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INTRODUCCION

Las personas con diversidad funcional (discapacidad) han sido discriminadas y minusvaloradas sistematica-
mente a lo largo de la historia. En ocasiones, como en el periodo del nazismo aleman, fueron asesinadas en
un vano intento de erradicar su “imperfeccion”.

Incluso a dia de hoy, su realidad es plenamente discriminatoria y los modelos actuales de analisis de esta
realidad se han mostrado insuficientes a la hora de erradicar esa discriminacién y a la hora de afrontar los
nuevos retos bioéticos.

En esta comunicacién se hace un resumen de un novedoso modelo propuesto en Espafia a finales de 2006
por los mismos autores: el recientemente publicado Modelo de la diversidad’. Este nuevo modelo parte de
una vision basada en los Derechos Humanos y considera el trabajo en el campo de la bioética una herramien-
ta fundamental para alcanzar la plena dignidad de las personas discriminadas por su diversidad funcional.

LA DIVERSIDAD FUNCIONAL A LO LARGO DE LA HISTORIA

A lo largo del tiempo pueden distinguirse tres maneras o0 modelos de trato social a personas con diversidad
funcional, modelos que coexisten en mayor 0 menor medida en el presente.?

Un primer modelo, que se podria denominar de prescindencia, en el que se 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 diferen-
cias se consideran innecesarias por diferentes razones: porque se estima que no contribuyen a las necesida-
des de la comunidad, porque albergan mensajes diabdlicos, porque son la consecuencia del enojo de los
dioses, 0 que -por lo desgraciadas-, sus vidas no merecen la pena ser vividas. Como consecuencia de estas

1 PALACIOS, A., ROMANACH, J. «El modelo de la diversidad. La Bioética y los Derechos Humanos como herramientas para alcan-
zar la plena dignidad en la diversidad funcional». Ediciones Diversitas- AIES. 2006. Disponible en Web: http://www.asoc-
ies.org/docs/modelo%20diversidad.pdf.

2 Cfr. PALACIOS, A., La discapacidad frente al poder de la normalidad. Una aproximacion desde tres modelos teéricos, Tesina
doctoral elaborada bajo la direccion de Rafael de Asis Roig, Instituto de Derechos Humanos “Bartolomé de las Casas’, Universidad
Carlos Il de Madrid, 2004.
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premisas, la sociedad decide prescindir de las mujeres y hombres con diversidad funcional, ya sea a través
de la aplicacién de politicas eugenésicas, 0 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 asi-
mismo son tratadas como objeto de caridad y sujetos de asistencia.?

El segundo modelo es el denominado rehabilitador. Desde su filosofia se considera que las causas que origi-
nan la diversidad funcional no son religiosas, sino cientificas. Desde este modelo las personas con diversidad
funcional ya no son considerados inutiles o innecesarias, siempre que sean rehabilitados. Es por ello que el
fin primordial que 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.4

El tercer modelo, denominado social, es aquel que considera que las causas que originan la diversidad fun-
cional no son ni religiosas, ni cientificas, sino que son sociales; y que las personas con diversidad funcional
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 condicion de personas diferentes. Este modelo se en-
cuentra intimamente relacionado con la incorporacion 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 inclu-
sion social, y sentandose sobre la base de determinados principios: vida independiente, no discriminacion,
accesibilidad universal, normalizacion del entorno y diélogo 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 funcional. Asimismo, reivindica la
autonomia de la persona con diversidad funcional para decidir respecto de su propia vida, y para ello se cen-
tra en la eliminacion de cualquier tipo de barrera, a los fines de brindar una adecuada equiparacién de oportu-
nidades.5

LA NECESIDAD DE UN NUEVO MODELO. LA DISCRIMINACION QUE NO REMITE

En la dimension normativa y ética actual, los paradigmas conceptuales para entender el fenémeno de la
diversidad funcional se encuentran dentro de una dialéctica integrada por los dos ultimos modelos junto con
una sutil invasion moderna del modelo de prescindencia a raiz de los avances genéticos.

3 Véase AGUADO DIAZ, A., Historia de las deficiencias, Coleccion Tesis y Praxis, Escuela Libre Editorial, Madrid, 1995; LONGMO-
RE, P. y UMANSKY, L. (eds.), The New Disability History. American Perspectives, New York University Press, New York, 2001;
SCHEERENBERGER, R. C. Historia del retraso mental, traduccion de Isabel Villena Pérez, Real patronato de Educacion y Atencién
a Deficientes, Servicio Internacional de Informacién sobre Subnormales, San Sebastian, 1984; y STIKER, H. J. A History of Disabili-
ty, traducido al inglés por William Sayers, Ann Arbor, The University of Michigan Press, United States of American, 1999.

4VWW.AA., La Discapacidad y la Rehabilitacion en Juan Luis Vives. Homo homini par, PUIG DE LA BELLACASA, R., Real Patronato
de Prevencion y de Atenciéon a Personas con Minusvalia, Madrid, 1993.

5 BARNES, C., y MERCER, G, Disability, Polity Press, Cambridge, 2003, capitulo 1; BARNES, M. OLIVER, y L. BARTON (eds.),
Disability Studies Today, Polity Press, Oxford, 2002, capitulo 1; ABBERLEY, P., “The concept of oppression and the development of
a social theory of disability”, en Disability, Handicap and Society, vol. 2., nim. 1, pp. 5-19; BARNES, C., Disabled People in Britain
and Discrimination. A case for Anti-discrimination Legislation, third edition, Hurst and Company, London in association with the
British Council of Organizations of Disabled People, United Kingdom, 2000; BARNES, C., “Las teorias de la discapacidad y los
origenes de la opresion de las personas discapacitadas en la sociedad occidental’, en L. BARTON (comp.), Discapacidad y
Sociedad, cit.; MORRIS, J., (ed.), Encuentros con desconocidas. Feminismo y discapacidad, Narcea, Madrid, 1996; OLIVER, M.,
“Una sociologia de la discapacidad o una sociologia discapacitada?”, en L. BARTON (comp.), Discapacidad y Sociedad, cit.;
SILVERS, A., WASSERMAN, D. y MAHOWALD, M. B., Disability, Difference, Discrimination. Perspective on Justice in Bioethics and
Public Policy, Rowman & Littlefield Publishers, Inc., United States of America, 1998.
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El resultado parece ser tranquilizador y las sociedades occidentales descansan tranquilas elaborando politi-
cas basadas en estos modelos que se perciben como beneficiosas por el conjunto de la sociedad. Sin embar-
go, a la hora de analizar la realidad social de nuestro entorno®, se detectan incoherencias practicamente invi-
sibles, que indican el fuerte arraigo del modelo rehabilitador y la presencia de una importante discriminacion
que apenas es percibida. Estas incoherencias afectan tanto a la realidad cotidiana como a los contextos juri-
dicos y bioéticos contemporaneos, ademas de al 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 atencién muchos hechos discriminatorios, pero como botén de muestra toma-
remos el ejemplo del transporte ferroviario.

La accesibilidad al transporte ferroviario es obligatoria desde la aprobacion de la Ley 13/1982, de 7 de abril,
de Integracion Social de los Minusvalidos (LISMI)’. Es decir, que hace 25 afios se establecié que en 10 afios
(1993) se deberian haber adoptado todas las medidas para hacer el transporte ferroviario accesible.

Sin embargo, segun el dltimo estudio? del afio 2006, una persona usuaria de sillas de ruedas sé6lo podia ac-
ceder al tren en el 37% de los viajes de RENFE® que salian de Madrid'?. Por si esto fuera poco, en el nuevo
servicio de AVE"'" inaugurado en enero de 2007 que sale de Madrid con destino a Fuengirola, el Ministerio de
Fomento ha permitido que las personas que utilizan sillas de ruedas sélo tengan acceso al 20% de los via-
jes’2,

Tal como se ve en el estudio, el incumplimiento de la LISMI ha sido sistematico, hasta tal punto que 21 afios
mas tarde se asumi6 que lo ilegal es normay en la Ley 51/2003, de 2 de diciembre, de igualdad de oportuni-
dades, no discriminacion y accesibilidad universal de las personas con discapacidad se ampli6 el plazo otros
15 afios.13

Segun estos hechos: la discriminacion existe y ademas se incumplen sistematicamente las leyes pensadas
para evitarla. Mientras tanto, la administracion, acepta esa discriminacion, permite el incumplimiento de las
leyes y se hace de lo ilegal una nueva norma.

Esta discriminacién se da también en las propias leyes. Asi la Ley Organica 9/1985 introdujo el articulo 417bis
al codigo penal mediante el cual se despenaliza el aborto en ciertos supuestos, que se mantienen en el Codi-
go 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 violacién y que el feto vaya de nacer con una diversidad funcional. En el
caso de violacion, el plazo para abortar es de 12 semanas. Sin embargo, en el caso de nacimiento con gran

6 Referido principalmente a Espafia a principios del siglo XXI.
7 Segun lo estipulado en su articulo 59 y la Disposicion Final Séptima de esa Ley.

8 ROMANACH CABRERO, J. Anélisis de evolucion de la Accesibilidad para Personas con Movilidad Reducida en viajes de RENFE
2004 - 2006. Foro de Vida Independiente (2006). Disponible en Web:
http://www.minusval2000.com/relaciones/vidalndependiente/analisis_accesibilidad_PMR_RENFE_2004_2006.doc

9 Segun ese mismo estudio, la accesibilidad a los trenes sufrié un retroceso de un 6% en el periodo 2004-2006. En el afio 2004, el
indice de accesibilidad de viajes era del 43%.

10 Nétese que de Madrid salen todos los trenes mas modernos de RENFE: AVE, Altaria, Alaris, etc. Y que por lo tanto se esta utili-
zando como valoracién un punto de Espafia que no se puede considerar un caso pésimo.

11 Servicio de tren espariol de alta velocidad que empezé a funcionar en 1992. Su acrénimo significa Alta Velocidad Espafiola

12 Este nuevo acto discriminatorio fue objeto de una carta de reclamacién al Ministerio de Fomento que fue pasada por registro el 19
de enero de 2007, de la que a dia 22 de febrero de ese mismo afio no se habia recibido respuesta.

13 Disposicion final octava. Condiciones basicas de accesibilidad y no discriminacion para el acceso y utilizacién de los medios de
transporte.
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diversidad funcional, el plazo para la realizacién del aborto en este caso se prolonga de 12 a 22 semanas.
Debe aclararse que no se trata de introducirse en la polémica sobre el aborto, sino resaltar que, en paises
como Espafia, en los que el aborto no esta permitido como norma general, existe claramente una valoracién
distinta entre las vidas de las personas con o sin diversidad funcional, que se refleja como diferente plazo
para abortar.4

En el campo de la bioética tiene lugar también la discriminacién de las personas con diversidad funcional.
Como ejemplo, la nueva genética ha hecho aparecer muchos interrogantes para las personas con diversidad
funcional que ven planear de nuevo la sombra de la eugenesia en nuestra sociedad.

Un estudio detallado de estas interrogantes ha sido ya desarrollado en detalle 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 nifios con
deficiencias.»”. Este tipo de afirmaciones 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.

Como vemos, el resultado de los modelos actuales da lugar a situaciones de discriminacién en todos los am-
bitos, que no son claramente percibidas por la sociedad. Por ello resulta imprescindible averiguar donde estan
las carencias de esos modelos y proponer soluciones que permitan erradicar la discriminacion en el futuro.

CONFUSIONES Y SOLUCIONES

La realidad actual estd basada en un conjunto de confusiones conceptuales, muchas de las cuales, aunque
no todas, estan relacionadas con la escasa implantacion del modelo social o de Vida Independiente en nues-
tro pais.

Una de estas confusiones es la mezcla de los conceptos enfermedad 'y diversidad funcional, caracteristica del
modelo 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 confu-
sion, se sigue realizando la clasificacion de la diversidad funcional por diferencias organicas, y se siguen otor-
gando certificados de minusvalia vinculados a la realidad médica y funcional de la persona.

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 discriminacién por ser diferente y que las solucio-
nes hay que buscarlas en la erradicacion de dicha discriminacion, intentando colaborar en un proceso conoci-
do como desmedicalizacion de la diversidad funcional.

Esta desmedicalizacion deberia llevar al desarrollo de politicas y medidas que dieran soluciones a personas
con todo tipo de diversidad funcional, consiguiendo asi la verdadera y necesaria transversalidad, de manera
que las soluciones propuestas no sean parciales o especificas de una diversidad funcional'®.

14 Para evitar esa discriminacion bastaria con igualar los dos plazos a 12 0 22 semanas.

15 L as personas con discapacidad hablan de la Nueva Genética. La postura de DPI Europa ante la bioética y los derechos humanos.
Disponible en Web:
http://freespace.virgin.net/dpi.europe/downloads/bioethics-spanish.pdf

16 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 discriminaran a las personas con diversidad auditiva, visual, intelectual o mental
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Otros dos conceptos que se siguen confundiendo son la autonomia moral y autonomia fisica o funcional, con-
fusion que también proviene del modelo rehabilitador. La capacidad de realizar funciones 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 de uno de los autores de este
articulo, puede no ser autonomo a la hora de realizar muchas tareas y, sin embargo, es plenamente capaz de
tomar decisiones. La confusién 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 capaci-
dad de llevar una vida en igualdad de oportunidades, para la que estaban plenamente preparados.

Para evitar estas realidades discriminatorias es necesario abordar nuevas politicas que erradiquen esta con-
fusion y promuevan la desinstitucionalizacion_de las personas con diversidad funcional de todas las edades,
de manera que sigan viviendo en su comunidad, en linea con lo establecido por la Convencion de la ONU'7.

DIVERSIDAD Y DIGNIDAD. CAMBIOS IMPORTANTES

Si bien las confusiones anteriores vienen derivadas de la escasa implantacion del modelo social en Espafia,
ya se dispone de cambios propuestos y aceptados, al menos formalmente. No obstante, el modelo de la di-
versidad aporta otros cambios relevantes y novedosos.

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

El modelo de la diversidad, sin embargo, va mas alla del eje tedrico de la capacidad, ya que éste no da res-
puesta a los nuevos retos bioéticos y ademas ha sido impuesto por los modelos anteriores en un vano intento
de ser como el otro, de aspirar a una normalidad estadisticamente incompatible con la diversidad que caracte-
riza a las personas con diversidad funcional.

La diversidad se ve en este modelo como una realidad incontestable que, por otro lado, aporta riqueza a una
sociedad formada por personas que son funcionalmente diversas a lo largo de la vida y que ve como cada dia
aumenta el numero de personas discriminadas por su diversidad funcional como consecuencia del aumento
de la esperanza de vida.

En el nuevo modelo, el eje tedrico 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 vincu-
lada a la capacidad. Es en éste concepto de dignidad, en el que parece estar una de las claves de las inco-
herencias discriminatorias de la realidad actual.

Para promover este cambio, resulta imprescindible la eliminacion de los conceptos capacidad o valia del len-
guaje buscando un nuevo término en el que una persona pueda encontrar una identidad que no sea percibida
como 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'8. Desde su inicio,

17 Naciones Unidas. Convencion Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Art. 19. Articulo 19. Derecho
a vivir de forma independiente y a ser incluido en la comunidad.

18 El término diversidad funcional fue propuesto por primera vez por Manuel Lobato y Javier Romafiach el 12 de Mayo de 2005, en
el mensaje n° 13.457 del Foro de Vida Independiente.
http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente/message/13457
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el término se ha difundido con rapidez'® y ha generado una nueva identidad en la que la clave es la diversidad
y la riqueza que aporta.

Esta identidad ha requerido el analisis de la idea de dignidad, con el que nos adentramos en un concepto
complejo, multiforme y de mezcla de dimensiones, de punto de partida y de llegada. La dignidad es, por tanto,
muchas cosas, muchas percepciones, y sobre todo un concepto poco simplificable.

DOS TIPOS DE DIGNIDAD, DOS TIPOS DE DEFENSA DE LA DIGNIDAD

A efectos del modelo de la diversidad, se acepta como valida la separacién de la dignidad en dos ramas, la
dignidad intrinseca y la dignidad extrinseca y se propone para cada una de ellas un campo de batalla dialécti-
co y textual, en el que establecer las estrategias instrumentales que permitan su defensa global.

Esta division no es casual, sino que viene a resolver y unificar los dos tipos de defensa que se han llevado
hasta ahora, con bastante poco éxito, de la dignidad de las mujeres y hombres con diversidad funcional.

Para definir la dignidad intrinseca seguimos a Maria Teresa Lopez de la Vieja: “«Dignidad» es sindnimo 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 férmula kantiana. Indica que los huma-
nos tienen un valor superior, que es independiente de la circunstancias. Por eso se suele hablar de su «invio-
labilidad» o de valor «inalienable». Tales caracteristicas estan reforzadas en la «santidad de la vida», concep-
to 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 que la dignidad."2

A efectos de defensa de la dignidad intrinseca y dados los elementos de sustento identificados anteriormente,
surge la necesidad imperiosa de participar en el campo dialéctico y conceptual mas importante en el que hoy
se debate entorno a este valor: la bioética. Para las personas discriminadas por su diversidad funcional, la
lucha por la dignidad en este campo apenas acaba de empezar, queda todo por hacer.

La dignidad extrinseca, mas instrumental que tedrica, depende de la relacién con los demas individuos de la
sociedad y por lo tanto de los derechos que cada individuo disfruta, partiendo de los mas fundamentales: los
Derechos Humanos. Su campo de batalla dialéctico se encuentra en el Derecho, en el disfrute, goce y ejerci-
cio en condiciones de igualdad, de los derechos fundamentales que garanticen las condiciones de vida de la
persona.

Para las personas discriminadas por su diversidad funcional, la lucha por la dignidad en este campo lleva ya
una historia, carente de resultados realmente efectivos. Uno de los principales instrumentos para esta lucha
en el ambito del Derecho es la Convencion sobre los derechos de las personas con discapacidad de las Na-
ciones Unidas. No obstante, la lucha para hacer realidad lo expuesto en los textos juridicos esta aun por des-
arrollar en Espafa. Es posible, 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.

Las mujeres y hombres con diversidad funcional, una vez recuperada su dignidad intrinseca, podran incorpo-
rarse a la lucha por todos los valores que sustentan ambos tipos de dignidad.

19 En el mes de febrero de 2007, la busqueda del término “diversidad funcional” en Google daba 26.000 referencias mientras la
misma busqueda realizada en diciembre de 2005 daba 705 referencias.

20 LOPEZ de la VIEJA, Maria Teresa. “Dignidad, igualdad. La buena politica europea”. En Ciudadanos de Europa. Derechos funda-
mentales en la Unién Europea. Biblioteca Nueva. S.L. Madrid y 2005. p.83.
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Para ello se deben utilizar dos campos de debate dialéctico y conceptual: la bioética y el Derecho, con el fin
de conseguir la plena dignidad de todo el colectivo y, por extension, de toda la sociedad.

LA NECESIDAD DEL TRABAJO EN EL MARCO BIOETICO

Si bien la lucha en el ambito de los Derechos Humanos tiene ya una larga trayectoria, que naci6 con el mode-
lo social, la defensa de la dignidad intrinseca de las personas con diversidad funcional en el &mbito de la bio-
gtica apenas acaba de nacer.

A dia de hoy, la visién de las personas con diversidad funcional sigue estando ausente en los curriculos de
formacion sobre bioética, especialmente en el mundo de habla hispana. A nivel europeo se estan produciendo
ligeros avances, sobre todo en Gran Bretafia?! e Italia?2. Este punto de vista est4 ausente en los comités de
bioética y en la mayoria de las publicaciones que versan sobre esta tematica. Esta ausencia del pensamiento
desde la diversidad funcional en la bioética ha sido ya planteado por expertos internacionales como el Profe-
sor de la Universidad de Calgary, Gregor Wolbring, en su articulo “Disability Rights Approach Toward Bioet-
hics?"23,

Es mas, el punto de vista de las personas con diversidad funcional, ha sido rechazado por algunos “expertos”.
Asi, Daniel W. Brock, experto en bioética del National Institute of Health hizo una presentacion titulada “Se-
leccion y pruebas genéticas: Una respuesta a la critica del movimiento asociativo” en el 10° Simposio sobre
Tecnologia Genética y Politicas Publicas en el Nuevo Milenio, en la que dijo: “Nuestra nocién de cuan buena
es la vida de una persona no esta determinada plenamente por su vision [la del colectivo de personas con
diversidad funcional] y autoafirmaciones subjetivas”

No obstante, en noviembre de 2005 la Sociedad Internacional de Bioética convocd un concurso bajo el lema
“Discapacidad y Sociedad” que, como excepcidn, confirma la regla. Cabe valorar que los concursos de éste
tipo promocionan la participacion y la reflexion alrededor de la diversidad funcional y la bioética, especialmen-
te en el mundo de habla hispana. Ademas, en marzo de 2007 tendré lugar el XV Congreso Etica y Filosofia
Politica, organizado por la Asociacién Espafiola de Etica y Filosofia Politica en Madrid que dispondra, por
primera vez en Espafia, de una mesa redonda con el titulo «Bioética y diversidad funcional».2®

En Europa y en el mundo existen ya varios textos publicados desde la filosofia social de la diversidad funcio-
nal, principalmente en inglés. Debido a que la aparicion de las personas con diversidad funcional en este am-
bito es muy reciente, y aprovechando las nuevas tecnologias, la mayor parte de la estructura organizada y
documentacién generada desde la diversidad funcional se organiza a través de Internet. Entre los multiples
recursos disponibles son de especial relevancia la comunidad virtual de Bioética y Diversidad funcional, ges-
tionada por Gregor Wolbring desde Canada: http://groups.yahoo.com/group/Bioethics/. Y el International

21 En Gran Bretafia, el United Kingdom's (o British) Disabled People's Council arrancéd en 2004 el BCODP’s Disability and Bioethics
Training the Trainers Programme, dando formacién a formadores en el ambito de la bioética y la diversidad funcional en el Reino
Unido.

22 En ltalia, desde al afio 2005 se da un maédulo de bioética y diversidad funcional en el “Master in Bioetica Generale e Clinica
dellUniversita Politecnica delle Marche”.

23 WOLBRING, G. “Disability Rights Approach Toward Bioethics”. Journal of Disability Policy Studies. vol. 14, no.3, 2003. Disponible
en Web:
www.bioethicsanddisability.org

24 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 symposium. Rivera y Carlo, 2002.

25 | os ponentes previstos para esa mesa redonda son: Soledad Arnau Ripollés, Agustina Palacios Rizzo, Javier Romafach Cabre-
ro, Susana Torrente Gari y Xabier Etxeberria.
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Center for Bioethics, Culture and Disability, cuyo sito Web de recursos y documentacion es:
www.bioethicsanddisability.org. Ambos son la mayor, pero no la unica fuente de coordinacién de documentos
escritos desde la perspectiva de la diversidad funcional.

Existen ademas posicionamientos oficiales del colectivo de mujeres y hombres con diversidad funcional alre-
dedor de temas bioéticos. La mayoria de estos textos vienen del entorno europeo y surgen de las iniciativas
de DPI Europa. La Internacional de Personas con Discapacidad (DPI) es una organizaciéon de derechos
humanos comprometida con la proteccidn de los derechos de las personas con diversidad funcional y con la
promocion de su plena participacién en igualdad de condiciones en la sociedad. Creada en 1981, DPI repre-
senta a miembros activos de organizaciones nacionales de personas con diversidad funcional en mas de 130
paises, que incluyen a 29 de la region europea (DPI Europa).

Para conocer la postura de las personas con diversidad funcional en los temas bioéticos, hay dos de estos
documentos que se consideran de especial relevancia: "Las personas con discapacidad hablan de la nueva
genética" y "La declaracién de Solihull"?7.

El trabajo en el &mbito bioético basado en lo estipulado en ambos documentos resultara crucial para la cons-
truccion de un marco teorico que contribuya a la defensa de la dignidad intrinseca de las personas discrimi-
nadas por su diversidad funcional.

CONCLUSIONES

A principios del siglo XXI en Espafia y en la mayor parte del mundo, la realidad, tanto cotidiana como juridica
y bioética, se muestra discriminatoria para las personas con diversidad funcional. A pesar de la evolucion de
modelos tedricos de aproximacion social, que se iniciaron desde la prescindencia para evolucionar hacia un
modelo rehabilitador, que a su vez dio pie al actual modelo social, las politicas sociales basadas en esos mo-
delos siguen sin dar respuestas efectivas que contribuyan a la erradicacién definitiva de la discriminacion de
este grupo de personas.

En Espafia, parte del error viene derivado de la fuerte presencia del modelo médico y la escasa implantacion
del modelo social o de Vida Independiente. Pero incluso esta novedosa manera de afrontar la diversidad fun-
cional es incapaz de respuestas a los nuevos retos y dilemas que la bioética ha sacado a la luz en los ultimos
anos relacionados con la nueva genética, los mediaticos casos de “eutanasia”, la seleccion embrionaria, las
pruebas prenatales, etc.

Ademas, el hecho de que los modelos anteriores hayan aceptado sin titubear el concepto de capacidad como
eje tedrico, ha tenido como consecuencia un insuficiente desarrollo del concepto de transversalidad, de mane-
ra que politicas resultantes no han sido capaces de respuesta a todos los tipos de diversidades funcionales.

Por todo ello, se propone un nuevo modelo en el que el eje tedrico de la capacidad es sustituido por el eje
tedrico de la dignidad. En este nuevo modelo, el modelo de la diversidad, se parte de la realidad incontestable
de la diversidad del ser humano, tanto dentro de su propia vida como de un ser humano a otro, y considera
que ésta es una fuente de riqueza. Se propone ademas que cualquier persona con cualquier tipo de diversi-
dad debe tener garantizada su dignidad humana.

26 | as personas con diversidad funcional hablan de la Nueva Genética... op.cit.

27 The Right to Live and be Different. Disabled Peoples' International Europe. Disponible en Web:;
http://lwww.johnnypops.demon.co.uk/bioethicsdeclaration/index.htm
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En el modelo de la diversidad, se hace un analisis exhaustivo de la seméntica de la palabra dignidad en dife-
rentes textos juridicos y bioéticos, tanto internacionales como nacionales, para llegar la conclusién de que la
dignidad se articula en dos vertientes: la dignidad intrinseca y la dignidad extrinseca. La primera esta relacio-
nada con la igualdad del valor de las vidas de todas las personas y la segunda con la igualdad de derechos
de todos los seres humanos.

Del andlisis que se realiza en este nuevo modelo se deduce que, a dia de hoy, la sociedad no proporciona ni
la misma dignidad intrinseca ni la misma dignidad extrinseca a las personas con diversidad funcional. Por ello
se hace imprescindible seguir trabajando en una lucha de doble vertiente: por un lado conseguir los mismos
derechos efectivos de aquellos que son diferentes, y por otro realizar novedosas aproximaciones teéricas que
permitan introducir en el corazon del debate bioético el verdadero sustento de la dignidad intrinseca de las
personas que son discriminadas por su diversidad funcional.

Para lo primero se debe hacer hincapié especial en la defensa, difusion e implantacién de la nueva Conven-
cién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad de la ONU. Para lo segundo debe
desarrollarse una novedosa aproximacion bioética que nace del propio colectivo de personas discriminadas
por su diversidad funcional, y cuya visién sobre su propia realidad ha sido histéricamente ignorada en el ambi-
to de la bioética, de manera que han sido vistos como seres humanos que sufrian por ser diferentes, en lugar
de llegar a entender que el verdadero sufrimiento viene derivado del hecho de ser sistematicamente discrimi-
nados por su diferencia y del desconcierto vital que nace de ver como sus vidas siempre han sido percibidas
como vidas de diferente valor.

La bioética se convierte en este modelo en una herramienta clave para el futuro de las personas con diversi-
dad funcional y la introduccion de su punto de vista en ese ambito, pasa a ser imprescindible para conseguir
la plena dignidad.

Tras el andlisis y sus propuestas, el modelo de la diversidad se muestra, al fin y al cabo, como una herramien-
ta mas para conseguir lo estipulado en la Declaracién Universal de los Derechos Humanos, en especial en los
articulos 1, 22 y 23.3%, confirmando que la discriminacion por diversidad funcional es una cuestion de Dere-
chos Humanos, principio ya defendido por el modelo social.

El nuevo modelo propone ademas un imprescindible cambio terminolégico que huye de términos vinculados a
la valia o la capacidad como minusvalido o dis-capacidad, y defiende el uso de nuevo término: mujeres y
hombres discriminados por su diversidad funcional 0, mas corto, personas con diversidad funcional.

28 Declaracién Universal de los Derechos Humanos. Adoptada y proclamada por la Resolucién de la Asamblea General 217 A (IlI)
del 10 de di-ciembre de 1948.

Articulo 1. «Todos los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como estan de razén y conciencia,
deben comportarse fraternalmente los unos con los otros.»

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
derechos econdmicos, sociales y culturales, indispensables a su dignidad y al libre desarrollo de su personalidad.»

Articulo 23.3 «Toda persona que trabaja tiene derecho a una remuneracion equitativa y satisfactoria, que le asegure, asi como a su
familia, una existencia conforme a la dignidad humana y que sera completada, en caso necesario, por cualesquiera otros medios de
proteccion social.»
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