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Mental Disability and Bioethics: From Postponement to
Opportunities

Abstract

Purpose/Context. Mental disability alters the natural course of human existence
because it impacts the construction of one’s identity and the interaction with the
context in which one lives. Despite its relevance, mental disability has not been at
the center of the bioethical debate. This article presents reasons for this postpone-
ment in the bioethical debate, ranging from the previously prevailing comprehensive
models to new models that incorporate ethical principles into their pivotal elements.

Methodology/Approach. We reviewed multiple models from which mental disa-
bility is understood, from the medical and social approach to the recent biopsycho-
social and diversity models. We identified that the first models had the concept of
ability as a theoretical line and current ones intend to unveil and eradicate the logic
of exclusion not yet overcome.

Results/Findings. Bioethics would have the dual role of serving as a comprehensive
model and an instrument that enables ethical debate in pluralistic societies by pro-
moting practical ethical-ontological approaches to develop socio-health policies and
achieve the full dignity of individuals.

Discussion/Conclusions/Contributions. While bioethics has not been indifferent
to the debate on mental disability, it has not been its interest, nor has it been able
to contribute to overcoming postponement. It is up to experts to guide other social
impact settings beyond research and academia for educational, cultural, and com-
munity environments to better connect to this problem.

Keywords: Mental disability, bioethics, theoretical models, dignity, vulnerability,
equity, social justice, public policies.

Incapacidade mental e bioética: do adiamento para as
oportunidades

Resumo

Objetivo/contexto. A deficiéncia mental altera o curso natural da existéncia huma-
na porgue impacta a construcao da prépria identidade e a interacdo com o contexto
no qual habita-se. Apesar da sua relevancia, a deficiéncia mental ndo tem estado
no centro do debate bioético. No presente artigo expdem-se algumas das razoes
desse adiamento no debate bioético, revisando desde os modelos compreensivos
anteriormente imperantes até os modelos novos que incorporam principios éticos
entre seus eixos.

Metodologia/Abordagem. Foram revisados os diferentes modelos desde onde se
compreende a incapacidade mental, comecando pelos de enfoque médico e social até
os recentes modelos biopsicossociais e da diversidade. Identifica-se que os primeiros
modelos tinham o conceito de capacidade como eixo tedrico e que os atuais pro-
pdem-se revelar e erradicar a logica da exclusao ainda nao superada.

Resultados/Descobertas. A bioética teria o duplo papel de servir como modelo
compreensivo e de instrumento que possibilite o debate ético em sociedades plu-
ralistas, ao propiciar abordagens ético-ontolédgicos Uteis para o desenvolvimento de
politicas sociosanitarias que permitam alcancar a plena dignidade das pessoas.

Discussao/Conclusées/Contribui¢des. Conclui-se que, embora a bioética ndo
tenha sido indiferente ao debate sobre a deficiéncia mental, esta também ndo tem
estado no centro de seu interesse nem tem conseguido constituir um contributo
para superar o adiamento. Aos profissionais especializados devem ser orientados
para outros cendrios de impacto social, para além da investigacao e do académico,
de modo a que os ambientes educativos, culturais e comunitarios se relacionem
melhor em torno desta problematica.

Palavras-chave: deficiéncia mental, bioética, modelos tedricos, dignidade, vulnera-
bilidade, equidade, justica social, politicas publicas.
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Introduccion

La discapacidad como concepto ha experimentado cambios a través de la historia. Durante
las ultimas décadas se ha abandonado la mirada paternalista y asistencial donde primaba
la dependencia y la necesidad (la conmiseracion cuando no lastima), hacia un enfoque
que contempla a la persona con discapacidad como alguien con habilidades, recursos y
potencialidades ilimitadas. Atn con esta renovacion y adecuacion conceptual, de perfil
inclusivo, se reconoce que este desplazamiento esta atin en una etapa transicional.

Cualquiera sea su dimension, la discapacidad ha tenido diferentes interpretaciones, sean
estas religiosas, cientificas, médicas o sociales. Segtun la evolucion de cada época, ha
variado desde un enfoque monocausal y unidireccional (médico-biomédico) a uno in-
tegral-universal (biopsicosocial, que da relevancia a los factores sociales y a la diversi-
dad funcional), incluyendo determinantes individuales, sociales y culturales, con una
perspectiva de analisis que trasciende la concepcion clasica de enfermedad (Barbosa,
Vullegas y Beltran 2019).

El modelo médico, por ejemplo, ha hecho aportes fundamentales en la conceptuali-
zacion y la clasificacion de la discapacidad, sin embargo, como enfoque monocausal
positivista favorece la medicalizacion y la mayor demanda de recursos, hechos que no
necesariamente impactan de manera positiva en las personas con discapacidad.

En este rango de caracterizacion, la discapacidad mental (DM) impacta en el ntcleo del
ser humano y su constitucion como persona, porque representa un obstaculo que difi-
culta el proceso de la existencia y afecta, precisamente, el como se configura y desarrolla
la identidad propia y la relacion del individuo con el mundo que le rodea. Nuestra iden-
tidad humana esta formada por el conocimiento del si mismo/a y por todo aquello con
lo que nos asemejamos y proyectamos, y que a la vez permite a los otros saber quiénes
somos y adonde pertenecemos, pues eso que somos es también un reflejo de lo que los
otros ven. Por lo mismo, se configura el como se supone se dispondra de la experiencia
y el proceso existencial.

En ese especial estado de vulnerabilidad, el detrimento causado por la DM realza la
fragilidad humana. Incluso, ese estado de incomprension y de ser indefenso hace de las
personas que la padecen un objeto de estigma, prejuicio, discriminacion, maltrato y mar-
ginacion, lo que es un incentivo mayor para la reflexion de como se concibe y aborda.
Esto demanda una especial exigencia para la bioética, dadas sus lineas de desarrollo de
conocimiento y por el aporte esclarecedor y resolutivo que desea constituir en las discu-
siones conlflictivas y dilematicas de la sociedad.

Enfoque

Comprendiendo la postergacion

El campo general de estudio de la bioética ha estado relacionado a los conflictos al inicio
y el final de la vida humana, la toma de decisiones terapéuticas, la manipulacion genética
y la relacion del ser humano con el medioambiente a través de la ecologia o ecoética, solo
por nombrar las mas representativas. Si bien su interés no se circunscribe a estas temati-
cas en exclusiva, otros debates inconclusos no despiertan el mismo atractivo, o al parecer
se pensaba que poco mas de lo ya dicho se podia aportar. Presumiblemente, en el caso de
la DM, una manera de comprender la pospuesta contribucion de la bioética pasa por la
exclusividad definitoria y terapéutica que propuso el modelo biomédico.
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En ese sentido, la concepcion y el tratamiento de la discapacidad se redujo a la dialéc-
tica entre el modelo médico que la considera desde una perspectiva bioldgica como un
problema individual que debe ser superado y el modelo social, que la concibe al modo
de una construccion colectiva que debe ser atendida mediante intervenciones en el en-
torno. Recientemente, el modelo biopsicosocial, como sintesis de los anteriores modelos,
y el modelo de la diversidad, que enfatiza el valor de la discapacidad como diferencia,
han sugerido nuevas perspectivas que encarnan superacion. La integracion y la sintesis
de los modelos que confirman la condicion de la persona y la garantia del respeto de la
dignidad y los derechos son argumentos a favor como respuesta a la interrogante tedrica
por su entendimiento (Seoane 2011), donde las preguntas pertinentes serian, primero,
iqué es una persona con discapacidad? y luego ;qué debo hacer/como debo tratar a la
persona con discapacidad?

Al respecto, la evidencia demuestra que la DM tiene un impacto negativo en la calidad de
vida (Gould 2020) y peores resultados de salud que la poblacion general, ya que, ademas, no
se presta una atencion sanitaria adecuada a sus necesidades (Folch et al. 2017). La progresiva
transicion a lo largo de la vida para las personas hacia su inclusion, tanto en las instituciones
como en la comunidad, hace indispensable una evolucion desde la formacion de profesiona-
les sanitarios hasta las politicas de salud publica y una adaptacion proactiva de los servicios
de salud, mediante el desarrollo de estrategias preventivas, los sistemas de promocion y la
creacion de nuevos servicios especializados que incluyan datos especificos sobre esta pobla-
cién y optimicen el conocimiento de sus necesidades, permitiendo medir cada caso.

A pesar del desarrollo de modelos tedricos de distinta aproximacion que evolucionaron
hacia un modelo rehabilitador, las politicas sociales basadas en esos primeros modelos
siguen siendo difundidos pero sin dar mayores respuestas efectivas que contribuyan a la
inclusion definitiva desde la discriminacion de personas con DM, porque se han mostra-
do insuficientes tanto para erradicar la logica de la exclusion inherente como a la hora de
afrontar los nuevos retos bioéticos. Ademas, el hecho de que los modelos anteriores ha-
yan aceptado el concepto de capacidad como eje tedrico, ha tenido como consecuencia
un insuficiente desarrollo de la transversalidad, de manera que los modelos compresivos/
explicativos resultantes no han sido capaces de otorgar una debida respuesta a todos
los tipos de diversidades funcionales con los que la DM se puede interpretar (Palacios y
Romanach 2020). Hasta el presente, no se proporciona ni la misma dignidad intrinseca
ni la misma dignidad extrinseca a las personas con DM, por ello, se hace imprescindible
seguir trabajando en conseguir los mismos derechos efectivos de quienes sean diferentes,
mientras se disefian novedosas aproximaciones teéricas que permitan introducir en el
centro del debate bioético el verdadero sustento de la dignidad esencial de las personas,
cuya vision sobre su propia realidad ha sido histéricamente ignorada en este ambito, 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 discri-
minados por su diferencia y de la alteracion vital de ver como sus vidas siempre han sido
percibidas como vidas humanas relegadas, de distinta valia.

Sobre esta concepcion de ser humano se puede generar la problematica de un razona-
miento bioético que tenga su base en una idealizacion, atn sin comprender que se trata
precisamente mas de un supuesto hipotético que de expresiones concretas, consideran-
do que el como se concibe a la persona es central en varios modelos bioéticos. La difi-
cultad aqui se vincula con la necesidad de adecuacion al modelo teérico, es decir, que
la realidad se debe ajustar a los criterios del razonamiento construidos a partir de ciertas
idealizaciones, seguin Kittay (2005). En modo mas concreto, este autor sefiala el riesgo de
que en bioética se llegue a considerar como desajustados a los sujetos que no calzan con
los supuestos del ideal, en su papel de modelo prototipico 0 a modo de tnico parametro.
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Lo que debiese diferenciar al marco comprensivo de la bioética de las teorias que idea-
lizan las caracteristicas de las personas no es la abstraccion en cémo se construye su
aparato tedrico, sino la inclusion de las personas con DM que no se adaptan o ajustan a
la teorizacion, la cual entiende a cualquier ser humano con DM como una desviacion del
modelo (Enriquez 2018b). Es necesario hacer referencia a una imagen de una persona
coherente con la condicion humana y, por tanto, que comprenda las fases de la existencia
y contenga a la DM, porque tiene una potencialidad de cuestionar el modelo idealizado
de la racionalidad, independencia y autonomia, que con frecuencia es utilizada para
describir a lo humano. También representa la marginalidad y la exclusion de la plena
participacion en el ejercicio de las obligaciones y los beneficios de la igualdad civica, al
invocar o representar lo humano cuando se proponen politicas ptblicas (Garland-Thom-
son 2017); sin embargo, la ausencia de esta confrontacion puede introducir nuevas for-
mas de discriminacion a partir de la condicion de salud o de la posesion de capacidades.

La discapacidad, por una parte, pone en discusion el dominio sobre las cualidades hu-
manas, evidenciando su sentido limitado o condicionado, y por otra, facilita la compren-
sion del modo en que se poseen. La pérdida de cualidades con la discapacidad, aunque
supone un importante cambio, no reporta una disminucién o exclusién de lo humano,
tanto menos de la persona. Aun en aquellos casos de DM donde hay pérdida de la ma-
nifestacion de la racionalidad, porque para los seres humanos no es posible perder la
continuidad de la existencia que permite reconocer a alguien, incluso cuando su vida
psiquica ha perdido autoconciencia, refiere Enriquez (2018). El mismo autor sefiala que
la discapacidad es un modo de manifestarse de la condicion humana con valor heuristi-
co, porque plantea preguntas y ayuda a examinar aspectos constitutivos de la existencia,
como el ser dependientes y vulnerables. La modalidad con la cual se aborda concep-
tualmente el problema de la DM seria el reflejo del modo en que también se representa
la humanidad misma, su relevancia radica en que estas interpretaciones inciden en las
teorfas éticas que justifican relaciones de cuidado, como también en la fundamentacion
bioética del cémo se concibe a las personas con DM.

Bioética como eje articulador de oportunidades

Una manera activa de hacer patente la relacion entre bioética y DM ocurre cuando a las
personas con esa discapacidad no se les considera como meros sujetos pasivos que re-
ciben atencion y servicios de las instituciones sanitarias, porque han de ser consultadas
y debidamente consideradas a la hora de planificar y administrar las atenciones y los
tratamientos diseniados por los sistemas de salud. La bioética en 1la DM debe centrarse
en sus aspectos teoricos y practicos, es decir, estrategias, atencion y programas de salud
con integracion comunitaria, desde la participacion en las politicas publicas formuladas,
donde se atienda a principios fundamentales para la vida digna y la proteccion de los
derechos (Lugones, Morales y Morales 2019), hasta la constante mejora de la actuacion
del personal sanitario, la capacitacion de los profesionales y el perfeccionamiento de
politicas de salud, con el fin de garantizar el derecho fundamental a la salud y la autode-
terminacion de las personas (Bowoniuk y Leal 2019), es decir, todo cuanto posibilite y
no entorpezca la estructuracion de acciones con las diferentes modalidades y rangos de
atencion, asi como también visibilizacion en la esfera civica.

El promover procesos de inclusion social se convierte en una oportunidad para reflexio-
nar en torno a la construccion del sujeto desde un modelo biopsicosocial de la discapa-
cidad y la importancia de la vinculacion de los actores institucionales garantiza la im-
plementacion de estrategias de atenciéon comunitaria. Mientras cada vez se duda menos
sobre la funcion del entorno como generador de exclusion, en paralelo, se reafirma y
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fortalece la idea de un sujeto de derechos, provisto de capacidades y autodeterminado,
con el apoyo de subrogacion o tutelaje, reconocimiento extraviado por un periodo, de-
bido al auge de las teorias (occidentales) que pretendian la normalidad y homogeneidad
de la sociedad, tanto en el ser como en el hacer (Satizabal y Ortiz 2019).

Aun asi se reconoce la dificultad para alcanzar la plena participacion e integracion social
de las personas con DM, situacion que involucra valores éticos fundamentales, vincula-
dos de manera estrecha a la vida y la salud, el respeto a su individualidad y a su derecho
de libertad de opcion en su significado moral (Amundson y Tresky 2008).

La consideracion de valores y principios éticos constituyen puntos de referencia que
guian el quehacer profesional, cuestion que se puede apreciar mas claramente al tratar
con personas con discapacidades significativas (Coronados et al. 2018). Ello contribuye
a fomentar la discusion de aspectos relevantes para las personas y sus familias, mientras
facilita la equiparacion de roles al proporcionar apoyo.

Resulta contradictorio que, habiendo sido un colectivo social tradicionalmente sometido
a la disciplina biomédica impuesta por el modelo médico, las personas con DM tengan
todavia presencia limitada o la falta de representacion adecuada en las distintas esferas en
donde son los y las principales personas involucradas, y se decide sobre cuestiones que
les afectan de manera directa.

En este punto, lo estrictamente necesario es introducir sus necesidades y expectativas
en el ambito tedrico y en los espacios practicos para cuestionar los paradigmas y las
visiones hegemonicas sobre la DM, por ejemplo, desde una denominacion de diversidad
funcional (Toboso 2018), es ahi donde la bioética, basada en un valor fundamental de
la dignidad humana, contribuiria como linea de accion optima para garantizar que los
intereses de las personas con DM, junto a otros grupos, posible o inevitablemente mar-
ginados, y quienes se preocupan por el quehacer bioético, se equilibren en acuerdos no
excluyentes (Conti 2017), por tanto, es necesario erradicar toda desventaja atentatoria
(Peredo 2016).

Si la lectura de la DM evita posicionarse tnicamente desde el espacio biomédico (Alva-
rado, Suarez y Sanchez 2020), en ese caso los supuestos bioéticos permitirian no solo
gestionar la ciencia, la tecnologia y la investigacion biomédica (Wolbring 2003), sino que
ademas ayudarian a alinear politicas inclusivas y propuestas para intervenciones desde
un enfoque individuo-comunidad, orientando desde principios como la proteccion, la
equidad y la justicia social.

Consideraciones finales

La discusion sobre DM no debe reducirse solo a lo biolégico o psicologico, sino que
abarca fenomenos sociales y politicos, reconociendo que ain no se incluyen la totalidad
de las diferencias funcionales de aquella en la sociedad. Es preciso revisar las practicas y
las leyes de los Estados cuando hacen referencia a personas con DM, sabida la tendencia
al paternalismo, aunque en algunas situaciones puede estar justificado, siempre se debe
revisar su aplicabilidad para asegurar que se respetan los derechos humanos y que acce-
dan al ejercicio de todos sus derechos, en todas las areas posibles de sus vidas (Marshall
2020).

No se puede presuponer que las personas con DM no sean competentes para decidir
y, en tal caso, se tendria que demostrar mediante la valoracion de la competencia. En
algunos casos, se tendra que acompanar para decidir, en otros simplemente decidir res-
ponsablemente por ellos (Ramos 2017).

Revista Colombiana de Bioética 16, no. 2 | 2021 | https://doi.org/10.18270/rcb.v16i2.3730


https://doi.org/10.18270/rcb.v16i2.3730

Manuel Pérez-Ayala pp.1-9

El grupo conformado por personas con DM, historicamente, ha sido vulnerado en sus
derechos fundamentales. Hechos como los experimentados en el periodo de la coyun-
tura sanitaria mundial hacen que esa vulnerabilidad se acreciente (Garcia 2020). En su
presencia, interactian las deficiencias individuales y las limitantes ambientales, por lo
que es necesario superar cualquier paradigma que se aprecie univoco o no adaptable a
las necesidades de las personas que la experimentan por su posicion vulnerable en la
sociedad, donde el avance en la comprension cientifica y profesional incorpore la mirada
interdisciplinaria de la bioética, para asi contribuir a mejorar su calidad de vida.

Si bien la bioética no rehtiye ni ha sido indiferente a esa discusion, tampoco la DM ha
estado en el centro de su interés para constituir el real aporte que puede llegar necesaria-
mente a significar. La bioética tendria el doble rol de servir como modelo comprensivo
y de instrumento que posibilite el debate ético en sociedades pluralistas y abordajes éti-
co-ontologicos utiles para el desarrollo de politicas sociosanitarias que permitan alcanzar
la plena dignidad de las personas.

Que la bioética, en tanto modelo, metodologia y herramienta, transite desde proveer un
modelo comprensivo a facilitar las intervenciones, significa que los y las profesionales, en
sus roles de experticia, generen iniciativas de inclusion que no solo den cuenta de las barre-
ras que restan para la superacion, sino que puedan proveer de preparacion para anticipar
demandas en calidad. Para sobreponerse a ese actuar pasivo, el ejercicio profesional debe
apropiarse de sus funciones con una disposicion de agencia en el cambio, abandonar la
reactividad y, como sefiala Adela Cortina (2005), involucrarse en el espacio publico, ahi
donde radican las tensiones relegadas y las discusiones desatendidas sobre DM.

Considerando el eje de la justicia en pleno ejercicio social, al integrar las miradas
biomédica y psicoeducativa (Estay et al. 2019), el guiar a la bioética a otras escenas
mas alla de la académica impacta al visibilizar y al extraer de la postergacion. Quienes
le representen, con sus saberes técnicos, lideran conectando los entornos educativos,
culturales y comunitarios, y en su cometido invitan a concientizar y a protagonizar las
transformaciones necesarias.

Si hoy se comprende a la discapacidad como un concepto dinamico, “que evoluciona y que
resulta de la interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas a la actitud
y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva en la sociedad” (Naciones Unidas
2014, 19), esto necesariamente implica superar paradigmas donde no se incluyan las in-
teracciones de los diferentes determinantes sociales, asi como mejorar cualquier analisis
que no integre los principios bioéticos al dimensionar de forma integral a la DM.
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