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I. Introduccidén

La autora de este trabajo es una mujer con gran diversidad funcional
(discapacidad) fisica, de nacimiento. Experta en Filosofia para la Paz y en Bioética
y diversidad funcional, es Investigadora del Dpto. de Filosofia y Filosofia
Moral y Politica (UNED-Espafia); Experta en Etica, del Observatorio
Mundial de Etica (GEObs), de la Divisioén de la Etica de la Ciencia y la
Tecnologia, del Sector de Ciencias Sociales y Humanas (UNESCO);
Miembro de la Red Latinoamericana y del Caribe de Bioética
(REDBIOETICA-UNESCO). Colaboradora-Experta Internacional en
Filosofia para la Paz por el Centro de Investigacion para la Paz (CIP) de
la Universidad Tecnoldgica Nacional de la Provincia del Chaco-Argentina;
y, Miembro del Comité de Etica Asistencial (CEA) del Hospital Nacional

de Parapléjicos (Toledo-Esparia).

De ahi que en este articulo, "La Bioética de la diversidad funcional:
Voces diferentes para una Cultura de Paz" , la autora pretende conjugar
adecuadamente los siguientes campos tematicos: bioética, diversidad funcional y
Cultura de Paz, a fin de llevar a cabo un analisis critico en el que se descubre que
el discurso bioético hegemdnico y dominante, se convierte en un componente
destacado de la «Cultura de la Violencia», siempre y cuando, se sustente sobre
prejuicios que impiden la igualdad en derechos, real y efectiva, entre los distintos

seres humanos.

Tal y como comenta Diaz Amado (2007: 95):

Si la paz no es el mero silenciamiento de fusiles o la simple expresién ingenua de buenos
deseos e intenciones, sino la implementacién de unas relaciones sociales justas, entonces
la construccion de la paz tendrd que pasar necesariamente por un momento de
emancipacion y superacién de las condiciones que impiden que dichas relaciones justas
sean una realidad. La Bioética, al ocuparse de la vida en el contexto de sociedades
modeladas por la complejizacién creciente y la expansién de la tecnociencia, debe
entonces analizar cual es el papel emancipatorio de su quehacer.
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[I. La Cultura de Paz, desde la ONU y la UNESCO

Uno de los organismos mas importantes en el trabajo por una Educacion
para la Paz y su correspondiente consecucion y alcance de una Cultura de Paz, es
sin lugar a dudas la Organizacion de las Naciones Unidas para la Educaci  06n,
la Ciencia y la Cultura (UNESCO) 2. Tal y como se expresa en su Constitucién

(http://portal.unesco.org/es/) es, precisamente, la implementacion de una

verdadera «Cultura de Paz» en nuestras sociedades, uno de sus objetivos
principales:

El objetivo de la Organizacién es mucho mas amplio y ambicioso: construir la paz en la
mente de los hombres mediante la educacion, la cult  ura, las ciencias naturales y
sociales y la comunicacion.

En palabras de D. Federico Mayor Zaragoza® Director General de la
UNESCO (1987-1999), (1996: 8):

Frente a la cultura de la guerra, debemos construir la cultura de la paz , una cultura de
armonia social fundada en los principios de libertad, justicia y democracia, de tolerancia, de
solidaridad y de respeto de todos los derechos humanos. Una cultura que rechaza la
violencia y que trata de dar solucién a los problemas mediante el didlogo y la negociacion.
Y como una cultura basada en la prevencion, que procura descubrir las causas de los
conflictos y sus propias raices, para mejor abordarlos y, en la medida de lo posible,
evitarlos.

Tal y como podemos ver en el siguiente esquema de la Agencia
Especializada de la ONU, la UNESCO, dentro del campo teméatico de “Ciencias

Humanas y Sociales”, se encuentra el trabajo de la Etica y Bioética:

% La Organizacién de las Naciones Unidas para la Educdxi, la Ciencia y la Cultura (UNESCO) nacié
el 16 de noviembre de 1945. Para mayor informacé@énpuede visitar la welbttp:/portal.unesco.org/
Dentro del apartado de "Temas especiales", seymtdu«Cultura de Paz».

3 Para mayor informacién, se recomienda la lectarMAYOR ZARAGOZA, F. (1996)Estrategia a Plazo Medio dela
UNESCO de 1996 a 2001), Paris: UNESCO. Disponible en web:
http://unesdoc.unesco.org/images/0010/001025/162p0fl Mayor Zaragoza, ha sido Director General Adjudela
UNESCO, de 1978 a 1981, y, Director General, d&708999.

Soledad Arnau Ripollés

La BIOETICA de la diversidad funcional. Voces déates para una Cultura de Paz (junio 2011).doc



Educacion Ciencias Ciencias | Cultura | Comunicacion Temas

naturales | humanas e informacion | especiales
y sociales
Aprender a lo largo de la g
s 3 1. CULTURA DEPAZ
2. Msjorar la caidad de la | [1.  ETICA/BIOETICA 2 lgualdad deGenero
Educacitn. .. -
Promover los derechos y l’
las libertades i Comité Internacional de Bioética (C1E)
2 Comité Intergubernamental de Bioética [CIGE]
1 4N para Todas/as
2 an Inchusiva 3 Comité Mundial sobre Etica y Conocimiento
-] Edu an an Darachos Humanos Cientifico y Tecnologico (COMEST)
4  Educackn Sup=ir
= Sthucaciin Desamdla SozEninis 4 Observatorio Mundial de Etica (GEOhs)
a

Segun la definicion de las Naciones Unidas (1998, Resolucion A/52/13), la
«Cultura de Paz» consiste en una serie de valores, actitudes y comportamientos
gue rechazan la violencia y previenen los conflictos tratando de atacar sus causas
para solucionar los problemas mediante el dialogo y la negociacion entre las

personas, los grupos y las naciones.

Tal y como iremos viendo en este trabajo, esta definicidbn nos sera de gran
utilidad para "de-construir’ una importante bateria de prejuicios en torno a la
realidad humana de la diversidad funcional. Aunque también, y sobre todo, nos

ayudara a "reconstruir” esta realidad especifica, sin tintes de marginacion.

En este sentido, y para empezar, es especialmente interesante resaltar que
en la propia Declaracion sobre una Cultura de Paz  (ONU, 13 de septiembre de
1999), en su inicio, dentro de los "recordatorios" y "reconocimientos”, hace
referencia explicita a que la "discapacidad" puede tener una dimension
instrumental, en la medida en que se utlice como "una forma mas" de

discriminacion e intolerancia:

Reconociendo la necesidad de eliminar todas las formas de discriminacion e
intolerancia, incluidas las basadas en la raza, el color, el sexo, el idioma, la
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religién, la opinién politica o de otra indole, el origen nacional, étnico o social, la
propiedad, las discapacidades , el nacimiento u otra condicién.

Sin duda alguna, es prioritario “incorporar” la realidad humana especifica de
las distintas diversidades (género, diversidad funcional, orientacién sexual, otras
etnias, edad...) en los nuevos discursos sobre la Paz, y en los Estudios sobre Paz
e Investigacion para la Paz (o Irenologia) (Peace Research), asi como en sus
practicas. Si realmente se busca constituir una sociedad mas justa y equitativa, asi
como pacifica, las diversidades humanas deben contemplarse, y formar parte, del

ambito de la paz.

Los ejes principales que a lo largo de los afos han ido definiendo la
Investigacion para la Paz, podriamos agruparlos en tres: la Paz, la Violencia y el
Conflicto. La Paz como el objetivo que se persigue y que a su vez auna todas las
realidades y expectativas. La Violencia como el obstaculo que frena las
potencialidades de las realizaciones humanas. Y el Conflicto como la mediacion

omnipresente, en todas las realidades humanas, entre una y otra.

Son cometidos de la Investigacibn para la Paz: aportar elementos
axiolégicos, ontoldgicos, epistemologicos y metodolégicos sobre la paz y la
violencia; analizar las causas, estructuras y dinamicas de los conflictos y las vias
alternativas de regulacion de los mismos; desvelar los ambitos y las relaciones de
la paz y la violencia; establecer la relacion causal y las mediaciones entre los
diferentes niveles y contextos donde se practica la regulacion pacifica o violenta
de los conflictos; concretar las condiciones de garantia de los derechos humanos,
profundizando en el contenido de las necesidades basicas; analizar realidades
sociales y contextos educativos para elaborar, desarrollar y valorar propuestas
consistentes de educacion para la paz; profundizar en el estudio de las
interrelaciones entre el proceso cientifico-técnico, etc. Y, entre todo ello, las
distintas especificidades humanas (es decir, las diversidades que conforman una
amplia pluralidad humana), deben integrarse entre todos estos aspectos

epistemoldgicos sobre la paz.
Soledad Arnau Ripollés

La BIOETICA de la diversidad funcional. Voces déates para una Cultura de Paz (junio 2011).doc



La Bioética, por tanto, y como Etica Aplicada que es, debe constituirse
como una herramienta epistemoldgica mas que contribuya a esa construccion de
una Cultura de Paz. Sin embargo, y para que ello sea posible, la bioética necesita
ser analizada para ver si contribuye a la paz o, por el contrario, a una constitucion
de una Cultura de Violencia.

En palabras de Diaz Amado (2007: 101), y aunque se circunscribe
geogréaficamente a Colombia, entiendo que sus reflexiones son igualmente validas

para otros contextos. Al respecto comenta:

La Bioética podra ser un elemento importante en la construccion de la paz en Colombia solamente si
ella es asumida de manera responsable y comprometida en sus dimensiones critica y emancipadora,
en especial desde el lugar que ocupa en la formacion de los profesionales de la salud.

La autora entiende que la Bioética puede, y debe, ser un elemento
importante en la construccion de la paz. En especial, la «Bioética de la diversidad

funcional» debe, y puede, serlo con sus apreciaciones emancipadoras.

lll. La Bioética, desde la ONU y la UNESCO
Segun el Diccionario de Filosofia (Cortés Morat6 y Martinez Riu, 1996), la
voz "Bioética " dice:
Bioética
(Del griego bios, vida, y éthiké, ética) Término reciente de origen anglosajon, que se aplica
a aquella parte de la ética, cuyo objeto es el estudio de los problemas morales que surgen
en la actividad médica, en las investigaciones bioldgicas y en las ciencias de la vida en
general. Hay una doble orientacion en el modo de entender el objeto de la bioética. [...].
Las razones, o factores, del desarrollo de esta disciplina, de la que ya existen catedras en
diversas Facultades universitarias de todo el mundo, son, por un lado, los avances
cientifico-técnicos producidos en los Ultimos afios en la biologia y la medicina (en
ingenieria genética, técnicas de reproduccion asistida, trasplante de 6rganos, diversos
avances en procedimientos aplicables a técnicas de eutanasia y eugenesia), y por el otro
lado, el creciente caracter plural y no confesional de la sociedad. Surge, asi, la necesidad
de una teoria ética racional que pueda fundamentar y justificar los juicios morales que han

de emitirse en la sociedad actual, caracterizada por el pluralismo ideoldégico y la
secularidad [...].

La tematica general de la bioética puede enunciarse con preguntas como las siguientes:

¢, Qué es preferible, salvar la vida o disfrutarla? ¢ Todo lo que técnicamente puede hacerse,

puede o debe éticamente hacerse? (M. Vidal). La tematica concreta abarca cuestiones

como: aborto, eutanasia, dejar morir_a recién nacidos def _icientes, experimentacion

fetal, inseminacién artificial y fecundacién in vit ro, experimentacion e investigaciéon
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sobre _humanos, manipulacidon genética, trasplante de o6rganos, relaciones entre
médico v enfermo, derecho a la asistencia sanitaria , etc.

Tal y como hemos visto en el esquema constitutivo de la UNESCO, se
trabaja en el &mbito de la bioética del siguiente modo:

UNESCO

SECTORDECIENCIAS SOCIALESY HUMANAS

Divisidn dela Etica de Ia Cienciay dela Tecnologia

Comité Comité Comité Mundial | Observatorio | Programa
Internacional | Intergubernamental | sobre Eticay Mundial de de
de Bioética | de Bioética (CIGB) | Conocimiento Etica Educacion
(CIB) Cientifico v [GEOhs) para la
Tecnologico Etica
(COMEST) - |

En 19 de octubre de 2005, se aprueba la “Declaracion universal sobre

Bioética y derechos humanos ”*

la UNESCO.

en la 332 sesion de la Conferencia General de

* UNESCO (Organizacién de las Naciones Unidas par&ducaciéon la Ciencia y la Cultura) (2005).

“Declaracion Universal sobre Bioética y derechomanos”, aprobada por la 332 Conferencia GenerdBde
Octubre de 2005.
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I ynesco (1)

« Declaracion Universal sobre el “Genoma Humano y los
Derechos Humanos™ (1997)

+ Red Latinoamericana vy del Caribe de Bioética
(REDBIOETICA) (2002)

. {Dz%%lgiaciﬁn Universal sobre los “Datos Genéticos Humanos”

* Declaracion Universal sobre "Bicética y Derechos Humanos”
(2005)

* (Guia N° 1. Creacion de Comités de Bioética (2005)

La Bioética, como saber especifico, nace en Estados Unidos a principios de
los afios setenta del siglo XX. Tres nombres imprescindibles se encuentran en su
origen: André Hellegers, fundador del Kennedy Institute of Bioethics, Daniel
Callahan, fundador del Hastings Centre, y Van Rensselaer Potter, que acufi¢ el
nombre "Bioética" en el articulo "Bioethics: the science of survival" (1970) y en el
libro Bioethics: bridge to the future (1971). Desde su nacimiento se marcan en ella
dos tendencias: la bioética clinica (microbioética) y la bioética ecoldgica
(macrobioética).

En Europa la Bioética entra de forma institucional a mediados de la década
de los ochenta, y justamente a través de los paises latinos, a través de los paises
del sur. Nombres como los de Jean-Frangois Malherbe (creador del Centre
d'Etudes Bioéthiques en Bruselas), Nicole Léry (Centro de Lyon), Patrick
Verspieren (Centro de Paris), Francesc Abel (Institut Borja) o Diego Gracia

(Universidad Complutense de Madrid) estan en sus origenes.
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La bioética es una ética aplicada que pretende orientar la toma de
decisiones en el ambito de la salud y la vida en sociedades moralmente plurales; y
lo hace desde la metodologia dialogica, deliberativa y desde el debate
interdisciplinar. La bioética se mueve, por tanto, en el marco de una ética civica o
minima (o, deontoldgica), desde la metodologia del didlogo, donde es clave la
argumentacién racional. Por este motivo, precisamente, tiene una estrecha
relacion con la construccion de una Cultura de Paz, ya que depende de que
argumentaciones racionales, conducen y consolidan la paz o, por el contrario,

alimentan una cultura de violencia.

La Bioética consiste, por tanto, en el dialogo interdisciplinar entre vida (bios)
y valores morales (ethos). Es decir, trata de hacer juicios de valor sobre los
hechos biologicos, en el sentido mas amplio del término, y obrar en consecuencia

(Lacadena Calero, 2001), tal como se indica en este esquema:

" Individuo
™ '
Hechos bioldgicos Relacicn directa ;
g con e hombre Foblacion
_Especie
* BIOETICA <
" Microonganismos
Valores éticos Relacidn indirecta Flantas
can 8l hombre
J. | (nvel eco ogico) Animales

. Maturaleza inanimada

La bioética, en palabras de Gracia Guillén (2002), implica estas dos

apreciaciones:

El sentido del término bioética viene determinado por las dos palabras griegas que entran
en su composicion, bios, vida, y éthos, costumbre. Etimolégicamente, el término bioética
sirve para designar las costumbres que tienen que v er con la vida o el cuidado de la
vida. Puede entenderse el término de un segundo modo, dando a sus raices un sentido
mas cientifico. Asi, la raiz bios vendria a designar las ciencias de la vida, y la raiz éthos la
ciencia de las costumbres, la ética. De este modo, la bioética seria la parte de la ética
que analiza los problemas planteados por las cienci  as de la vida , hoy tan acuciantes.
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La autora estima de sumo interés pedagdgico seguir el planteamiento de

Gracia Guillén, en lo que se refiere al recorrido historico, en tres niveles (en tres

décadas), de la historia de vida en la nueva disciplina denominada “Bioética”:

Anos 70. Nivel MICRO: Primera generacion de la bioética: centrado en la

relacion profesional-paciente. Se reivindica la autonomia de la persona
paciente, a través de la “autogestion” de su propio cuerpo, y mente. Por
tanto, se analizan cuestiones relacionadas con el principio de autonomia, el
consentimiento informado y la toma del control socio-sanitario sobre el
propio cuerpo, en sentido individual. Desde esta postura, nace la Teoria de
los Derechos Humanos bésicos, o personales o subjetivos: el derecho a la
vida, a la salud, a la libertad de conciencia y a la propiedad.

Anos 80. Nivel MESO: Segunda generaciéon de la bioética: centrado en las

relaciones institucionales y estructurales. Se centra en lo que se considera
como Derechos sociales, econdémicos y culturales. Lo que hasta ahora
habia sido interpretado como una cuestién de beneficiencia, y de ambito
privado o particular, ahora, se transforma en una cuestion de “justicia
social”. Y, por tanto, de ambito publico, y politico. De este modo el derecho
sanitario se interpreta como una cuestion de “justicia social” y, donde se
reflexiona en y determinan las politicas publicas, en este caso, sanitarias.
En consecuencia, se analizan cuestiones relacionadas con la economia, la
distribucion de recursos y el principio de justicia.

Anos 90. Nivel MACRO: Tercera generacion de la bioética: centrado en lo

que se ha denominado como “bioética global”. ElI fendmeno de la
globalizacién y de ese supuesto de que vivimos en la actualidad en una
aldea global, en gran medida, gracias al desarrollo y extensiéon de las
nuevas tecnologias a una cantidad importante de la poblacién mundial, asi
como a los transportes, que nos permiten “llegar muy lejos”, todo ello hace
gue, como comenta Gracia Guillén: «Las fronteras de los Estados
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nacionales se han quedado pequefias y los problemas son cada vez mas

globales, afectan a todos».

Hemos pasado, por tanto, de un Estado liberal (donde predomina la
perspectiva “individualista”) a un Estado social (donde lo prioritario es desarrollar
un enfoque social, siempre dentro de la propia nacion), entre la primera y segunda
generacion. Sin embargo, el hecho de que las fronteras de los Estados nacionales
se hayan quedado pequefias y que los problemas se perciban cada vez mas como
globales, es decir, que afectan a todas y a todos, ello, necesariamente, implica
una nueva revolucion, tal y como explica el autor. Segun Gracia Guillén: «<Hay que
globalizar la economia, porque sélo asi sera posible conseguir lo que ahora se
propone como objetivo fundamental, el "desarrollo sostenible” de todos, frente al
desarrollo insostenible del primer mundo y al subdesarrollo, también insostenible,
del tercero. Sin desarrollo sostenible no podremos conservar el medio ambiente ni

asegurar un futuro digno a las préximas generaciones.».

Si bien inicialmente las preocupaciones de la Investigacion para la Paz
estaban centradas en las circunstancias mas o menos directamente relacionadas
con aspectos bélicos (dinamicas de las guerras, armas, violencia, agresion, etc.) y,
en relacién con ellos todos los conflictos en los que de una u otra forma intervenia
la violencia directa, paulatinamente se han ido incorporando temas tales como:
educacion para la paz, actitudes, resolucion de conflictos, cooperacion, cultura,
desarrollo, economia, métodos de paz, politica, sexismo, filosofia, historia, etc. Ya
a partir de los afios ochenta el elenco de preocupaciones se eleva tanto en el
namero de temas afrontados como en las perspectiva de analisis que ahora
comienzan a ser mas complejos (relaciones este/oeste, mercado, desarrollo

sostenible, interculturalidad, analisis de género, globalizacion, etc.).

A todo ello, contribuye el Instituto de Paz, Derechos Humanos y Vida
Independiente (IPADEVI) , que nace a mediados de 2009 en Espafia,
incorporando el “analisis de diversidad funcional” a todos estos temas.
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IV. Las "Voces de la diversidad funcional” revoluci onan la
Bioética

A modo de ejemplo, vamos a ver en este apartado del tema del
consentimiento informado, cuestion que es de gran actualidad en estos momentos
en el ambito de la bioética contemporanea, precisamente, por el cambio
establecido de una perspectiva médica asistencialista y paternalista, a un nuevo
enfoque en el que la persona, aunque paciente, forma parte activa de su proceso
clinico.

Tenemos en mente las atrocidades llevadas a cabo en la Alemania nazi,
motivo por el que el 20 de agosto de 1947, y tras la celebracion de los Juicios de
Nuremberg (entre agosto de 1945 y octubre de 1946), al final de la Segunda
Guerra Mundial, se publicaba el CODIGO DE NUREMBERG, donde se solicita
gue se establezca un consentimiento voluntario individual para que se pueda
realizar cualquier intervencion sobre una persona. El Codigo de Nuremberg
pretende dar respuesta a una serie de deliberaciones y argumentos que
enjuiciaron a la jerarquia nazi y a algunos médicos, por el tratamiento inhumano
gue dieron a muchos prisioneros y prisioneras que se encontraban en los campos
de concentracion.

Como se puede observar, y conscientes de que la experimentacion se ha
realizado especialmente en personas con diversidad funcional, aunque todavia no
se conozca suficientemente, el Art. 1 del Coédigo de Nuremberg no estipula ningin
tipo de salvedad con respecto a si el ser humano tiene capacidad de decision o

capacidad juridica.

En febrero de 2000, 130 personas con diversidad funcional de la
organizacion Disabled People’s International delegadas de 27 paises de Europa,
Africa, Australia y América del Norte se reunieron para hablar sobre bioética y
derechos humanos en Solihull, Gran Bretafia, y establecieron el contenido de la
Declaracién de Solihull: “El derecho a vivir y ser diferentes”. En este
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documento se hacen una serie de demandas relativas a diferentes aspectos
bioéticos. En lo que respecta a la investigacion biomédica, la demanda pertinente

se encuentra en la seccion “En concreto demandamos”, cuyo punto tercero dice:

Que los gobiernos europeos no ratifiguen el Convenio de derechos humanos y
Biomedicina, ya que algunas de sus acciones contravienen los dos documentos adoptados
en la Conferencia de Ciencias de la UNESCO en 1999.

En 1997, surge el Convenio de Asturias de Bioética, conocido
internacionalmente como Convenio para la proteccion de los derechos
humanos y la dignidad del ser humano con respecto a las aplicaciones de la
Biologia y la Medicina. Convenio sobre los derechos humanos y la

nb

Biomedicina ", que ha sido suscrito por el Estado Espafiol y, ha entrado en vigor

el 1 de enero de 2000.

Al respecto, es fundamental tomar conciencia de que el colectivo de
personas con diversidad funcional no esta de acuerdo con algunos de los puntos
del Convenio que estan relacionados con la experimentacion en humanos sin su
consentimiento. Esta peticibn ha sido ignorada por los gobiernos europeos, y
muchos ya lo han suscrito antes del afio 2008.

Lo demandado por el colectivo de personas con diversidad funcional en la
peticion de la “Declaracion de Solihull " ha quedado desfasado hoy en dia, ya que
la UNESCO ha adoptado el mismo camino del “Convenio de Asturias” en la
“Declaraciéon universal sobre Bioética y derechos hum anos” del afio 2005° vy,
en su articulo 7.b abre también la puerta a la investigacion en personas con
diversidad funcional sin su consentimiento. Asimismo, sucede en el &mbito estatal,
en la LEY 41/2002, de 14 de noviembre, béasica reguladora de la autonomia

del paciente y de derechos y obligaciones en materi a de informacién y

® SIBI. (1997) ‘Convenio de Asturias de Bioética. Convenio parpriateccion de los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a las aplmaes de la Biologia y la Medicina. Convenio solo® |
derechos humanos y la BiomedicingDviedo, 4 de abril de 1997).

® UNESCO (Organizacién de las Naciones Unidas par&ducacién la Ciencia y la Cultura) (2005).
“Declaracion Universal sobre Bioética y derechomanos”, aprobada por la 332 Conferencia GenerdBde
Octubre de 2005.
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documentacion clinica (BOE, num. 274, 15 nov. 2002), donde se admite el
consentimiento por representacion (Art. 9. “Limites del consentimiento informado y

consentimiento por representacion”. Punto 3).

Por lo tanto, ambos documentos internacionales (Convenio de Asturias y
Declaracion Universal de la UNESCO), asi como la Ley espafiola, abren la puerta
a la experimentacion con humanos sin su consentimiento, aunque
“supuestamente” con importantes restricciones y precauciones. No obstante,
desde las voces de la bioética de la diversidad funcional se interpreta que estas

normativas contradicen el cédigo de Niuremberg.

Las voces de la «Bioética de la diversidad funcional», interpretan esta
contradiccion con el cédigo de Nuremberg, como una vulneraciébn de sus
Derechos Humanos y, en consecuencia, como una manifestaciéon mas de cultura

de violencia contra este grupo humano en particular.

Tal y como nos recuerda Martha C. Nussbaum (2002: 11):

Nuestro temor a la intervencién genética no es un simple temor irracional. Tiene
raices historicas: recordamos los excesos y las vejaciones del movimiento en pro de la
eugenesia de principios del siglo XX, las esterilizaciones forzadas de los "no aptos”, la
cosificacion y el vilipendio de las personas discapacitadas y las desdefiosas actitudes
clasistas y racistas enmascaradas como ciencia. La culminacion natural de este
movimiento, como todo el mundo sabe, fue el horror de la eugenesia nazi.

De ahi, la gran importancia por parte de esta filésofa de que se reconozca
gue la clave ético-politica en los avances biotecnologicos reside justamente en el
encuentro de un equilibrio entre las dos realidades: el progreso "(i)-limitado" de la
ciencia y la preservacion inalienable de la dignidad humana (tanto si tiene
diversidad funcional, como si no la tiene). Dice al respecto (8): «... la sociedad
deberia evolucionar hacia un aumento del respeto y la inclusibn de los
discapacitados, pero esta consideracion no deberia retraernos a la hora de tratar

serios defectos genéticos en la medida en que podamos».
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V. Voces diferentes. Voces necesarias para una Bioé tica inclusiva
Si buscamos un mundo mas justo a través de la bioética, para no
desembocar en riesgos y temores inminentes, necesitaremos desdibujar los
argumentos Yy justificaciones que sustentan la bioética contemporanea, a fin de
"visibilizar" sus prejuicios socioculturales y, a partir de ahi, ofrecer las nuevas
perspectivas que ofrecen estas «Voces diferentes» para "reconstruir” el discurso
de la bioética sin sesgos marginales hacia el colectivo de mujeres y hombres, con
y, sin, diversidad funcional, o..., con alguna otra particularidad, a fin de contribuir a

la consecucion de una Cultura de Paz.

. Bioética y Género: «Voces marginadas»

En 1977, la psicoanalista feminista norteamericana, Carol Gilligan, escribia
el articulo: «In a Different Voice: Women’s Conceptions of Self and of Morality», en
la Harvard Educational Review, num. 17 (481-517), y, en 1982 escribio su libro In
a different voice: psychological theory and women's development (Cambridge:
Harvard University press). Gracias a ellos, sienta las bases de lo que considera

"las otras voces", en este caso, "las voces de la mujer”.

Una de las aportaciones mas interesantes que abren nuevas vias de
posibilidad al campo de la reflexién filoséfica y, en este caso, en el ambito estricto
de la Bioética, es la elaborada por una podemos llamar “bioética feminista ”, en la
gue se hace explicito el hecho de que el discurso bioético hegemonico de estos

momentos es occidental y masculino-opresor.
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VOCES de Mujeres

Identifican la “no neutralidad” de la Bioética,
puesto que, ésta, se fundamenta en:

Sistema de dominacién masculino-opresor
dominante

|

En este sentido, Guerra Palmero (1999), apunta a que tanto la ética como la
ciencia, y en concreto la medicina, han sido objetadas desde enfoques feministas
con el fin de revelar su sesgo androcéntrico. La bioética, no obstante, hasta hace
bien poco, se ha mostrado reticente a considerar como categoria analitica el factor
“género”. Y, de ahi que el Ser Humano abstracto de la bioética “occidental

masculino-opresora” sea, claramente, todavia un vestigio patriarcal.

Lopez de la Vieja (2006), comenta al respecto que la Bioética Feminista,
traspasando los limites de la Etica del Cuidado de Carol Gilligan, es una bioética
“critica” en tanto que pone en evidencia la ausencia de la dimensidn socio-politica

de la bioética liberal, en particular, y de la investigacion cientifica en general.

Marsico (2003), igualmente pone en evidencia el hecho de que la Bioética
Feminista desvela multiples formas de opresién y discriminacion hacia las
mujeres, asi como hacia otros colectivos marginados. De entre ellos, nombra a
las personas con diversidad funcional en tanto que considera que “las utiliza”
como motivo para controlar la reproduccion de las mujeres. Por tanto, se puede
concluir que el discurso bioético dominante instrumentaliza las realidades
humanas, en este caso, las de las mujeres y las de las mujeres y hombres con

diversidad funcional.
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. Bioética y Diversidad Funcional: «VVoces omitidas»

Al hilo de lo que explica Marsico, se deduce que “en esa
instrumentalizacion” que se hace de las personas con diversidad funcional se esta
dejando entrever los prejuicios y visiones distorsionadas que la sociedad en
general y, las y los tedricos bioéticos en particular, mantienen hacia este grupo de

personas.

Tal y como hemos podido entresacar, en términos globales, en torno a la
revolucion de las voces de la bioética de la diversidad funcional y sus demandas,
gue existe un temor suficientemente fundado, ya histéricamente, en un
resurgimiento de una nueva eugenesia o, del viejo modelo médico-rehabilitador de
la realidad humana especifica de la diversidad funcional, que la reduce a un mero
biologicismo (y de la que se desarrollan politicas segadoras vy
asistencialistas/caritativas).

VOCES de Personas df

Identifican la “no neutralidad” de la Bioética,
puesto que, ésta, se fundamenta en:

Sistema de dominacién minusvalidista-
medicalizante, dominante

(Modelo Médico-Rehabilitador)

l

VI. La "Bioética de la Diversidad Funcional”: Con  struyendo una
Cultura de Paz (A modo de conclusion).-

Uno de los mas destacados Activistas en Vida Independiente de nuestro

pais, Manuel Lobato Galindo, decia hace unos afos:
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Los que nos desplazamos de forma distinta, los que reciben las sensaciones de
otra forma o los que interpretan el mundo de forma muy diferente, no tenemos por
gué estar enfermos, podemos ser felices, podemos amar y ser amados,
podemos aportar cosas, incluso tomar iniciativas y ser Utiles. Nacio lo que se
conoce como Vida Independiente

Si, ello es asi, que esperemos que si, que puedan existir paradigmas que
respeten la dignidad en, y desde, las diversidades, significa, necesariamente, que
nuevas voces deben incorporarse en el discurrir de los acontecimientos, también

cuando concierne a la consecucion de una Cultura de Paz.

Las mujeres y hombres con diversidad funcional, deben ser constructoras y
constructores de paz, deben contribuir a la consolidacion de la paz, tal y como
pone de manifiesto la Declaracion Mundial de Compostela 2010 sobre la
Contribucién de las Personas con diversidad funcion al (discapacidad) a una
Cultura de Paz , presentada oficialmente en el Foro Mundial de Educacion (12 de

diciembre de 2010, en Santiago de Compostela-Esparia).

Es interesante conocer la perspectiva de estas «Voces diferentes», asi
como la de las mujeres, en lo que concierne al ambito de la Bioética. Ambos
grupos humanos, marginadas y marginados histéricamente por su condicién
determinada de ser y estar en el mundo, son, en definitiva, Voces "diferentes”, es
decir, son discursos que cuestionan el discurso hegemodnico-occidental-masculino
y/o minusavilidista de la bioética, en tanto que denuncian que "no se les tenga en

cuenta".

Estas voces, resultan necesarias que se integren en el entramado socio-
politico y cultural, asi como cientifico, a fin de constituir una expresion conjunta, y

de voluntad, por una Cultura de Paz emancipadora y perdurable en el tiempo.

La Bioética debe encontrarse con la Paz, y viceversa, si realmente
buscamos nuevos horizontes que consoliden el sentido humano y humanizante del
progreso cientifico y tecnologico actual. Por ello mismo, voces como las de las
mujeres y las de las personas con diversidad funcional, cada una desde su propia
perspectiva de la realidad, son voces importantes en las nuevas reconstrucciones
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de lo que entendemos por Paz y, de lo que son cuestiones de las que se ocupa el
ambito bioético. Estas voces, en concreto, comparten una trayectoria semejante, y

hasta cierto punto, convergente, de marginacion y/u omision.

Las conclusiones de ambos grupos son convergentes: a) -. La bioética
dominante, discrimina y margina las "voces diferentes”, en tanto que las omite o,
simplemente, "las utiliza" para avanzar en su préactica, sin sopesar si contribuye a
una humanizacioén; b) -. Tanto, un grupo como el otro, sienten que "se elaboran”
teorias y practicas "cargadas de prejuicios” en torno suyo. Las mujeres, por "el
hecho de ser mujer" y, en el caso de las mujeres y hombres con diversidad
funcional, por "encontrarse en esa circunstancia”. Estos prejuicios impiden
directamente que se "trabaje en el campo de las biotecnologias”, de manera

neutral y objetiva.

En este sentido, se evidencia que la Bioética puede convertirse en un
espacio de Cultura de la Violencia, entre otras, a través de los discursos
medicalizantes sobre los que se sustenta, y a la vez, reproduce. Las mujeres y
hombres con diversidad funcional sienten que se les castiga a través del "control”
de sus cuerpos... y, fundamentalmente, mediante el resurgimiento del viejo y ya
"caducado” modelo médico-rehabilitador de la diversidad funcional que, tanto ha

azotado histéricamente a estas personas.

El objetivo del presente trabajo ha sido, por tanto, dar a conocer estas
nuevas voces de grupos de mujeres y de personas con diversidad funcional que,
en definitiva, reclaman su condicion de plena ciudadania, a través del respeto o
reconocimiento de sus propias existencias, como forma para construir una sélida

Cultura de Paz.
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