2001.

11. Fundacién Paso a Paso. Respetando las diferencias: charla de
sensibilizacion. [Documento en linea]. <http://www.Paso a Paso.com.ve>
[consulta 7 mar. 2007]

12. Claramante Fuster, M.A. El Principio de laautonomiaen el nifioy el
adolescente. Instituto Borja de Bioética, 2000. 232 p.

13. Fernandez Lépez, J A, Hernandez Mejias, R. Calidad de vida: algo
mas que una etiqueta de moda. Ed. Universidad de Oviedo, 2005.

14. Bergen, M. Quality of life, health status and clinical research. Med
Care;1989; (27 Sppl): 148-156.

15. Discapacitados. [Documento en linea]. <http://www.wikipedia.com>
[Consulta 10 abr. 2007]

* Médico Especialista de Primer Grado en Pediatria. Master en Bioética.

Profesor del Master en Bioética de la Universidad Cat6lica de Valenciaen
Cuba.

ENERO - ABRIL 2011 / BIOETICA 27



