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A mis hijos:
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PENSAMIENTO

“(...) lo que todos debemos asegurar a nuestro pr@jiss un servicio de amor, para
gue siempre se defienda y promueva su vida, espreiate cuando es mas débil o esta
amenazada. Es una exigencia no solo personal sarliién social, que todos debemos

cultivar, poniendo el respeto incondicional de lala humana como fundamento de una

sociedad renovada.”

Juan Pablo |1
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RESUMEN

Los discapacitados mentales es el sector de laagidhl mas vulnerable y que
histéricamente ha sido objeto de todo tipo de cotadusegregacionistas e incluso
eugeneésicas, que aun sin proponérselo lo cuidagdrearios vulneran sus derechos en
incontables ocasiones. La falta de preparaciom gtiiridica es una de las causas que
limitan el respecto y la autonomia de los paciediesapacitados mentales. La presente
investigacion, consideradbiojuridica, cualitativa, redactada en forma de ensayo,
fundamenta ética y juridicamente los derechosaatenomia, dignidad y proteccion de
la persona humana, es una sistematizacion teoeidasdnormas juridicas del derecho
internacional que protegen a los discapacitadogalesny las normas y politicas del
Estado cubano en igual sentido, lo cual se corsiderinterés para el conocimiento de
la Bioética, constituyendo ademas de gran provegudra el investigador dada su

experiencia personal.

Existe dispersion en los organismos e institucioepsargados de dirigir la
politica del Estado e instrumentar el mecanism@rdéeccion de estos, estableciendo
sus derechos desde todos los angulos de la vidanadr social y econdmica. Esta
dispersién provoca que no se les brinde la ateredécuada y que en muchas ocasiones
guede a la libre espontaneidad o arbitrio de umgtihes o peor aun de personas, el
determinar y disponer sobre qué derechos le asiB&ns organismos e instituciones
referidas dictan sus propias regulaciones, proviwama dispersion legislativa que
propicia el desconocimiento de estas. TampocoesNish organizacion que represente y
coordine los intereses de los discapacitados nentalque ineludiblemente repercute
en la atencién integral y bio-psico-social de Issapacitados mentales.
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INTRODUCCION

“Lo normal o anormal es un tema muy discutido pomhres de ciencia y de fe
religiosa, nadie sabe a ciencias cierta donde termicomienza un término y qué se puede

catalogar de esas formas 0 no, o0 si solo entramekancepto diferentes”.

José Ramon Amor ha llegado a la conclusion de som:efectivamente personas
como todas las demas. Iguales ante el Derecho @®nmismos derechos y deberes
fundamentales, que sin embargo necesitan ayudajeacarlos y cumplirlds

La persona y su dignidad no tienen por qué sopdalitariminaciones por ningun
concepto; tampoco por disminucién o retfagaunque la sociedad ha avanzado un poco en
la valoracién de estas personas siempre se miraawbra cuando estamos delante de un
incapacitado mental y si es posible se guardaltodstancia posible, es esto una forma mas

de discriminacion y segregacion en cualquier sacied

La exclusion de las minorias es todavia en estalmglobalizado un problema social,
a pesar de innumerables convenios, declaracionegaglos internacionales que reconocen
los derechos humanos, los inherentes a la perdadalios derechos de los nifios, los
discapacitados, de los enfermos mentales, entos.oftin se excluye por concepto de

religion, raza, idioma, condicién humana, etc.

Con anterioridad a 1800, la discapacidad mentakedenia en cuenta como un
problema cientifico ni social. Los discapacitadosntales fueron siempre estigmatizados,
considerados que eran producto de alguna artimadiaolata, castigo, pero siempre
considerados seres inferioteblo es hasta el siglo XIX que se produce un déspde la
sensibilidad de algunos pedagogos, médicos y fildsque se dedican al estudio de las
patologias de aquellos individuos que son distintogromueven la reinsercion de los
deficientes mentales hasta donde sus potenciaidi@gdepermitieran a través de ensayos

terapéuticos y pedagdgicos.

! Amor Pan JR. Efectividad y sexualidad en la pexsmm deficiencia mental. 2da edicién: Comillag0@, p.
19.

% idem, p. 21

% |dem, p. 41
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En la segunda mitad del siglo XX se comienza adariruna atencién diferenciada e
incluso integral a los disfuncionales, en sentidaggal y a los discapacitados mentales en
particular. Paulatinamente se comienzan a estabpmigticas y a profundizar en estudios
psicopedagdgicos, genéticos, juridicos y culturates el fin de darles el tratamiento
adecuado y mejorar su calidad de vida. Este inseé®afirma a partir de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, del surgimiedéo la Bioética como rama

interdisciplinaria y de Declaracion Universal de jeersonas con discapacidad.

Aun cuando los progresos cientificos cada vez sams sorprendentes nacen nifios
discapacitados con enfermedades congénitas poadaoaonocidas y que son indetectables

comunmente, al menos por ahora.

La evolucion, los avances cientificos y tecnolégjdwan permitido al hombre adquirir
conocimientos insospechados no solo sobre si mismo,también sobre el mundo que lo
rodea. En dicha evolucion, la Bioética adquiergapel de caracteristicas relevantes puesto
que esta llamada, de alguna manera, a sefalaedialippoder de la ciencia y dar respuestas
gue compatibilicen a ésta con la dignidad de lagre, incitando a una constante reflexion

sobre su impacto en las relaciones sociales y propio ser humano.

Valles Gonzalez en sus consideraciones para laafém profesional de los
proveedores de salud, expone que nunca antes dirédmabia tenido tal control para
escoger lo deseado, lo adecuado y definir con sidra@ugenésica el derecho a vivir o a
morir y a reproducirse o no. Esta situacion llevdaanecesaria reflexion sobre la
consideracion de la discapacidad en la sociedadlagtsobre la disyuntiva que enfrentan
diariamente los docentes especialistas, médicoternearas, psicologos, trabajadores
sociales y juristas a ofrecer consejos, decidiatngentos y disefiar programas de atencidn

pedagdgica

La OMS en su informe estadistico del afio 201Intplaque mas de mil millones de

personas en el orbe padecen alguna discapacidachgnas la quinta parte de ellas deben

“ Valles Gonzalez BBioética y Discapacidad: consideraciones para utietoode formacién profesional de los
proveedores de salud. Universidad Pedago6gica Ewpetal Libertador-Instituto Pedagédgico de Caracas
Investigador adscrito al Laboratorio de Neurociascide La Universidad del Zulia. Disponible en
http://www.alzheimer.org.ve/media_files/downloadéBypo Bioética y discapacidad. pdf. Consultado ee7
julio de 2011.
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superar obstaculos importantes (aproximadamentéb5elpor ciento de la poblacion

mundialy.

La propia institucion da cuenta que el nimero deagiacitados, va en aumento en el
mundo, lo que se debe al envejecimiento de lasapmiries y al aumento de los problemas
de salud cronicos asociados a una discapacidadp @smel caso de la diabetes, las

enfermedades cardiovasculares o las mefitales

En el propio informe publicado el pasado afio 20drdl@ OMS se expone que entre
110 y 190 millones de los discapacitados se erdreatbarreras que van desde el estigma y
la discriminacion hasta la ausencia de adecuadosdciss de atencién sanitaria y
rehabilitacion, pasando por sistemas de transpoetificios inaccesibles, este informe es el
primero global que se publica sobre este problemdCeanos, destaca ademas, que muy
pocos paises cuentan con mecanismos adecuadoseppomder a las necesidades de las

personas con discapacidad

La sefiora Margaret Chan, Directora General de |aSOdkpreso: “hemos de
esforzarnos mas en romper los obstaculos que segeetps personas con discapacidades,
gue en muchos casos las arrinconan en los margknés sociedad”, y a continuacion
afirmé: "La discapacidad forma parte de la condidi@mana,...casi todos nosotros tenemos

alguna discapacidad, temporal o permanente, en aigimento de la vida".

Amor Pan reconoce que hoy se vulneran los derethasiuellos que incorrectamente
se consideran desemejantes, se les priva a estasiasi de iguales oportunidades que al
resto de los seres humanos. Entre los grupos niésrables a la segregacion estan los

discapacitados y entre estos, los discapacitadosaiss.

La Asamblea Mundial de Psiquiatria en el afio 188%¢firi6 a que las personas que
sufren de una enfermedad mental deben gozar dei$msos derechos humanos y libertades
basicas que los otros ciudadanos. No deberan sgitas a una discriminacién por una

®Organizacion Mundial de la Salud (OMS). Disponiéte
http://www.bbc.co.uk/mundo/ultimas_noticias/201 1208610 _ultnot_discapacidad_oms_bm_wbm.shtml.
Consultada el 10 junio del 2011.

® [dem.

" idem.
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enfermedad menfalPor su parte Reina Gémez deja implicito guenfoque en la atencién
y tratamiento a estas personas debe ser persanasthblece el respeto a la dignidad
humana y al derecho a la mejor salud y educaciosiblep con respeto de la

autodeterminacion, considerada como expresiérbeetdid y responsabilidad para enfrentar

decisione%

Al nacer un nifilo con malformaciones congénitasiamgre es posible diagnosticar
inmediatamente el sindrome que padece, ni tanesgyeistablecer un tratamiento adecuado,
por algun tiempo, casi siempre impredecible, sa tthnicamente de forma exploratoria, es
decir se van probando tratamientos y observandccim®es. La responsabilidad en este
cuidado y observacion recae antes que en nad@sgratires que muchas veces esperan una

mejoria radical y mistica.

Muchas de estas personas resultan ser hijos colosedn el amor de la pareja, que ha
esperado con ansias su nacimiento y tras la inmalesgia de ese acontecimiento, solo
conocida por los que ya fueron padres, llega latetrinoticia del nacimiento con
discapacidades del bebé. Eso provoca un intenso goé nunca pasara, aprenderan a vivir
con él y la sensacién de que el mundo te ha caidona. A todos les surge la misma
pregunta ¢por qué a mi? Luego estaran tan inmensss cuidado que apenas miraran a los
lados y los afios pasaran y ya solo se conformamargge la nifia o el nifio goce de buena

salud, hacerle la vida los mas placentera posibbejprar su calidad de vida.

En tal empefio y quizas sin conciencia, comienzayarjsu papel la Bioética, porque a
cada paso se preguntaran. ¢ Se esta haciendodotopel tratamiento es el mas idéneo, se
le estara causando sufrimiento o dolor, es masfibes® o perjudicial, estamos cuidando

adecuadamente sus intereses, su persona y respstaddjnidad?

Esas interrogantes casi nunca tienen respuestagmbstante tendran que seguir
adelante en su empefio de proteger a los hijos Wijas. Todas la preguntas hechas y
muchas otras se acrecientan cuando la vida lea pgeV ser querido, entonces comenzara

una recapitulacion total de todo lo sucedido desdenomento mismo del nacimiento,

8 Proposicion y puntos de vista de la AMP sobre derey la proteccion legal de los enfermos mentales.
Adoptada por la Asamblea General de la AM en Ate@ascia, 17 de Octubre de 1989.
° Reina G6mez G. La atencién al Discapacitado: gie€aridad o Derechd®oética /Mayo - Agosto 2006.
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cuanto se ha hecho y cémo, qué falté por hacededéntuvo el error; y es que esa pérdida

es devastadora e irreparable y aunque se haya tethto necesario, no hay conformidad.

Las circunstancias sociales, ambientales y humdelagrupo donde se desarrolle o
viva la persona son determinantes, ya sea la fanhiescuela o la institucion donde haya
sido acogido. Un ejemplo de enfermedad que prouoeaincapacidad total es el Sindrome
genético-congénito Smith-Lemli-Opitz, que es ustyeno en el metabolismo del colesterol,
gue provoca malformaciones de diversa indole yetraso mental profundo con todo lo que
tales anomalias traen aparejadas, pero que enitidaficonvierte al paciente en un
discapacitado fisico y mental, que jamas podrar regs actos, administrar sus bienes o
decidir a qué tratamiento médico se somete y a moiab tomar cualquier otra decision

cotidiana.

Le corresponde generalmente a los padres o cugmdwimarios decidir por la
persona discapacitada mental, decision generalnbastzda en los principios éticos de los

primeros, poniendo en riesgo la autonomia y eldsitar de aquel por quien responden.

Los sujetos discapacitados mentales son los quesufid@&n como consecuencia de las
relaciones asistenciales y educativas en las quggaen reduciendo a meros pacientes u
objetos de atencién por parte del personal queaictiga con ellos y deben recibir un trato
profesional, humano y digno, por tanto es imposigiegque las politicas trazadas se eleven
a normas juridicas que garanticen las correctaci@ene insercion de las personas

discapacitadas.

Los dilemas bioéticos que involucran los principi@sautonomia y beneficencia estan
presentes en varias esferas de la vida socialplitica y la educacién de las personas.
Encontrar un punto de equilibrio es tarea cotididealos médicos, los educadores, los
juristas y los demas miembros de la sociedad. igge de la balanza debe garantizar el libre
desarrollo de las personas y la sujecién al bianest los colectivd$

La Bioética persigue la promocién y el respeto ds Valores humanos en la
investigacion y la practica cientifica sobre cugsd se desarrollan las ciencias de la vida,

especialmente, en el campo de la atenciéon sanitBeae a la transformacion de las

9 Herazo E. Aspectos bioéticos de la evaluaciéradmpacidad mental en psiquiatria. Rev. Colomiguiai
2011; 40 (1).
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relaciones sanitarias de verticales en horizontaek lucha contra el paternalismo, la

realidad muestra que aun se esté lejos de respe@erechos, la autonomia y la dignidad de

los pacientes, expresion de que la desigualdaeé sigeendo las relaciones interpersonales.

La Bioética como rama interdisciplinaria, ha vena&orear un espacio de reflexion y
discusion alrededor del utilitarismo en el tratartbemédico, pedagdgico Y juridico de los
discapacitados mentales, asi como al ejercicioudedsrechos, en los que a la par de los
conocimientos cientificos y la tecnologia desaaddl actualmente, la Bioética pretende
erigirse como concibiera su principal creador VanPRtter, “como un puente hacia el
futuro, pero no un puente cualquiera, sino el quazara el mas avanzado conocimiento
biolégico con la mas comprometida reflexion éticagstableciendo un compromiso moral
hacia las personas con discapacidad, sobre tod@lagjgue carecen de capacidad legal al
no poder administrar sus actos por padecer unscetrgental profundo que les priva de

disentimiento sobre su conducta y tratamiento.

Segun plantea Potter “La Bioética debiera ser vistao el hombre de una nueva
disciplina que cambiaria el conocimiento y la rafte@. La Bioética debiera ser vista como
un enfoque cibernético de la busqueda continua dabiduria, la que yo he definido como
el conocimiento de como usar el conocimiento parsupervivencia humana y para mejorar
la condicion humana. En conclusion, decia Potsrpido que piensen en la Bioética como
una nueva ética cientifica que combina la humildadesponsabilidad y la competencia,

gue es interdisciplinaria e intercultural y quesndifica el sentido de la humanidad”

Después de la familia y en primera instancia, émtusencia o indiferencia de ésta,
corresponde al Estado velar por el bienestar gedertms discapacitados. Su funcion no se
debe circunscribir a ayudar a las familias a atedgela mejor forma a las personas con
incorrecciones fisicas y/o mentales, sino que tlanesponsabilidad de brindarles apoyo
médico, social y logistico. Solo los que padecéieren una persona con desventajas saben
todo lo que ello implica, pero esto no basta, eesexio guiarlos por los caminos correctos

y asegurarles juridicamente su proteccion.

El derecho a tener una vida de calidad aceptabigeracer un trato respetuoso, a ser

auxiliado en las enfermedades y en otros infornio se ha convertido, lamentablemente

1 potter VR. Biotehics bridge to the future. Engledliffs, N.J: Prentice-Hall Inc. 1971.
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en un hecho natural para la sociedad, a pesardecsnocido y tutelado como un derecho
humano y fundamental. La persona no solo tienecbera la vida sino también a tener una
vida digna, moralmente posible dentro de deternusg@rametros de calidad. De nada sirve
aseverar que la persona tiene dignidad y no peetemina siendo objeto de las finalidades
familiares, sociales e institucionales. Ella, laspea, debe ser el valor supremo, y para serlo

se necesita cumplir con dos principios esenciglesjistos en los instrumentos de derecho

internacional, a saber: el principio de libertadieyigualdad.

Han llegado y han pasado incontables civilizaciasiasdetenerse a reflexionar para
definir los derechos humanos y menos aun para defies. Padres de la Iglesia, juristas y
filésofos han escrito durante siglos sobre los aere del hombre, intentando darles una
fundamentacion te6ri¢g preocupacion que llega hasta nuestros dias, ema@wbstante el
tiempo transcurrido desde la aprobacion de la Baalan Universal de Derechos Humanos
de 1948, no se ha dejado de reflexionar sobrare,tai tampoco de violar estos derechos.
Los derechos que persiguen garantizar una vida b calidad no son una excepcion en
este sentido. La cuestion se agrava cuando sedgagaupos humanos muy vulnerables, de

aquellos que siguen siendo discriminados por sdicidm de discapacitados mentales.

Hoy existe un conjunto de principios de respeta gpérsona en general y a los
pacientes mentales en particular plasmados en lehdBé Report del afio 1979; en el
informe Dworkin de 1984 y por Guillén en 1986 quebigran constituir fronteras
infranqueables a cualquier tipo de violencia sabnadividuo. El principal problema radica
en gue dichos principios frecuentemente se qugatanisamente, en el nivel de principios,
sin llegar al nivel de regla. Constituyen pues @agdpe €tico, que no siempre posee un
adecuado soporte legal. Incluso, cuando su reammaaio en instrumentos legales tiene
lugar, manifiesta dificultades para ser operativo e ambito natural de garantias (los
organos jurisdiccionales). La mas radical violensidre la persona es el atentado a su
dignidad™.

En Cuba se realizd una investigacion que integré Imétodos clinicos,

epidemiolégicos, sociales y pedagdgicos que caragte todas las personas con retraso

23artorius, N. Presidente de la Asociacién MundéaPdiquiatria. Médicos, pacientes y psiquiatrik, p998.
13 Barrios Flores LF, Torres Gonzalez F. Derechosdnos y enfermedad mental. aspectos ético-juridieos
la violencia institucional en el ambito de la sahladntal. Consultado el 9 de agosto de 2011. Digbom@in
http://documentacion.aen.es/pdf/libros-aen/colateistudios/violencia-y-salud-mental/parte4-violaseilel-
presente--efnermo-mental-como-victima-de-la-viole.
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mental y otras discapacidad®a través de la participacion activa de las comaded con el

propdsito de conocer e interpretar las necesidgdgsoblemas de las personas con
discapacidades mentales y trazarse tareas encasireada solucion de los mismos,
asimismo el estudio permiti6 conocer a cada unolode discapacitados, evaluar sus
caracteristicas bio-psico-sociales y estudiar lastofes causales de la discapacidad
intelectual o retraso mental, a este estudio solallo integrar la sistematizacion legal de las

normas que protegen los discapacitados o propguetlas que faltan por promulgar.

Este estudio arroj6 que en el afio 2003, existiaiCepa, 226 375 personas con
discapacidades fisico motoras, visuales, auditives)tales, viscerales y mixtas, asi como
aspectos psicopedagogicos, sociales y clinico geséeen las 140 489 personas con
diferentes grados de retraso mental, para un det&66 864 personas discapacitadas en el
pais®.

La discapacidad mental leve, moderada, severa furma, tiene sus causas en
alteraciones metabolicas, cromosémicas, de formad&siones cerebrales, epilepsias y
factores socioculturales, abarca una gama de pg@sly se manifiesta en distintos niveles:
el de la deficiencia, el de las limitaciones deatdividad y el de las restricciones de la

participacion.

Las definiciones y clasificaciones que subsisterelearea de la discapacidad, dan
cuenta de un atributo personal y de problemascpéates; y en la medida en que nos
acercamos a la perspectiva social el atributo sgiede en limitacion vital y en problema

sociaf®.

Como se ha hecho referencia, histéricamente |aplstdad mental se ha abordado y
ha transitado por mdultiples y complejos procesass intentos por conceptualizarla y
clasificarla han sido motivo de constante insatifan por parte de los especialistas y
familiares puesto que no logran llegar a un corsahstilizar términos que de algunas forma

son segregacionistas.

Y“Colectivo de autores. Por la vida, estudio psiciasode las personas con discapacidades y estudio
psicopedagégico social y clinico-genético de lassgnas con retraso mental en Cuba. Editorial Abril
Imprenta Alejo Carpentier. Cuba. 2003.

> idem.

'8 Ticac H.Discapacidad: un abordaje especifico del Trabajei&lo Revista de la Facultad 13 Universidad de
Ciencias Empresariales y Sociales. Buenos Aire®7 $059-74
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Como muy acertadamente se ha dicho, la discapaoiolagss una enfermedad, es un
estado de la persona humana. El desconocimiensmbi@proteccion, el rechazo y la burla
son actitudes que indiscutiblemente debilitan @eatima de las personas con discapacidad
mental, sobre todo de aquellos que su condiciémpedenite discernir, imposibilitando
aprovechar las potencialidades que aun tienenysaa@uando una persona padece un retraso
mental profundo, es capaz de sentir el amor y@lazo de las personas que le rodean y

encontrar formas de comunicacion y mostrar amampatias por los que le muestren afecto.
Justificacion académica:

La realizacion de este proyecto de investigaciomtridmiira a elevar la formacion
profesional del personal que interactia con losagiacitados mentales, a los cuidadores
primarios, como pueden ser los propios familiaresualquier otro agente educativo y/o
sanitario que se relacione con ellos, asi comoriboitt a la capacitacion bioética de las
autoridades y decisores sociales y politicos dejlesdependen los mecanismos y acciones

de rehabilitacion e insercion social de los discapdos
Planteamiento del problema de investigacion.

En Cuba, existen mas de 51 338 alumnos disemiremld20 escuelas especidles
mas de 15 000 maestros dedicados a ese fin, séaca@d@mas con 29 Centros Médicos
Psicopedagodgicos en los que laboran cientos deemgeducativos y sanitarios, contando
con una cantidad considerable de pacientes, nardbst pesar de los logros en los sistemas
de educacion y salud, se aprecian incomprensiomesndéebibles en el tratamiento y
atencion a los discapacitados.

Existe dispersion en los organismos e instituci@meargados de dirigir la politica del
Estado e instrumentar el mecanismo de proteccioesties, estableciendo sus derechos
desde todos los angulos de la vida personal, spei@ndmica. Esta dispersion provoca que
no se les brinde la atenciébn adecuada y que en asuohbasiones quede a la libre
espontaneidad o arbitrio de instituciones o peor @&l personas, el determinar y disponer
sobre qué derechos le asisten. Cada uno de eg@ssimos e instituciones referidas dicta

sus propias normas, provocando una dispersiéndége que propicia el desconocimiento

" Las escuelas Especiales fueron creadas en Culafa 1962. Noticiero del mediodia 4 de eneroQiel 2
TVC.
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de estas, por otra parte muy acertadamente eldstdzhno ha trazado politicas que no se
han materializado en normas juridicas de obligatocumplimiento, tampoco existe una
organizacion que represente y coordine los interégeelos discapacitados mentales, a la
usanza de la Asociacion de limitados fisicos-mat@eCLIFIM), Asociacién de sordos e
hipo-acusticos (ANSOC), Asociacion de ciegos y lkébivisuales (ANCI), lo que
ineludiblemente repercute en la atencion integraioypsico-social de los discapacitados

mentales.

En incontables ocasiones depende de la iniciagva damilia la atencién, tratamiento
o rehabilitacion, lo cual a su vez esté condiciengalr los valores humanos, nivel cultural y
posibilidades econémicas. Es muy afortunado elagscitado que cuenta con una familia
dedicada completamente a su cuidado, deseosa eleldsnmedios y recursos necesarios
para atenderlos adecuadamente y que puedan camial cespaldo del Estado para ese

empenfo.

Aun hoy no existe el suficiente conocimiento solm® derechos y la atencion que
requieren estas personas que por ser desemejantegam de ser humanas. La deficiencia
mental entre todas las discapacidades constituygrafondo problema social que hay que

encarar con realismo y humanidad.

La bibliografia y la legislacion consultada corm@sgen a autores y normas de mas de
doce paises con sistema de derecho hispanico gsangh, la OMS, la OPS, la UNICEF, y
diversas Convenciones y Reglas internacionales adéONU sobre derechos de los
discapacitados, derechos de los nifos.

Problema cientifico:

¢, Como contribuir a elevar la formacion ética yidiza de los agentes educativos y

sanitarios que interactdan con los sujetos disé@ms mentales?
Problema ético:

¢, Como repercute en los sujetos disdaplas mentales la formacion ética de

los agentes educativos y sanitarios con los qeeacitian?

Objeto de estudio:

10
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Proceso de formacion ético y juridico de los agemducativos y sanitarios que

interactuan con los sujetos discapacitados mentales

En relacién con el problema e heg@ planteados, se enuncian los siguientes

objetivos:
Objetivo general

Proponer una sistematizacion teorica que contritaygevar la formacion ética y
juridica de los agentes educativos y sanitariosimigeactian con los sujetos discapacitados

mentales.
Objetivos especificos:

1. Sistematizar los fundamentos tedricos acerca @ghrhiento ético y juridico de la

discapacidad.

2. Analizar las normas juridicas del derecho intemaali que protegen los discapacitados

mentales.
3. Valorar la normativa cubana en materia de discdpdci
Hipotesis:

Si se propone una sistematizacion teorica con eefogxioldégico acerca del
tratamiento ético y juridico de la discapacidad takse elevaria la formacién de los agentes

educativos y sanitarios que interactian con lost@sijdiscapacitados mentales.

Variable independiente: Sistematizacion tedrica acerca del tratamientooétic

juridico de la discapacidad mental.

Variable dependiente:Nivel de formacion ético-juridico de los agentesadivos y

sanitarios que interactdan con los sujetos disd@olas mentales.
Métodos y técnicas:

La investigacidon se apoyard en los siguientétodos tedricos
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> El analisis y la sintesjsnecesarios para arribar a conclusiones parciales
generales. mediante el cual se analizaron distietdss que permitieron realizar estudios
doctrinales para sistematizar y enriquecer la mémion cientifica. Los documentos

utilizados fueron la literatura nacional, interrmal y el derecho comparado en paises

europeos, latinoamericanos y de norteamérica.

> El juridico comparadpque permitira comparar la normativa legal pragea
los diferentes sistemas juridicos, contextos higié y paises en lo referente a los derechos,

proteccion y tratamiento de los discapacitados atesit

> Abordaje retrospectiyese estudiara la evolucién histérica de la doatyn

normas juridicas relacionadas que se refieren disoapacitados en nuestro pais.

> Juridico Descriptivo permitié establecer niveles de relaciones queepden
ofrecer una imagen doctrinal al tratamiento de sesmacientes, como método

cualitativamente avanzado

> El método exegéticgpor cuanto se analizan normas juridicas parardetar

su eficacia, imperatividad y adecuacion a nuesgiidad social.

> Hipotético — deductiviosirve para guiar el proceso investigativo a paleila
hipotesis que funcioné como respuesta adelantgo@lalema cientifico.

Todos los métodos que se utilizaron se conjugamrlacionan entre si de forma

dialéctica, por lo que la tesis se estructura dedcorganica.
Los métodoempiricosque se utilizaran son:

» Larevision de documentogistificada por la utilidad de examinar, historidimicas,
expedientes judiciales, programas de estudiossiigaeiones anteriores sobre el tema y la

prensa dado acontecimientos sucedidos en Cubag/ maises, entre otros documentos.
» La experienciadada por los conocimientos y vivencias acercaemes.
Resultados esperados

Sobre la base de esta investigacion esperamogzataa@sultados que permitan:
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La propuesta de una sistematizacion dadaicerca de las normas que protegen los
derechos inherentes a los discapacitados mentaleglanternacional y en Cuba que sirva

como material de consulta para la formacion étigarigdica de los agentes educativos y

sanitarios que interactian con los discapacitadogates..

La novedad cientificade esta tesis consiste en presentar una sisteniatizgorica
dirigida a elevar la formacion ético-juridico deslagentes educativos y sanitarios que
interactian con los sujetos discapacitados mental@s enfoque axiolégico, asi como
exponer los derechos que tienen las personas eersidiad funcional, la salud, la inclusion
social y laboral, ademas de la necesidad de piétede su patrimonio, considerar que las
personas con discapacidad son, al igual que @ destas personas, titulares de derechos y

no objeto de politicas caritativas o asistenciales.
La contribucion a la teoria:

Sistematizacion tedrica de los fundamentos étigasigicos que repercuten en la autonomia

del paciente discapacitado mental.
La significacion practica se concreta en:

La sistematizacién teérica propuesta se convigrtenematerial de consulta a la que
pueden acceder los cuidadores primarios ante lesa$ éticos juridicos que se presentan

en la practica asistencial y educativa.

La investigacion se estructura en dos capitulos st correspondientes epigrafes,
consta ademas de conclusiones, recomendacionéiegialia y anexo. El capitulo primero
sintetiza la historia de la discriminacion de ldscdpacitados en sentido general y los
discapacitados mentales de modo particular, elmiegto de la Bioética, asi como los tipos
y grados de discapacidad. El capitulo dos recopilxpone las normas juridicas que
protegen a los discapacitados en sentido genelas yliscapacitados mentales de modo
particular valorando su contenido y efectividad raetd la confrontacién con los hechos y

la comparacién con las normas internacionales gxpsriencias en Cuba.

Clasificacion de la investigacion
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Original, biojuridica, cualitativa, redactada en forma de ensayo, puweglla se
fundamenta ética y juridicamente los derechosautanomia, dignidad y proteccion de la
persona humana aunque posea discapacidades memialds impidan regir sus actos.
Fundamentada en publicaciones sobre bioética diestoealizados por otros investigadores
sobre el tema.

Se confronta la doctrina juridica, las normas nales con las internacionales
especializadas en biojuridica, para elaborar utotegn fundamentos ético-juridicos que

permitan el respeto a la dignidad de la personaaham
Como caracteristicas del estudio, se citan lagesites:

Multi-inter-transdisciplinario Se abordara el objeto de estudio desde el angulo
de diferentes disciplinas, tales como la Bioétikea,Biojuridica, la Filosofia Moral, la
Antropologia, la Sociologia, la Pedagogia, el Deve@ntre otras, pero se hace desde el
marco de una de ellas, en especifico la Bioéticaltigisciplinariedad). También se
transfieren métodos entre las disciplinas (Inteigimariedad) para poder obtener un
resultado teorico que permita relacionar a todasirglicadas en el abordaje del tema

(Transdisciplinariedad).
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CAPITULO I: LA DISCAPACIDAD ANTES Y DESPUES DE LA BIOETICA
1.1 Antecedentes histéricos y tratamiento de la diapacidad mental

Desde el surgimiento mismo de la humanidad lasopass con discapacidades han
sido objeto de discriminacion, segregacion e imclgsacticas eugenésicas, han sido
considerados desde demonios hasta dioses, lo eeoe las variaciones de cualquier tipo
siempre nos han parecido una amenaza, lo difemsgeincomoda, Los discapacitados
mentales, como todos los afectados por algun t@discapacidad, han estado expuestos
mas que ningun otro grupo humano, a las corriefitesdficas, a las consecuencias

sociopoliticas y a los modelos antropolégicos miesen cada momento histérito

Como ya se ha dicho no es hasta los inicios dil 3iIX que la discapacidad mental
se toma en cuenta como un problema cientifico \kamn los ultimos afios la proteccion al
discapacitado ha centrado la atencion de médiaagngos v juristas que se dedican al
estudio de aquellos individuos que son distintoprgmueven la reinsercion de los

deficientes mentales a través de ensayos terapgytigedagogicos.

8 Amor Pan JR. Afectividad y sexualidad en la peascon deficiencia mental. Universidad Ponticia Qlasi
Madrid. 2000, p.36.
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La Bioética como rama interdisciplinaria, ha vena&orear un espacio de reflexion y

discusion alrededor del tratamiento meédico, psidagégico y juridico de los
discapacitados mentales asi como el ejercicio déesechos. Esta rama del saber humano
como proceso educativo esta destinada a formareglmorales universales y pretende
erigirse, como plante6 Pott&rcomo un puente hacia el fututo que enlazaré slawanzado
conocimiento bioldgico con la mas comprometida epafin ética, estableciendo un
compromiso moral hacia las personas con discapicida aquellas que carecen de
capacidad legal al no poder administrar sus aadopadecer un déficit cognitivo que les
priva de disentimiento sobre su conducta y tratataie

En un articulo publicado recientemente, Di Nassay acertadamente plantea que la
historia de las personas con discapacidad no bansidca estable ni segura, lo cierto es que
las desviaciones de cualquier tipo siempre nosplaaacido una amenaza, lo diferente nos
molesta, pero al mismo tiempo tenemos una fuemi@sidad por aquello que nos parece

sobrenatural, desde considerarlos demonios hastagjide lo mitico a lo vuldar

Al decir de Di Nassd y coincidente con Amor Pan, la perspectiva hisgde la
discapacidad ha ido variando desde el principitoddiempos. Desde el despefiamiento de
los nifios que nacian con una discapacidad en BEspasta la rehabilitacion integral y el
compromiso por mejorar la calidad de vida de las@®as con discapacidad se ha recorrido
un largo camino, mucho se ha avanzado en la preteispie “lo normal es ser diferente”,
cada paso dado ha sido un largo trayecto pararasiar, vivir en comunidad y disfrutar de

la vida en compaiiia de los otros.

El Paradigma Tradicionable la discapacidad se caracterizo por el asistksmio de
beneficiencia, por la caridad. Es decir, desde gstspectiva las personas con discapacidad
no son consideradas como sujetos de iguales deregleel resto de los ciudadanos sino
gue a razon de sus discapacidades son objetosidaccg lastima.

19 potter VR. Bioethics. Bridge to the future. Newséy: Prentice-Hall, 1971

2 Dj Nasso P. Mirada histérica de la discapacidasdgcion Catedra Iberoamericana. Universidad dislas
Baleares. Mayorca. Disponible en http://fci.uibSes¥icios/libros/articulos/di_nasso/. Consultadol8l de
julio del 2011.

L |dem.
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En el mismo sentid&erraro P, plantea que la Edad Media fue una de las etapas en

la historia de la humanidad mas descorazonadotastgs donde lo social sufre un gran
retroceso. Los enfermos y deformes eran apartadesarginados, eran considerados
anormales, olvidados, rechazados e incluso temikises como se construye un concepto
de la anormalidad y del defecto, que conduce &ahlazmx social, al temor y hasta a la

persecucion de estas personas, por parte de lesgsociviles y religiosos; se les confundia

con locos, herejes, embrujaddslincuentes, vagos o seres prostituidos.

En las tribus americanas como en las del Paciixistia la costumbre del abandono
de los miembros no capaces para valerse por siarisgando las circunstancias obligaban
a una emigracion masiva. Hasta hace bien poco éalecido esta costumbre entre las

tribus esquimales.

Una excepcion, en el mundo entero, la titogé la tribu de indios Pies Negros, de
Norteamérica, que cuidaba de sus miembros impediogjue ello representase un

sacrificio para los intereses comunes.

Durante los siglos XVII y XVIII, a quien tenia urdiscapacidad psiquica se le
consideraba persona trastornada, que debia senadée en orfanatos, manicomios, sin
recibir ningun tipo de atencion especifica. Sedesominaba imbéciles, dementes, débiles

mentales, diferentes, locos o locas.

En el siglo XVIII grandes personalidades como: ¥ioé, Roseau, Lacker etc. influyen
para un cambio de actitud hacia los discapacitadodlevar a los hombres de su época a
examinar la vida y el mundo como base de la expeaehumana.

La Revolucion Industrial refiere Hernandez Gomez,pBrmitid que las personas
discapacitadas fueran vistas como responsabilidhaticp, ya las personas con discapacidad

no se veian diferentes

Es a partir de 1800 que se inicia el estudio dedasas de la discapacidadsquirol
medico francés, hablé de la diferencia mental, cama situacion caracterizada por el
desarrollo defectuoso de las facultades inteleesydh sociedad adquiere mas claramente

conciencia sobre el problema social que represdatapersonas discapacitadas, pero aun

22 Ferraro, P., 2001

17



Universidad

Catolica

de Valencia

San Vicente Martir
=2

existia una actitud negativa hacia las personasdmmapacidad intelectual, sefialando que

constituian una amenaza y un peligro para la faryila sociedad.

La Rehabilitacion Profesional, se inicio con grarfasis en el mundo occidental a
partir del 1914, cuando cientos de jovenes de &bses de Europa y mas tarde los Estados
Unidos, padecieron de secuelas fisicas y mentdbtpsridas en los enfrentamientos bélicos.

En 1919 se firmo el tratado de Paz de Versallesgresd la Organizacion Internacional
del Trabajo(O.1.T), entidad que ha tenido un papel decisivo en la plgacion de leyes y
normas gubernamentales que buscan proteger loshderde las personas con discapacidad,
en promocién y desarrollo de programas de Rehatitit profesional en el Mundo.
Finalmente en 1955, en la Conferencia Internacicell Trabajo, se dio pie a la

Recomendacion N° 99, sobre la Rehabilitacion ynagbleo de los Invalidos.

Al finalizar la Segunda Guerra Mundial, se consolith segundo paradigma, conocido
como elParadigma de la Rehabilitaciéien este modelo se llega a la conclusién de que el
problema de la discapacidad se localiza en el ithddv (la persona con discapacidad), ya
que es en su deficiencia (fisica, mental o serligrian su falta de destreza, en donde se
localiza el origen de sus dificultades. El paradigde la rehabilitaciéon ha significado un
importante paso de avance en el enfoque de lapdisiciad y ha prestado y sigue prestando

valiosos servicios a muchas personas.

En 1946 se proclamO el codigo de Niremberg; establesio un decalogo de
principios que deberian ser respetados cuando setabf la dignidad humana
(experimentacion médica o investigacion en seramanos). Aqui se establecid6 como
requisito obligatorio la documentacion del Consem@nto Informado de manera libre y
voluntaria. En 1946 la OMS hizo universal el coroegel derecho a la salud, a finales de
1948 se promulgo la Declaracion Universal de loseblgos Humanos que sefialaba el
derecho de las personas a la seguridad socialaysallid, en octubre de 1949, surge el
Cadigo Internacional de Etica Médica, adoptado lpotercera Asamblea General de la

Asociacion Médica Mundial (Londres).

Este conjunto de normas encaminadas a la obligawamal y juridica recomienda su

observancia en los paises firmantes, y fundamémecenocimiento moderno del derecho
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gue posee el ser humano a gozar de salud en fdaraaligual en dignidad y prerrogativas,

otorgandole el respeto y trato fraterno de sus éoags’.

Pese a los progresos logrados en esta primera mhtlasiglo XX la sociedad en
general y el ambiente de Rehabilitacion, seguiansiderando a las personas con
limitaciones como necesitadas de asistencia y @uidte. Los rehabilitadores centraron su
preocupacion en unificar criterios, definir térmsndelimitar universos de accion, pero

manteniendo aun tendencias del pasado.

En los tiempos modernos aparecen nombres precarseme el campo de la
rehabilitacion. Itard sienta las bases de una peglagnédica. Posteriormente, segun plantea

Ferraro, Seguin y Esquirol inician cientificameakestudio de la discapacidad mental.

En los ultimos afios que ha existido mayor compéengivoluntad para atender a las
personas discapacitadas, se han buscado térmisiistai o acepciones para referirse a
estas personas tratando de no ser excluyentespleskecho, o sea buscar la diferencias ya
resulta excluyente puesto que como ya se ha dithaormal es ser diferent&” ahora se
les llama desemejantes, distintos, discapaz, defies, entre otros, en dependencia del
vocabulario del interlocutor, se ha evolucionadsdéeel desprecio, el miedo, la lastima, la
caridad y la insercion. Segun se avanza en la aéptde la diversidad de personas, la
sociedad incorpora términos y matiza conceptogbstante el solo hecho de ser personas

les garantiza la misma y absoluta consideraci@spgeto.
1.2 Aproximacion conceptual de discapacidad.

La discapacidad mental leve, moderada, severa furma, tiene sus causas en
alteraciones metabolicas, cromosémicas, de formad&siones cerebrales, epilepsias y
factores socioculturales, abarca una gama de pg@sly se manifiesta en distintos niveles:
el de la deficiencia, el de las limitaciones deatdividad y el de las restricciones de la

participacion.

“Aparicio Zea N. Derecho de los pacientes. Dispenési www.monografias.com. Consultado, 13 de febrero
del 2011.

4 Di Nasso P. Mirada histérica de la discapacidamdgcion Catedra Iberoamericana. Universidad dislas
Baleares. Mayorca. Disponible en http://fci.uibSes¥icios/libros/articulos/di_nasso/. Consultadol8l de
julio del 2011.
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Las definiciones y clasificaciones que subsisterelearea de la discapacidad, dan
cuenta de un atributo personal y de problemascpéates; y en la medida en que nos

acercamos a la perspectiva social el atributo sgiexe en limitacion vital y en problema

sociaf®.

Muchas veces se confunden los términos a la horefderse a las personas que
sufren alguna carencia, discapacidad o minusvaléyendo en muchos casos que las tres
categorias son lo mismo, es por ello que la Orgaidm Mundial de la Salud definié

acertadamente cada una de estas palabras:

- Deficiencia: es toda pérdida o anormalidad de wtauietura o funcion psicoldgica,
fisioloégica o anatomica. Por ejemplo, la pérdidaaleista, la pérdida de la memoria o la

pérdida de un miembro.

- Discapacidad: es toda restriccién o ausencia dagacidad de realizar una actividad
en la forma o dentro del margen que se considaraaigara un ser humano. Por ejemplo,

la perturbacion en la capacidad de aprender, italtad para vestirse por si mismo.

« Minusvalia término ya poco utilizado por su significado disgnatorio (menos
valor) pero que referia a una situacion desverdgjasa un individuo a consecuencia de una
deficiencia o discapacidad que limita o impide eédempefio de un rol que es normal en su
caso en funcién de la edad, sexo o factores secigleulturales. Por ejemplo, la
imposibilidad de conseguir empleo, la ausencia elaciones sociales o los estados

depresivos y de ansiedad frecuentes.

- Enfermedad: significa toda dolencia o afeccién wedcualquiera sea su origen o

procedencia, que entrafie o pueda entrafiar un dgr@tante para el ser humaho

La Convencion Internacional de Personas con Distdg@d, en el preambulo reconoce
gue la “discapacidad es un concepto que evolugiaqnze resulta de la interaccién entre las
personas con deficiencias y las barreras debidasaatitud y al entorno que evitan su
participacion plena y efectiva en la sociedad,geralidad de condiciones con las demas”; y

en el articulo 1 se dice que “las personas corap@udad incluyen a aquellas que tengan

% Ticac H. Discapacidad: un abordaje especificaldatajo Social. Revista de la Facultad 13 Univeride
Ciencias Empresariales y Sociales. Buenos Aire37.2p. 59-74
%6 Reglamento Sanitario Internacional. Segunda edi®i¥!S. Impreso en Suiza. 2008.
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deficiencias fisicas, mentales, intelectuales s@éales a largo plazo que, al interactuar con
diversas barreras, puedan impedir su participapi@ma y efectiva en la sociedad, en

igualdad de condiciones con las demas”;

Como se ha hecho referencia, histéricamente |aplstdad mental se ha abordado y
ha transitado por mdultiples y complejos procesass intentos por conceptualizarla y
clasificarla han sido motivo de constante insat@fan por parte de los especialistas y
familiares puesto que no logran llegar a un corsahatilizar términos que de algunas forma

son segregacionistas.

Lo que actualmente si constituye un consenso sencdasas que la originan,

suprimiendo todo ideal metafisico al problema yp&redose de forma general las siguientes:

-Genéticas se pueden transmitir de padres a hijos. Se delzmomalias de los genes
heredados de los padres, errores en la combingeidética u otros desordenes genéticos,
como el sindrome de Down y el Sindrome Smthi-Leédgitz. También influye el factor

edad de la pareja.

-Congénitas: se refiere a las caracteristicas o rasgos coguesnace un individuo y
gue no dependen solo de factores hereditarios,gsiacson adquiridos durante la gestacion.
El consumo de alcohol y drogas durante el embaearoenta las probabilidades de
deficiencia en el desarrollo mental. Asimismo, lalamnutricién de la madre, la exposicion a
contaminantes ambientales y enfermedades comdé&polai son factores de riesgo en esta
etapa. Del mismo modo, el bajo peso al nacer pdots prematuros. También se incluyen
algunas enfermedades metabdlicas como el hipasma congénito y la fenilcetonuria y el
propio Sindrome Smthi-Lemli-Opitz que como se pua@esciar es multicausal pues es

genético y congeénito.

-Adquiridas: son las ocasionadas por algun accidente o enfednddspués del
nacimiento. Enfermedades que pueden terminar erenoefalitis o0 meningitis, accidentes
como golpes en la cabeza, asfixia por inmersioa gxposicion a toxinas como plomo y
mercurio pueden provocar graves e irreparablessdaficel cerebro y al sistema nervioso

central.
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Como muy acertadamente se ha dicho, la discapaoiolagss una enfermedad, es un

ST
Universidad
Catolica

estado de la persona humana. El desconocimiensmbi@proteccion, el rechazo y la burla
son actitudes que indiscutiblemente debilitan @eatima de las personas con discapacidad
mental, sobre todo de aquellos que su condiciémpedenite discernir, imposibilitando
aprovechar las potencialidades que aun tienenysa@uando una persona padece un retraso
mental profundo, es capaz de sentir el amor odoklaz de las personas que le rodean, y
encontrar formas de comunicacion para mostrar imempatias por los que le muestren

afecto.

Asumiendo la necesidad de instrumentar la orgaldzage un trabajo diferenciado
para la atencion de las personas discapacitaddnetterio de Salud Publica (MINSAP),
establecio los grados de discapacidad segun leatidn en las actividades de la vida diaria
para un estudio multifactorial, definiendo a estasno las actividades que realiza una
persona para vestirse, comer, asearse e higiesenpérque también son conocidas como
auto cuidado (AVD).

1.2.1Grados de discapacidad:

Los grados de discapacidad generalmente aceptatols que se relacionan mas
adelante

-Grado [: discapacidad nula. La deficiencia notinlas AVD. Realiza la totalidad de

las mismas.

-Grado lI: discapacidad leve. Presenta algunauliid en AVD pero puede realizar en
la practica, la totalidad de las mismas.

-Grado ll: discapacidad moderada. La deficienceusa una imposibilidad o
disminucion importante de la capacidad de las pas@ara realizar alguna AVD, siendo

dependientes en las actividades de auto cuidado.

-Grado 1V: discapacidad severa. Disminucion impugae imposibilidad para la

realizacion de la mayoria de las actividades de @auitiado.
-Grado V: discapacidad grave. Imposibilita todasdetividades de la vida diaria.

1.2.2 Los tipos de discapacidad mental propuesta por @MS.
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La OMS ha propuesto distintos tipos de discapacti@ado un consenso general los

gue a continuacion se enuncian:

- Leve: Se trata de personas capaces de manteneonwversacion sencilla. La persona
alcanza la independencia para el cuidado persomaildf, asearse, vestirse, controlar esfinter,
etc.). Desarrolla habilidades sociales y de conasinn desde edades tempranas. Suele

presentar dificultades de aprendizaje generalizado

-Moderada: Hay lentitud en el desarrollo de la cangion y el uso del lenguaje. La
capacidad de cuidado personal y las funciones cestestan en desventaja. La persona logra
un desarrollo adecuado de la capacidad socialam@a relacionarse con personas proximas

de su entorno y a participar en actividades sacglhaples.

-Severa: Se observa un desarrollo psicomotor moytado. La articulacion es
defectuosa. La persona suele reconocer algunosssigrsimbolos. Puede adquirir alguna
destreza necesaria para la vida diaria, pero eedliffcil generalizarlo. Suele tener alguna

patologia asociada, que implique una atencion edzacia.

-Profunda: En general, la persona presenta movilideglringida o inexistente.
Habitualmente, no controla esfinter. Requiere sigién y ayuda constantemente, ya que
suele presentar patologias asociadas.

En los casos de las discapacidades severa y peofaagersonas no pueden regir sus
actos ni discernir que les es mas convenientelopgue siempre dependeran del cuidado de
personas éticamente capaces que velen por suidatediisica e intereses personales y
patrimoniales, personas en muchas ocasiones ll@awai#adores primarios, que no son mas

que los familiares, tutores o agentes educati\ganitarios.
1.3 La Bioética y la discapacidad mental.

El desarrollo de la ciencia médica, especialmemrtdadgenética y de la biologia,
prepard el campo académico y legal para el dekadeluna nueva disciplina adscrita a la
ética general: la bioética.
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Bonet de LunZ refiere muy concienzudamente que la bioética esdistiplina que
nos permite tomar decisiones prudentes en condisiole incertidumbre sobre todo ante
aquellas personas que no pueden decidir por siasiguome tratamiento tomar, entonces es el
llamado cuidador primario, sean padres, tutoregemigs educativos y sanitarios, quienes
tomen las decisiones y para ello como ya se haodictiluyen considerablemente los

valores éticos y morales de estos y los conocimilegfales necesarios.

En tanto Valles Gonzal&considera que la persona con discapacidad meetapse
es sujeto de derechos. La discapacidad, sea ddjjti@ sea, no afecta la condicién humana.
Sdlo define una forma de relacién con los otros spigera afectada por la manera como el

entorno concrete su relacion con el sujeto corapacidad.

El estudio de la ética como guia para la practearth profesion ha estado limitado,
tradicionalmente, a la medicina, al derecho yiavastigacién en biologia, genética y fisica.
Sin embargo, durante las dos ultimas décadas,ga®@in el desarrollo de biotecnologia que
permite intervenciones y tratamientos clinicos smnables como por ejemplo los
implantes cocleares, los profesionales de muchassahemos sido testigos de un
movimiento social que ha obligado a diferentesosestdel pensamiento a una redefinicién

de los modelos de andlisls

Nunca antes el hombre habia tenido tal control patager lo deseado, lo adecuado y
definir con su accidn eugenésica el derecho a wivar morir y a reproducirse o no. Esta
situacion lleva a la necesaria reflexibn sobre das@eracion de la discapacidad en la
sociedad actual y sobre la disyuntiva que enfredtanamente los docentes especialistas,
meédicos, enfermeras, psicologos, trabajadoreslescyguristas a ofrecer consejos, decidir

tratamientos y disefar programas de atencion pguzgo
La ética como una de las disciplinas que integtzidética se encarga de:

-reflexionar acerca del sentido humano de todaipsax

" Bonet de Luna C. La bioética en la practica peidiit método para el anélisis de casos. En: AERap e
Curso de Actualizacion Pediatria. Madrid: Exlikediciones. 2005. p. 255-259.

% Valles Gonzélez B. Bioética y Discapacidad: comsidiones para un modelo de formacién profesioeal d
los proveedores de salud. Universidad Pedagégiperitmental Libertador-Instituto Pedagégico de Casac
Investigador adscrito al Laboratorio de Neurociascide La Universidad del Zulia. Disponible en
http://www.alzheimer.org.ve/media_files/downloadéBpobioeticaydiscapacidad.pdf. Consultado el 7utie |
de 2011.

2 |dem.
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-tratar de responder la pregunta acerca de lasoaks entre ciencia y conciencia.

Al nacer un nifio con malformaciones congénitaslgymeovocan discapacidad mental,
no siempre es posible diagnosticar inmediatamdngéndrome que padece, ni tan siguiera
establecer un tratamiento adecuado, por algin teoagi siempre impredecible, se trata
clinicamente de forma exploratoria, es decir sepk@bando tratamiento y observando

reacciones.

La responsabilidad de la atencidon de estos niftaerantes que en nadie en los padres
gue siempre esperan una evolucion favorable y ue@ria considerable, se anhela un
descubrimiento cientifico que ponga fin a esa pbsade alli la validez de tener una
profunda formacion ética por parte de todos agsefjoe interactian con los pacientes

afectados para aceptar los nuevos retos y trapsitagl camino correcto.

En muchas ocasiones no es hasta un tiempo despeiée gonoce el diagndstico de la
enfermedad, en este periodo el tratamiento y labiktacion se hace a ciegas, por intuicion.
Luego que se tiene el diagnostico comienza unaetagucha incesante contra el tiempo y
una vez decursado este, ya no se esperan grarates fisico-motores o psiquicos, solo
propiciar una calidad de vida adecuada. No obstsdgeser humano con retraso mental es
digno de recibir mayores estimulos y darle maypsbilidades, la rehabilitacién fisica y
la estimulacion mental es interminable y la soz#&dion con otras personas y nhifios es
fundamental y de alguna manera ellos reaccionastahulo y se sienten parte de la familia
y la sociedad, nunca seria justo apartarlos o simghte desecharlos en instituciones
dedicadas a ese fin, el mayor propdsito debe sertarlos y permitirles su acceso a una

vida social hasta donde su discapacidad le pefhita

El desarrollo de la bio/gene/nanotecnologia seifizst entre otras cosas, con el
argumento de que permitira reparar o ayudar a aepaupuestas discapacidades,
incapacidades, enfermedades y defectos, asi cosnuingiir el sufrimiento. Pero, ¢quién

decide lo que es discapacidad, enfermedad, inagmhod “defecto” que necesita ser

%0 Amor Pan JR. Efectividad y sexualidad en la peasam deficiencia mental. Comillas, 2da edici6ro®0
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reparado, quién decide cudl debiera ser el modemiar (médico o social), y quién decide

qué es sufrimiento? ¢ Cémo afectaran estos desareolas estructuras sociafés?

Los dilemas bioéticos que involucran los principiesautonomia y beneficencia estan
presentes en varias esferas de la vida socialplitica y la educacién de las personas.
Encontrar un punto de equilibrio es tarea cotididealos médicos, los educadores, los
politicos y los demas miembros de la sociedad.|lis® de la balanza debe garantizar el

libre desarrollo de las personas y la sujeciérieaidstar de los colectivifs

La bioética se interesa en el analisis, la diseusida elaboracion de consensos acerca
de los dilemas que rodean a los seres humanos yp@dtica médica en particular. En la
practica psiquiatrica muy a menudo el médico asgueelas personas que reciben atencion
tienen comprometidas las capacidades de andligisdiscernimiento y de toma de

decisione¥.

Hoy el mundo cientifico concuerda con que existas trazones historicas que

merecen el estudio de la Bioética y sus disciplinas

1. El progreso de la tecnologia sanitaria que gillimas décadas ha permitido actuar
e incluso manipular tanto el principio como el fie la vida redefiniendo incluso el

concepto de muerte.

2. Los cambios producidos en la sociedad. Por da, lal cambio producido en la
actitud del hombre ante la enfermedad y la muere fiecho de que la “salud” haya
ampliado su concepto hasta el completo bienestiabfipsiquico y social pasando de ser un
“bien recibido” a ser un “derecho” exigible en jas.

3. La transformacién de la relacion meédico-enfer@orante muchos siglos, la tesis
de la ética médica clasica fue que la enfermedath s paciente vulnerable no so6lo desde
el punto de vista fisico, sino también desde elaindtl enfermo no podia ni debia tomar
decisiones y la Unica virtud moral exigible al pate era la “obediencia”. ElI buen médico

era el que mandaba con autoridad y el buen pacétrqae sabia obedecer. Este tipo de

31 Wolbrig G. Ciencia, Tecnologia y la DE (discapadd enfermedad, defecto. Disponible en
http://www.bioethicsanddisability.org;gwolbrin@ugaty.cal. Consultado, 06 de Octubre de 2010.

%2 Herazo E. Aspectos bioéticos de la evaluaciéraadapacidad mental en psiquiatria, Rev. Colomiguri,
vol. 40 (1), 2011.

¥ idem

26



Universidad

Catolica

de Valencia

San Vicente Martir
=2

relacion que hoy conocemos como “paternalista’asmintenido hasta hace 25 afios. Desde
el precepto hipocrético de “favorecer o al menospegudicar” el médico ha basado sus
actuaciones en dos principios morales; el de ncefinahcia y en el de beneficencia,
procurando siempre el bien del enfermo... peraceimar con la voluntad y deseos de los
enfermos (“todo por el enfermo pero sin el enfenm®in embargo, a raiz de los
movimientos de defensa de los derechos civilegeapa en los 70 los primeros codigos de
derechos de los pacientes. Practicamente todos @stechos se pueden resumir en uno, el
derecho al consentimiento informado, consideradogmodia como uno mas de los derechos
humanos civiles y politicd$

1.4 Respeto a la autonomia, derechos y dignidad dphkciente discapacitado

mental.

A lo largo de la historia se han elaborado docuogrteclaraciones, cddigos, etc. que
han sentado las bases y sin las cuales hoy no pesible hablar de derechos de los

pacientes, aun cuando se han vulnerado por ignaramoaldad.

El antecedente mas remoto de los derechos de enpes, estd plasmado en el
coédigo de Hammurabi (1750 ac) descubierto en 190Ram, este sefialaba el castigo para
los médicos que le ocasionaran perjuicios a suemas, luego el de mayor relevancia el
Juramento de Hipdcrates (400 afios ac), que conmoanprescribia la moral sustentada en el
respeto por el ser humano enfermo: voto de tottlega a la profesion, dedicacion y
fidelidad al enfermo buscando hacer el bien, e®taa que hasta nuestro dias rige el actuar

médico.

Amor Pan ha dicho que las personas discapacitadadales son, efectivamente
personas como todas las demas, iguales ante etlidecen los mismos derechos y deberes
fundamentales, que sin embargo necesitan ayudaejeacerios y cumplirlds, las personas
gue sufren de una enfermedad mental deben gozéysdmismos derechos humanos y
libertades basicas que los otros ciudadanos. Neréelestar sujetas a una discriminacion

por razones de una enfermedad mental.

% Bonet de Luna C. Bioética en Pediatria. En: AEBdpCurso de Actualizacién Pediatria 2004. Madrid:
Exlibris Ediciones, 2004. p. 103-110.

% Amor Pan JR. Efectividad y sexualidad en la peasam deficiencia mental. Comillas, 2da edici6rg®.

19.
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Discapacidad y enfermedad no son sinénimas, algwerdsermedades generan
discapacidad, y algunos sindromes genéticos o ndnggasi como la paralisis cerebral no
puede calificarse como una enfermedad, sin embgegeran discapacidades permanentes.

Estas personas con discapacidades pueden enferowrse cualquier otra y tiene los
mismos derechos a una atencién médica de calidadaeion y proteccion legal.

Sin embargo en numerosos pacientes los sindroneesragn aparejados un retraso
mental profundo provocan que estos adopten postwade generan enfermedades tales
como escoliosis, insuficiencia respiratoria, ards etc., que conlleva a tratarlos como
enfermos con todo lo que ello trae aparejado, pemen todos los casos lleva una gran

dosis de amor, comprension y dedicacion extrema.

Los derechos personalisimos o de la personalidad aspellos que estan tan
intimamente unidos al individuo que nacen con ellamo pueden separarse en toda su

existencia, a riesgo de perderla o denigrarla ¢ dejan de existir con la muerte.

El Derecho Civil ha asumido generalmente una pastuititarista al referirse a las
personas Yy vincularlas estrechamente con la caghcigando vincula esta y la racionalidad
al concepto de persona, entonces cabria pregurglrsediscapacitados mentales no son
personas solo por sus limitaciones? Por supuescsijel solo hecho de pertenecer a la

especie humana los convierte en personas.

La idea puramente juridica de persona, ha escritiaiGReind°., ha llevado a un
empobrecimiento de su concepto ontolégico y antémco. En efecto, se desdibuja la idea
de persona como ser dotado de inteligencia, razGmonal, que es quien verdaderamente
edifica el orden social, y con ello se despreceeahumano como titular de unos derechos y
de unos deberes intrinsecos e inalienables, argerm la existencia de la sociedad: los
derechos humanos, que nacen de la propia natuddéhambre, ante los cuales el Estado y
la sociedad quedan subordinados y obligados aspete custodia y tutela, el hombre es en

si mismo un valor Unico y es un fin en si mismendi una dignidad esencial incomparable.

La biojuridica, nueva rama del Derecho, ha surga@ establecer un cauce juridico
gue impida sobrepasar unos limites y garantizezsgleto a la dignidad y a los derechos del
hombre. Esta nueva disciplina interpela al hombue, es el Unico sujeto de la ley moral y

% Reina G6mez G. La atenci6n al Discapacitado: gie€aridad o Derechdloética. mayo - agosto 2006.
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solamente su vida constituye un principio ordenatdbDerecho, cuyas leyes se promulgan

para obtener la proteccion efectiva de la vida jodelerechos humants

El deficiente fisico o mental tiene derecho de rvidignamente, con iguales
condiciones, derechos y deberes que otros miendertss comunidad; no sera discriminado
por su deficiencia y sera tratado con respeto ticjas participando en tareas de utilidad
social, segun sus propias capacidades y proyectndestino para lograr un desarrollo lo

menos restrictivo y mas enriquecedor posible.

En una reflexion, Vila Cord comenta que el significado de la palabra dignigémto
lo que encierra ha sido cuestionada por filosdaf8pgos, juristas y humanistas de todos los
paises, desde tiempos lejanos, se han preguntadb respeto que le es debido al hombre y
cuales son sus derechos; sobre qué actitud adaptarla vida humana cuando nace,

enferma, sufre, envejece y muere.

La actuacion profesional debe ejercerse éticamemt®dos los ambitos y niveles de
intervencion, pero en discapacidad y salud menl@gliare caracteristicas particulares por el
nivel de compromiso y por tratarse de procesososnqlue se debe propender hacia la
autonomia de la persona, grupo o familia de lasgueate. Es un trabajo racional que exige
no perder de vista su finalidad, manteniendo unlibga entre el acercamiento afectivo y la
promocioén de la independencia de los destinataibsompromiso corresponde a una ética

solidaria: una ética como toma de posicion y unait@ como toma de decision.

El enfoque en la atencidn y tratamiento debe sesopalista, establece el respeto a la
dignidad humana y al derecho a la mejor salud yca&tdn posible, con respeto de la
autodeterminacion, considerada como expresiorbeetdid y responsabilidad para enfrentar

decisione?.

La Asociacion Mundial de Psiquiatria en su inforRm@posicion y Puntos de Vista
recoge que los enfermos mentales tienen el dexhecibir un trato profesional, humano y

digno. Deben ser protegidos contra la explotaa@bapuso y la degradacion, de acuerdo con

37 Vila-Coro MD. El marco juridico en la Bioética, & Bioét. XVI, 2005/32.
% Reina G6mez G. La atenci6n al Discapacitado: gie€aridad o Derechd®oética /mayo - agosto 2006.
% vVila-Coro MD. El marco juridico en la Bioética, & Bioét. XVI, 2005/32.
“Reina Gémez G. La atencién al Discapacitado: gZie€aridad o Derechd®oética /mayo - agosto 2006.
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las normas éticas de la Declaracion de Hawai, adas y aprobadas por la Asamblea

General de la Asociacion Mundial de Psiquiatri&/iema, en 198%.

Nuestra sociedad es heredera de una tradicion npsta, donde los agentes
educativos y sanitarios ante sujetos con algundediscapacidad determinan por estos que
les es mas conveniente de acuerdo a sus prin@pams, morales y formacion profesional
ahora deben aprender a tratarlos como igualesgblar leducativa va mucho alla de las

instituciones dedicadas a la salud méftal

Todo tratamiento debe ser prescrito con el respelado a la dignidad de la persona
humana. Esta limitacion alude al derecho del p&eiarser tratado con humanidad segun las
reglas de la deontologia médica. Toda intervenddsceptible de acarrear perjuicios
irreversibles para la salud del paciente tienesguevitada. Segun el concepto actual, podria
constituir un tratamiento inhumano, haciendo refeige al articulo 3 de la Convencion
Europea de los Derechos Humanos y a las disposkisimilares de los textos de las
Naciones Unidas (Declaraciéon sobre la protecciétode individuo contra la tortura u otras
penas y tratamientos crueles, inhumanos y degreslaarticulo 5 de la Declaracion
Universal de los Derechos Humanos, articulo 7 dmitd® internacional relativo a los
Derechos Civiles y Politicos). El respeto de laniigd de la persona humana implica, entre
otras cosas, el respeto de su vida privada, detissidad, de sus convicciones filosoficas y

de sus creencias religiodas
* Principios de respeto a las personas.

Hoy existen un conjunto de principios de respel@ @ersona en general y al paciente
mental en particular (Belmont Report, Dworkin, Gn) que debieran constituir fronteras
infranqueables a cualquier tipo de violencia sabnadividuo. El principal problema radica
en que dichos principios frecuentemente se qugumanisamente, en el nivel de principios,
sin llegar al nivel de regla. Constituyen pues @agdpe €tico, que no siempre posee un
adecuado soporte legal. Incluso, cuando su recomamio en instrumentos legales tiene
lugar, manifiesta dificultades para ser operativo e ambito natural de garantias (los

“! Proposicién y Puntos de Vista de la AM P sobre Desechos y la Proteccién Legal de los Enfermos
Mentales, Adoptada por la Asamblea General de |& AN Atenas, Grecia, 17 de Octubre, 1989.

42 Ribot Reyes V. Propuesta de reformulacién deladst de derechos del paciente mental en Cuba.
rev.latinoam.bioet. 2010; 10 (1). p 84-95.

43 Garay A. Los Derechos del paciente en Europa, Rémoam..Der..Méd. Medic. Leg. 1996/1997; 1(2) /
2(1). P 3-7.
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organos jurisdiccionales). La mas radical violensidre la persona es el atentado a su
dignidad”.

En Cuba, los fundamentos ético-juridicos que hdstaafios 80’ del siglo XX
enmarcaron la gestién de salud fueron la Ley GeérdgaSalud (seccion novena), los
Principios de la Etica Médica, el Codigo Etico de Cientificos Cubanos y la Resolucién
No0.113 sobre la disciplina laboral en las instineis de Salud Publica, junto al Juramento

Hipocratico.

Con el objetivo de garantizar la éptima protecail@nlos derechos de los enfermos
mentales, en 1994 el MINSAP publica el Listado aedahos del Paciente Mental. En su
discusion participo el 95% de los psiquiatras cobanse convirtio en un importante codigo

deontoldgico a cumplir por los profesionales qumtan en la salud mental.

A partir de septiembre del 2008, el Grupo Naciodal Psiquiatria promovio la
iniciativa de realizar en todos los servicios dedad Habana talleres denominados Aspectos
éticos y legales de la practica de la Psiquiatia.estos encuentros, la mayoria de las
opiniones coinciden en que los derechos que s@eacen el listado no se avienen a las
consideraciones éticas actuales: sb6lo se mencibreresentimiento informado en lo
referente a investigaciones, no se abordan todosadpectos por los cuales el paciente
psiquiatrico puede sufrir discriminacién y no stabkecen limites para la familia en cuanto a
decisiones que sobre el paciente se refieren. Arpes constituir un importante referente
ético para la psiquiatria cubana, dicho documentiga de revision y actualizacion
teniendo en cuenta cuanto se ha desarrollado KtiBaoy el espacio de reflexion que ésta
permite, desde 1994 a la fe¢ha

El consentimiento informado puede considerarse comaporte de la Bioética a la
practica asistencial ya que hace referencia attanamia del paciente y su capacidad para
decidir versus el tradicional paternalismo médice fperedamos desde Hipdcrates. No es
una accion aislada destinada a lograr que el pacfeme un documento autorizando al

equipo de salud a realizar un tratamiento o ingasitdn; mas bien, constituye un proceso

“4 Barrios Flores LF, Torres Gonzélez F. Derechosanos y enfermedad mental. aspectos ético-juridieos

la violencia institucional en el &mbito de la salndntal. Disponible en http://documentacion.aepdibros-
aen/coleccion-estudios/violencia-y-salud-mentatggarConsultado el 16 de febrero de 2012.

% Ribot Reyes V. Propuesta de reformulacién deldist de derechos del paciente mental en Cuba.
rev.latinoam.bioet. 2010; 10(1). p. 84-95. Dispbmién http://www.umng.edu.co/www/resources/BIO1&we
pacienteMENTALenCUBA.pdf
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donde deben ser explicadas todas las accionesapsabud en cualquiera de los tres niveles
de atencién, cada examen complementario o fasegalamient8®. Una de las formas de
mayor irrespeto a la autonomia del paciente esitefnamiento involuntario que fuera

implantando con reticencias y demora, en Francial&38, y en Espafia, basicamente a
partir de 188%'.

1.5Los discapacitados y las necesidades educativasexsples.

La educacion especial es la combinacion de cuaj@nsefianza, apoyo y condiciones
de aprendizaje necesarias para satisfacer lasidades educativas especiales del alumno de
manera adecuada y eficaz expresa Barrios Flores.

En el siglo XIX, tiene lugar el nacimiento de lauedcion especial propiamente dicha
y la aparicion de sus precursores, los deficientestales comienzan a recibir tratamiento
medico-pedagdgico porque ya se les identifica ctates, aun cuando estaban muy lejos de
ser atendidos como se merecen. En esta etapaa®ihigrandes avances en la comprension

de la deficiencia mental y en la identificaci6nfdenas clinicas asociadds

En la segunda mitad del siglo aparece la nuevadopibe la educacion especial por
parte de médicos, educadores y psicélogos quamien EE UU el tipo de escuelas que
Seguift® creara en Europa para retrasados. El programattusobre el adiestramiento de
los sentidos, la modificacion de las materias eses| el aprendizaje manual, el juego y la
vida en la naturaleza eran las alternativas quaresentaban ya al programa normal. Es el
siglo XX, el auténtico siglo de las luces para tua@cion especial, cuando se crean
instituciones especializadas para todo tipo de cideftias, con atencibn medico-
psicopedagogica, los esfuerzos se dirigieron iim@ate hacia el adiestramiento de los
individuos en aquellos momentos llamados “anormate@s una atencion preferentemente

médica y en régimen de asilo. Por otra parte, astéds individuos que no se adaptaban a

“|dem.

" Barrios Flores LF, Torres Gonzélez F. Derechosanos y enfermedad mental. aspectos ético-juridieos
la violencia institucional en el &mbito de la saidntal. http://documentacion.aen.es/pdf/librogasaccion-
estudios/violencia-y-salud-mental/parte4

8 Ortiz Gonzalez MC. Las personas con necesidadssatidas especiales. evolucion histérica del cotacep
Universidad de Salamanca. Disponible en http://wedwcarchile.cl/userfiles/p0001%5cfile%5cnee.pdf,
Consultado el 23 de junio del 2011.

49'3éguin E. (Clamecy. (Francia, 20 de enero de MNiga York 28 de octubre de 1880) fue un médico que
trabaj6 con nifios mentalmente discapacitados en ncira y en Estados  Unidos.
http://es.wikipedia.org/wiki/Eduardo_S%C3%A9guirorSultado el 7 de julio de 2011.
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los centros de ensefianza y para los que se creatlakes especiales, generalmente en

régimen interno.

En la segunda mitad del siglo se aprecian avamuables en cuanto a la actitud de la
poblacién, que pasa a considerar a las personasndisias como personas educables y en
cuanto a la intervencion interdisciplinaria queidieca nivel medico-psicopedagdgico y de
asistencia social, abriéndose nuevos caminos parnaskrcion y rehabilitacion de los
discapacitados mentales; se trabaja en la detecgiodiagnostico precoz de las
discapacidades mentales, asi como en la planificat® la intervencion personalizada de las

necesidades educativas especiales.

La educacion especial no sélo abrié sus puertas ambderadamente retrasados sino
que ademas empez0 a revisar algunos enfoquesidrales para dar un paso mas en el
proceso del cambio social que en relacion a lasopes deficientes iba a tener lugar en la

segunda mitad del siglo XX.

Es justamente al final de la década de los cineuenando tiene lugar un cambio
conceptual en cuanto a las atenciones que requ&sepersonas con discapacitfadn la
misma linea se pasa la frontera de los setenta rny las propias organizaciones
internacionales quienes se pronuncian a favor deolanalizacion para las personas

deficientes.
A finales del siglo XX ya se ha evolucionado dsitpuiente manera:

* Desde una pedagogia terapéutica basada en lost @fima educacion especial

basada en las necesidades educativas especiales.

* Desde una clasificacion por etiologia organica a diasificacion segun sean las

necesidades especiales transitorias o permanentes.

* Desde una educacién especial en sentido restrinjgdada a cabo de forma
segregada en los centros de educacion especial aducacion especial en sentido amplio

integrada en el sistema educativo ordinario.

0 1dem.
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» Desde un programa especifico para cada tipo deielgfia, a una adaptacion del

curriculo a las necesidades educativas especialies @glumnos.

* Desde un tratamiento medico-psicopedagdgico, a adaptacién curricular

individualizada.

» Desde una educacion especial de los distintos tpodeficiencias a una educacion
especial como conjunto de apoyos y adaptacionebade ofrecer la escuela para ayudar al

alumno integrado de desarrollo y aprendizaje.
1.6.1 La Educacion Especial en Cuba.

Antes de enero de 1959, la Educacién Especial getipamente inexistente, pues
solo habia alrededor de 14 instituciones para éacain de pequefios con deficiencias
intelectuales, auditivas, visuales y trastornoslel@juaje. La mayoria de estos centros eran
privados o financiados por patronatos, no habidoumidad de criterios teoricos y
metodoldgicos y cada lugar era regido por juiciedgmdgicos personales de quienes los
dirigian.

Solo a partir de 1959 es que comienza en Qabatencion organizada, masiva y
sistematica a los nifios que precisaban los sesvidgoesta educacion, actualmente cuenta
con 421 escuelas especidlesdonde se preparan personas con limitacionesasise
intelectuales, incluidas aquellas con discapacslad@tiples. La Educacion Especial es un
subsistema de la Educacion General que atiendg @stmlares con retraso mental, retardo
en el desarrollo psiquico, sordos, hipoacusicosgod, débiles visuales, estrabicos,
ambliopes, sordo- ciegos, autistas, trastornosl éenguaje, limitaciones fisico motoras y

con trastornos de la conducta.

Se cuenta con un conjunto de instituciones quelyeceéscuelas, circulos infantiles y
salones especiales y 29 Centros de Atencion Mdesimepedagodgica en coordinacion con

el Ministerio de Salud Publica y centros de reedidca

*L www.rimed.cu/especial/especial.aspnsultado el 16 de agosto de 2011
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Es un subsistema del Ministerio de Educaciéon qgiemdd a los escolares con retraso
mental, retardo en el desarrollo psiquico, sordhgspacusicos, ciegos, débiles visuales,
estrabicos, ambliopes, sordo- ciegos, autistas;trastornos de conducta o en el lenguaje,

limitaciones fisico-motoras y otros con estadositiaos complejos del desarrollo.

Actualmente la matricula de la Educacién Espedalee51 338 alumnos, distribuidos
en 420 escuelas y aulas especiales en todo elgp@isubren el ciento por ciento de toda la

poblacion requerida de esta ensefianza especializada

CAPITULO II: LA BIOJURIDICA, LIMITES Y GARANTIAS DE LA
DIGNIDAD Y DERECHOS DEL HOMBRE

La Bioética, a decir de Vila-Coro, es una cienaausar y multidisciplinaria, que

constituye una aproximacion a la realidad bio-meédion el auxilio de otras disciplinas

*2 Vila-Coro MD. El marco juridico en la Bioética, & Bioét. XVI, 2005/32.
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continta diciendo Vila-Coro que el discurso bicgtiesulta insuficiente para proteger los
derechos fundamentales al aplicar los avances ifttest a los seres humanos. La
biojuridica, nueva rama del Dereéfdiene por objeto la fundamentacién y pertinenaa d
las normas juridico positivas, de «lege ferendale wlege data», para lograr y verificar la
correcta interpretacion de la realidad cientificég adecuacion a los principios y valores de

la ética en relacidon con la vida humana, que ds t@ymo decir su adecuacion a los valores

de la bioética'".

La Bioética es una disciplina que nos permite tordacisiones prudentes en
condiciones de incertidumbBresobre todo ante aquellas personas que no pueditir gr
si mismas que tratamiento tomar, entonces es reltla cuidador primario, sea padres,
tutores o agentes educativos y sanitarios, quitzmsn las decisiones y para ello como ya
se ha dicho, influye considerablemente los valogésos y morales de estos y los

conocimiento legales necesarios.

La bio-juridica, como disciplina de la bioética yewa rama del Derecho, ha surgido
para establecer un cauce juridico que impida salegpnos limites y garantizar el respeto a
la dignidad y a los derechos del ser humano. BEstaandisciplina interpela al hombre, que
es el unico sujeto de la ley moral, y solamenteida constituye un principio ordenador del
Derecho, cuyas leyes se promulgan para obteneotacqoion efectiva de la vida y de los

derechos humants
2.1 Bioética y Derechos Humanos.

Las Naciones Unidas ha abordado la problematicdaddiscapacidad desde la
perspectiva de los derechos humanos. El 19 de rec2@®5, la Conferencia General de la
UNESCO aprob¢ la Declaracion Universal sobre Boaeyi Derechos Humanos instrumento
por el que los estados miembros se comprometiamo cparte de la comunidad
internacional, a respetar y aplicar los princigiasdamentales de la bioética reunidos en un

unico texto.

3 idem

** Vila-Coro MD. Introduccién a la Biojuridica. Pr@jo Manuel Albaladejo. Servicio de Publicaciones
Facultad de Derecho. Universidad Complutense deisllatb95.

> Bonet de Luna C. La bioética en la practica peidEitmétodo para el andlisis de casos. En: AERap e
Curso de Actualizacion Pediatria 2005. Madrid: Iemdi Ediciones; 2005. p. 255-259.

%% Vila-Coro MD. El marco juridico en la bioética, &b Bioét. XVI, 2005/32.
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Esta declaracion y acuerdo de voluntades pretentie etras cuestiones, establecer
limites y hacer meditar sobre los problemas étoques el ser humano debe reflexionar de

acuerdo a los adelantos de la ciencia y la tecilog

La Declaracién Universal sobre Bioética y Derechidsmanos es resultado y
basamento de la Declaracion Universal de Dereclhmsaros, del 10 de diciembre de 1948,
de la Declaracion Universal sobre el Genoma Humalts Derechos Humanos aprobada
por la Conferencia General de la UNESCO el 11 déengdbre de 1997 y de la Declaracion
Internacional sobre los Datos Genéticos Humanasbaplia por la Conferencia General de la
UNESCO el 16 de octubre de 2003, es expresion detoPinternacional de Derechos
Econdmicos, Sociales y Culturales y del Pacto m@igional de Derechos Civiles y Politicos
adoptados el 16 de diciembre de 1966, de la Comwerioternacional de las Naciones
Unidas sobre la Eliminacion de todas las Formasaseriminacion Racial del 21 de
diciembre de 1965, la Convencion de las Nacionadddrsobre la eliminacion de todas las
formas de discriminacion contra la mujer del 1&lggembre de 1979, la Convencién de las
Naciones Unidas sobre los Derechos del Nifio dele2foviembre de 1989, el Convenio de
las Naciones Unidas sobre la Diversidad Biolégieh %l de junio de 1992, las Normas
uniformes de las Naciones Unidas sobre la iguatibadportunidades para las personas con
discapacidad aprobadas por la Asamblea GenerabsleNaciones Unidas en 1993, la
Recomendacion de la UNESCO relativa a la situadéios investigadores cientificos del
20 de noviembre de 1974, la Declaracion de la UNBESGbre la Raza y los Prejuicios
Raciales del 27 de noviembre de 1978, la Declanacdé la UNESCO sobre las
Responsabilidades de las Generaciones Actualescpartas Generaciones Futuras del 12
de noviembre de 1997, la Declaracion Universal aldJNESCO sobre la Diversidad
Cultural del 2 de noviembre de 2001, el ConvenioladeIT (N° 169) sobre pueblos
indigenas y tribales en paises independientes delde junio de 1989, el Tratado
Internacional sobre los Recursos Fitogenéticos pardlimentacion y la Agricultura
aprobado por la Conferencia de la FAO el 3 de mobie de 2001 y vigente desde el 29 de
junio de 2004, el Acuerdo sobre los aspectos dedtechos de propiedad intelectual
relacionados con el comercio (ADPIC) anexo al Adoede Marrakech por el que se
establece la Organizacién Mundial del Comerciogente desde el 1° de enero de 1995, la
Declaracion de Doha relativa al Acuerdo sobre I®@PAC y la salud publica del 14 de

noviembre de 2001 y los demas instrumentos intenales aprobados por las Naciones
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Unidas y sus organismos especializados, en patidal Organizacion de las Naciones

Unidas para la Agricultura y la Alimentacion (FA@)a Organizacion Mundial de la Salud
(OMSY’.

Recordando la constituciéon de la UNESCO aprobadb6etie noviembre de 1945.
Tomando nota asimismo de los instrumentos inteonabes y regionales relativos a la
bioética, comprendida la Convencion para la probecce los derechos humanos y la
dignidad del ser humano con respecto a la aplinad® la medicina y la biologia —
Convencién sobre los derechos humanos y la biommeditel Consejo de Europa, aprobada
en 1997 y vigente desde 1999, junto con sus precadicionales, asi como las
legislaciones y reglamentaciones nacionales enriaate bioética, los cédigos de conducta,
directrices y otros textos internacionales y regies sobre bioética, como la Declaracion de
Helsinki de la Asociacion Médica Mundial relativéoa trabajos de investigacion biomédica
con sujetos humanos, aprobada en 1964 y enmendeaésiveamente en 1975, 1983, 1989,
1996 y 2000, y las Guias éticas internacionales jpa&estigacion biomédica que involucra a
seres humanos del Consejo de Organizaciones Ioienades de Ciencias Médicas,
aprobadas en 1982 y enmendadas en 1993 y2002

> Informe sobre la Declaracién Universal sobre Bi@éty Derechos Humanos. Disponible en
unesdoc.unesco.argonsultado el 14 de enero de 2011
58

Idem.

38



Universidad

Catolica

de Valencia

San Vicente Martir
=2

2.1.2 Discapacidad mental y juridica.

La enfermedad mental no es diferente de la enfeachedrporal. El cristianismo exige
fuerza para proteger y aptitud para curar la umaocia otra®®, cuanto de cierto hay en estas
palabras, se necesita fuerza y amor para enfrentatarga vida de atencién a personas con
discapacidad, sobre todo si es un deficiente meotalun retraso mental profundo con el
gue nunca estableceras una comunicacion verbatawi@fectiva y una compenetracion tal

gue se convierte en una extension de tu propi@pars

El requisito de competencia o capacidad es unoslelementos claves de un proceso
de consentimiento informado, asi como en otras asiettuaciones de la vida diaria. La
competencia y la capacidad de una persona que deften trastorno mental puede estar
disminuida o alterada en alguna medida, pero kncia previa en la incompetencia general
de los enfermos mentales ha sido sustituida poeniandimiento mas cuidadoso de su

competencia, como una gradacién en la toma desidret’.

En Cuba existen basicamente tres enfoques partetei@ de las personas con
discapacidad. Uno de tippédicq orientado a la deficiencia, o sea a los procegotpo
organico que pueden constituir la causa de aparid® la discapacidad. Este modelo
comprende acciones como el diagnéstico, la prédencla rehabilitacion, orientadas todas

a favorecer un mejor nivel de funcionamiento dedesona con discapacidad.

Otro de tipoeducativg que comprende la determinacion de las necesidatiestivas
especiales de estas personas, asi como la puestareima de las acciones que al respecto
pueden llevarse a cabo para lograr el mayor gradtedarrollo de éstas, teniendo en cuenta,

sobre todo sus patrticularidades.

El tercer enfoque esocio-juridico, vinculado con el empleo, la accesibilidad, la
eliminacién de barreras arquitectonicas, el usdoderecursos sociales y de la asistencia
social, el reconocimiento de los derechos de los spn titulares y la tutela legal del

ejercicio de tales derechos en los distintos amli®su vida: civil, familiar, labofd| solo

¥ Ramén Amor JR. Efectividad y sexualidad en la geascon deficiencia mental. Comillas, 2da edicion.
2000. P. 41. R.C:, Historia del retraso mental p.64

% Ribot Reyes V. Propuesta de reformulacién deladst de derechos del paciente mental en Cuba.
Rev..latinoam..bioética. 2010; 10(1). p. 84-95.

¢l pérez Gallardo LB. La proteccion legal a los discitados en Cuba: Una visién de lege data y de leg
ferenda.
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gue este enfoque tiene carencias como la faltsenaia de un “Modelo para la atencion de

los discapacitados mentales” asi como una orgdaizague los aglutine, represente y

defienda sus intereses.

La discapacidad, en principio no tiene por qué sapen el sujeto que la padece una
ausencia de capacidad, que le imppda se ejercitar los derechos y cumplir los deberes
juridicos que como miembro de una colectividad dacdmplir. “El discapacitado es una
persona y un ciudadano que debe gozar de iguakldéreéchos en relacion con quienes no
tienen los déficit fisicos, psiquicos o sensoriglegpios del mismo, y que es capaz de llegar
a una integracion social adecuada y proporcionadauapropia minusvalia, que
necesariamente ha de redundar no solo en benpfmbio, sino también en toda la sociedad

a la que pertenecé®.

De igual manera el concepto de incapacidad, quée stenfundirse con el de
discapacidad. No todo discapacitado requiere ngaesante ser incapacitado, depende del
grado de afectacion sensorial o psiquica o denitédcion fisica padecida, para que sea

declarado el discapaz, judicialmente incapacitado.

Méas de mil millones de personas en el mundo queeqead algun tipo de
discapacida¥, que pueden adoptar la forma de deficiencias af§sidntelectuales o
sensoriales, de una dolencia que requiera atenoética o incluso una enfermedad mental
que limite la capacidad de ejercer una o mas detiMds esenciales de la vida diaria, y que

puede ser causada o agravada por el entorno ecomgraocial.

La capacidad de obrar ha tenido que ser reconguide, la realidad factica demuestra
que el hombre no esta siempre en condiciones dbleser por si las relaciones de las que
pueda ser titular. Le es necesario al Derecho lese@bparametros que sean guias para

determinar la aptitud o no del hombre a los firegjécutar tales relaciones.

%2 yvarelaAutranB. La discapacidad en el Derecho espafiol y la @oogn Espafiola. en Discapacidad
intelectual y Derecho, IV Jornadas, Granada 23 gie2dctubre de 2003, Fundacién Aequitas, Coledcidn
Llave, nimero 1, Madrid, 2004, p. 44.

®30rganizacion Mundial de la Salud (OMS). Disponiete
http://www.bbc.co.uk/mundo/ultimas_noticias/201 1208610 _ultnot_discapacidad_oms_bm_wbm.shtml.
Consultado el 10 junio del 2011, (PL), Ginebra.
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Resulta indubitado entonces, que la capacidad e aobla tienen todas las personas,

ni es igual para todas las que la tiefien

En tanto la incapacidad ha estado vinculada sierapproceso que tiene tal fin y ha
sido descrita como “una limitacion sobrevenidaaledpacidad de obrar de la persona, que
comporta ademas, la puesta en funcionamiento destaucién de guarda. Supone una
restriccion al libre desarrollo de la personaligaal ejercicio de los derechos que afecta, en

especial a los principios de igualdad y al de t#mf°.

Las garantias que pudieran tutelarse para los pdisea psiquicos, cuando asi lo
requieran, serdn aquellas encaminadas a reconacetagacidad natural en ciertos
momento&®, en intervalos Idcidos, esto les posibilita realiactos juridicos, consentir
tratamientos, etc., con la debida proteccion deessona y bienes a través del dictamen que

sobre su estado mental realicen especialistasrdatkxia.

Por ultimo, también vale la pena acotar el térntiapacidad restringide@mparentado

con el de discapacidad, pero con su propia autaomi

La figura de lacapacidad restringidano es creacion de las legislaciones modernas.
Desde la antigiiedad se han establecidos paranpetragieterminar el ambito de actuacion
de una persona, conforme con sus aptitudes paugto de una relacion juridica, de ahi
que se establecieran grados de edades, en comesgtn con los actos permitidos a

realizar.

El fundamento es claro, el transcurso del tiemp@danite a la persona adquirir
paulatinamente las aptitudes necesarias para eocsi los derechos y obligaciones de los
que es titular. Por otra parte, determinadas afiectas psiquicas pueden disminuir las
condiciones de entendimiento y voluntad, mas nodaalas, y permitirle por tanto, la

realizacién de ciertos actos en correspondencidacpatologia que presente.

64
Idem.

% Gete Alonso MC. Manual de Derecho Civil, dirigidor LuisPuig | Ferriol, tomo 1, Marcial Pons, Madrid,

1997. p. 155y ss.

% pérez Gallardo LB. La proteccién legal a los discitados en Cuba: Una visién de lege data y de leg

ferend..
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La capacidad restringida fue definida como “. greldo intermedio de la capacidad de
obrar; la persona con esta capacidad actua poissiaren el mundo juridico, pero precisa
de un complemento de capacidad para la validezieteos actos juridico§*. Estamos
entonces, ante una limitacién parcial de la capakcae obrar, en la que se establece como
presuncion, la aptitud para gozar de ciertos desegtobligaciones sin auxilio de terceros y
al mismo tiempo que la propia persona estara irbpwada de actuar por si en
determinados actos juridicos y de discernir queedemas conveniente en cuanto al
tratamiento médico o psicopedagdgico requiriendmremes el auxilio de los llamados

cuidadores primarios.

La capacidad juridica como reconocimiento que zaadl ordenamiento a la persona
por su condicion de tal, implica la posibilidad adquirir, tener, ser titular de facultades,
derechos y deberes. Es considerada un atributoeintieea la personalidad, razén por la que
no requiere de requisitos especiales para ostan&rsolo hecho de ser persona confiere tal
capacidad. Resulta entonces deducible su carédateral, por la amplitud de su contenido,
su uniformidad, pues es igual para todos y su atxstn, es Unica y no permite que se le

fraccione o restrinf&.

2.2 Convencién Internacional sobre los Derechos ddas Personas con

Discapacidad.

El propdsito de la Convencion es promover, protggasegurar el goce pleno y en
condiciones de igualdad de todos los derechos hosnahbertades fundamentales de todas

las personas con discapacidad, y promover el resigetu dignidad inherente.
» Historia de la Convencidn

Las Naciones Unidas ha abordado la problematicdaddiscapacidad desde la
perspectiva de los derechos humanos. Para ellorda@o instrumentos como las Normas
Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades pasa Rersonas con Discapacidad,

aprobadas por la Asamblea General de la ONU el 0didiembre de 1993. Mas

870’ CALLAGHAN X. La declaracion de incapacidad. en La Protecdigfdica de discapacitados, incapaces y personas
en situaciones especiales.ed. Madrid: Civitas Ediciones SL; 2000. p. 47.

% pérez Gallardo LB. La proteccién legal a los discitados en Cuba: Una visién de lege data y de leg
ferenda (CDROM).
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recientemente, la Convencidon Internacional sobie Derechos de las Personas con

Discapacidad fue adoptada en diciembre de 2006.

Este fue el primer tratado internacional en ladniatque obtuvo la firma de 81 paises
el mismo dia de su apertura. La Convencion entréigor el 3 de mayo de 2008, luego de
que Ecuador se convirtiera en el vigésimo pais atificar este histérico instrumento

internacional sobre los derechos de las persomadisocapacidad.

Actualmente, la Convencion Internacional sobre Desechos de las Personas con
Discapacidad cuenta con 153 Estados signatariof6y ratificaciones. La Convencién
continla abierta para mas firmas y ratificaciénlate estados miembros. En América del
Sur, al 3 de diciembre de 2011, la Convencion hsigdia ratificada por Argentina, Bolivia,

Brasil, Chile, Colombia, Ecuador, Paraguay, Petlryguay®®
2.2.1 Los cuadernos de trabajo sobre capacidad jufica y discapacidad.

La Convencién Internacional sobre los Derechosadd’kersonas con Discapacidad, es
un nuevo despertar en la historia del tratamiepttaddiscapacidad, desde ese momento la
discapacidad, debera ser examinada desde un enttEwerechos humanos, inspirada
ademéas en el que ha sido denominado como El msdelal de discapacidad, por su meta
primordial de inclusién social. Como se ha dich@rhcipal resultado de este enfoque es
considerar que las personas con discapacidad lsgmahque el resto de personas, titulares
de derechos y no objeto de politicas caritativaasistenciales. Pero ademas, implica
entender que las desventajas sociales que suften ddiminarse por constituir genuinos
ejemplos de discriminacién y de vulneracién de clese humand§.

Los Estados negociaron la Convencion con la ppéatidn de organizaciones de la
sociedad civil, instituciones nacionales de derschoumanos Yy organizaciones
intergubernamentales. La Asamblea General de laghes Unidas aprob6 la Convencion
el 13 de diciembre de 2006, y se abri6 a la firind0ede marzo de 2007. Los Estados que

ratifiquen la Convencion estaran juridicamente wiados a respetar las disposiciones que

®Convencién Internacional sobre los Derechos de Rassonas con Discapacidad. Disponible en
http://acnudh.org. Consultado el 3 de diciembr@@itl.

0 impacto de la Convencidn Internacional sobreDesechos de las Personas con Discapacidad eryla Le
39/2006, de 14 de diciembre de 2006, Instituto éeeEhos Humanos Bartolomé de las Casas, Universidad
Carlos 11l de Madrid, Editorial Cinca, S. A.
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en ella se recogen. Para los demas Estados, laeficitm constituye una norma

internacional que deben esforzarse por respetateimentar.

Las obligaciones de los Estados Partes en la Cordrers promover, proteger y
asegurar esos derechos, en ella se establecenedasiamos de aplicacion: el Comité sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidadgadcade supervisar la aplicacion de la
Convencion y la Conferencia de los Estados Padesargada de examinar cuestiones

relacionadas con la aplicacién de la Conven¢ion

Recientemente entre los dias 12 y 14 de septieddd2012 en la Sede de la ONU, en
Nueva York, se efectlo el quinto periodo de sesialgela Conferencia de Estados Parte en
la Convencién sobre los Derechos de las Persoma®iszapacidad, con el objetivo de

pasar revista a los logros de la Convencion.

El objetivo de esta edicién no ha sido reprodutiedramente los textos legislativos,
sino que sean comentadas las normativas como ui@apctica que sirva de instrumento a
organismos encargados de la politica de atengp@nsimnas con discapacidad, asociaciones,

familiares o para la propia persona con discapdcida

La mision de este documento es el conocimientoriéantacion y la aplicacion de toda
la legislacion en materia de discapacidad paratémgracion social de estas personas a todos
los ambitos de actuacion, permitiéndole el dedarrde sus capacidades, la mayor

autonomia posible y una calidad de vida acordestdesarrollo social alcanzado.

El Protocolo Facultativo es también un tratadorirdeional. En él se establecen dos
procedimientos con la finalidad de reforzar la@gion y supervision de la Convencion. El
primero es un procedimiento individual de comunimaes que permite a las personas
presentar peticiones ante el Comité alegando vmias de sus derechos; el segundo es un
procedimiento de investigacion que faculta al Cénpara realizar investigaciones de

violaciones graves o sistematicas de la Convencion.

Los instrumentos para proteger y promover los deecde las personas con

discapacidad mas importantes promulgados en lasaslidécadas por los Estados son:

" Preguntas y respuestas de la Convencién. Disgoaiblvww.confe.org.mxConsultado el 14 de enero de
2011.

2 5ta. Conferencia de Estados Parte de la Converscibre los Derechos de las Personas con Discapacidad
Disponible en http://www.internationaldisabilityialhce.org. Consultado el 11 de octubre de 2012.
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-La Declaracion de los Derechos de las PersonaBisomapacidad de 1995,
-El Programa de Accion Mundial para las Personadiiscapacidad de 1981,);

-Los Principios para la proteccion de los enfermesitales y para el mejoramiento de

la atencién de la salud mental de 1991,

-Las Normas Uniformes sobre la igualdad de opodtasies para las personas con
discapacidad de 1993

Aunque las directrices, declaraciones, principiespluciones y otros documentos no
son juridicamente vinculantes, expresan un com@omioral y politico de los Estados y
pueden servir como directriz para la promulgaci@n lefislacion o la formulacién de

politicas en relacién con las personas con disodgdic

2.2.2 Principales tratados de derechos humanos ambles a todos los seres

humanos

Los principales tratados internacionales vinculargela proteccion de los derechos
humanos de las personas adoptados por la mayolda dstados miembros de las Naciones

Unidas son:
« El Pacto Internacional de Derechos Econdmicosia®ss y Culturales,
* El Pacto Internacional de Derechos Civiles y titail$,

« La Convencion Internacional sobre la Eliminacide todas las Formas de

Discriminacion Racial,
* La Convencién contra la Tortura,

* La Convencién sobre la eliminaciéon de todas temés de discriminacién contra la

mujer,

* La Convencion sobre los Derechos del Nifio,

3 Preguntas y respuestas de la Convencién. Dispoeriblwww.confe.org.mxConsultado el 14 de enero de
2011
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e La Convenciéon Internacional sobre la protecci@ lds derechos de todos los

trabajadores migratorios y de sus familiares,

« La Convencion Internacional para la protecciontaldas las personas contra las

desapariciones forzadas,
» La Convencién sobre los derechos de las persamadiscapacidad.

Todos los instrumentos de derechos humanos inclupandisposicion que protege
contra la discriminacion. Sin embargo, solo unelies, la Convencion sobre los Derechos
del Nifio, reconoce especificamente la necesidagrateger contra la discriminacién por
motivos de discapacidad. El pasado 11 de Octulwarfstituida por al UNESCO, el dia
Internacional de la Nifia, mostrando asi el intel@$a comunidad internacional en proteger

a este sector tan vulnerable de la poblacion mundia

No obstante, se sobreentiende que todos los insirias hacen referencia de manera
implicita a la “discapacidad” como motivo de digtnacion, con lo que queda claro que no
debe discriminarse a las personas con discapacigatlo se apliquen esos instrumentos.
Asi, por ejemplo, la Convencion sobre la eliminaai@ todas las formas de discriminacion

contra la mujer es aplicable a todas las mujenelijidas las mujeres con discapacidad.

En el articulo 3 de la Convenci@rse establecen los principios generales aplicales

goce de los derechos de las personas con discagaqige son:

* El respeto de la dignidad inherente, la autonamdavidual, incluida la libertad de

tomar las propias decisiones, y la independenclaglpersonas;
* La no discriminacion;
* La participacion e inclusion plenas y efectivadasociedad,;

* El respeto por la diferencia y la aceptacion akegersonas con discapacidad como

parte de la diversidad y la condicion humanas;

* La accesibilidad;

" Convencién Internacional sobre los Derechos de Rassonas con Discapacidad. Disponible en
http://acnudh.org. Consultado el 3 de diciemlwa11.
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+ La igualdad de oportunidades;
* La igualdad entre el hombre y la mujer;

* El respeto a la evolucion de las facultades danibos y las nifias con discapacidad y

de su derecho a preservar su identidad.
2.3 Devenir histérico en Cuba.

Como es conocido en la etapa colonial no se dintedagulaciones internas de caracter
familiar, solo se aplicaban las Reales Cédulase@mzas e Instrucciones que provenian de

Espafia y que tenian implicaciones en la Isla daCub

En la rama del derecho privado puede alegarse amianktituciones del derecho
hispano alcanzaron en las Indias plena vigenatagreese las Leyes de Indias, que jugaron
un papel muy relevante a pesar de su caracterteupleEntre las dificultades que
enfrentaron las autoridades de la época estuviE®rsituaciones civiles, familiares y
laborales de las personas que tenian alguna defigienental, fisica o sensorial, Aunque
existieron varias disposiciones encaminadas a diffynfomentar en las Indias la creacion
de colegios y casas de recogidos para nifios y esjjggodemos decir que en estas
instituciones se acogieron también a aquellos péttados que por humanidad eran

recogidos.

Muchos principios de tutelas y curatelas fueronficatos por Cédulas de 1581 y
1586 e incorporado mas tarde en la Ley VI, Titult,\Libro V de la Recopilacién de 1680,
ordenando qu&el escribano de cabildo tenga libro en que asidatetutelas y fianzasSin
embargo, a pesar de todas estas medidas de pdecadtiptadas por la ley, debieron ser
muy frecuentes en Indias los fraudes de que lo®rasry discapacitados serian objeto, pues
se encuentra en nuestra legislacion disposicionean@nadas a corregir estos desmanes.
Son varios los documentos de la época, Cédulagfeaidenando la creacion de colegios
para nifios y casas de recogidos o autorizandoiafuién de instituciones de este género,

muchas de ellas debido a la iniciativa privada.

La neocolonia, estuvo signada primeramente porink@svenciones norteamericanas

que dejaron plasmada su voluntad de que continuemavigor los Cdédigos espafioles, el
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Caddigo Civil estuvo vigente hasta 1987, y recogis ihstituciones de guarda y cuidado

como la tutela y la curatela, ausentes hoy delnanahéento civil cubano.

Durante esta etapa se instituyeron algunas normmasegulaban el acceso a la salud
publica, ademas un proyecto de Ley de Beneficemgeia,con algunas modificaciones fue
aprobada por el Gobierno Militar y surte efectoagosto de 1900 el cual creaba una junta
nacional para velar por la colocacion de nifios sacde familias y en caso de nifios
desvalidos y abandonados en casas de socorradifigndamentalmente por las madres de

la caridad.

La Ley de Sanidad y Beneficencia fue promulgadaDemreto No.78, publicada en la
Gaceta Oficial el 26 de enero de 1909, con ellBapartamento Nacional de Sanidad y
todas sus dependencias municipales, la Junta Supmbi Sanidad, el Departamento de
Beneficencia y la Junta Central de Beneficencia sumjuntas municipales e instituciones
dependientes, se adscriben a la nueva Secretawpay@ndose en la Ley Orgénica del Poder
Ejecutivo, en la cual se definia la creacion de dumata. La Junta Nacional de Sanidad y
Beneficencia, era un organismo de caracter comswtiasesor dentro de la Secretaria; al
frente de la misma se encontraba un director quia tes deberes y derechos inherente a la
tutela de desvalidos, huérfanos y desamparadogjdasopor el Estado; con las mismas
facultades y atribuciones que las leyes les dedli@@opnsejo de Familia y a los tutores sin
perjuicio del derecho que para el desempefio dedéatlegitima de los mismos conferia el
Cadigo Civil.

El 12 de junio de 1916 fue aprobada la Ley de Asie de Trabajo que estuvo en
vigor hasta 1923 que fue sustituida por el Dechid2687, que en su Titulo | articulo Xl
inciso b) reconoce el derecho a proteccion a lgss hhayores de edad e incapacitados

mientras vivan en el abrigo de la victima”.

No es hasta que con la Constitucion de 1940, qugetaetaria o Departamento de
Sanidad y Beneficencia cambié de denominacion, sdeleaquella fecha comenzé a
denominarse Ministerio de Salubridad y Asistendai@, a este Ministerio le fue encargada

la funcién que anteriormente le correspondia alesaparecido departamento.

'S Diario de Sesiones del Congreso de la Republicemata de Representantes. Séptimo y Octavo Periodo
congresal. Tomo IV — 1915 - 1919, p. 121-126
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No obstante lo planteado en algunas provincias calitades, las autoridades
municipales desplegaron iniciativas que si bienresolvian un problema social era un

paliativo a algunos de su pobladores.
2.3.1 Transformaciones desde 1959.

Los cambios en la estructura econdmica, politiceogial del pais ocurridos con
posterioridad a 1959 propiciaron amplias posibdeta para las personas discapacitadas. El
7 de febrero de 1959 entrd en vigor la Ley Funddaheteniendo un caracter transitorio, la
misma incorpord principios enunciados en la Cangtih de 1940 y se inicié una practica
social justa, un ejercicio humanista verdaderopyi@iza atenciones a los discapacitados en
todas las esferas de la vida. En el propio afiorgcterizado por profundos y radicales
cambios se promulga la Ley 49 de 1959, donde seeatrilinisterio de Bienestar Social con
la finalidad de atender la asistencia social y taietentro de sus objetivos con la
erradicacion de la mendicidad especialmente emgpigsitados mentales y mendigos, la
orientacion rehabilitadora a los antiguos reformasy) modificando los medios fisicos y los

meétodos educativos, y poner en practica el Sistéatsgonal de Salud.

Referido a la educacion, la Resolucion No.3 de 186fblecid la creacion del
Departamento de Ensefianza Diferenciada. Se inctériaanmatriculas a centros especiales,
se elevo el nivel técnico de especialistas querdddam en estas escuelas. Se crearon en este
periodo 50 centros especiales. En 1963 se dict®yall00 de Seguridad Social, la que
incorporo a la legislacion multiples beneficios eelacion a los subsidios por enfermedades
o accidentes, dando lugar a también ya derogatlayl@4/79 y finalmente la vigente Ley
N0.105/2008, aun mas amplia, aplicable y con beiosfia las personas discapacitadas y al

resto de la sociedad.

En 1971 se cambid la estructura del MinisterioEtkicacion y se constituyd la
Direccion de Educacion Especial. Con la Ley N0.6841882 se crean aulas para alumnos
con deficiencias multiples, circulos infantiles @sples, centros para alumnos con trastornos
del lenguaje, para estrabicos y ambliopes, particadeon deficiencias visuales y auditivas,
aulas para retardados psiquicos y maestros luegta gesolucién Ministerial No.160 de
1991, que dispuso la aplicacién para los nifiosagscitados de un plan correctivo
educativo que posibilite la correccion y compensadle los defectos que poseen y orienta

la creacion de los salones especiales, ademasbajd de orientacion a los padres.
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En el afio 1984, Cuba se promulga la Ley No.49, g&bdel Trabajo, la que regula
toda la politica laboral en defensa de los deredeoks trabajadores con 46 garantias en
caso de enfermedad o invalidez, refrendando loxipios de igualdad y seguridad social.
La labor normativa del Estado con relacion a lagcheos y proteccion de los discapacitados
y de los discapacitados mentales en particulasid@ prolifera, se ha ido adecuando a las
nuevas condiciones historico sociales y econonecague vive el pais, asi mismo ha ido
creando nuevas instituciones para proteger a lasompas discapacitadas en pos de

salvaguardar sus derechos y garantias como muleskaa prioridades del estado cubano.
2.3.2 La proteccién de los derechos de los discafgados en Cuba.

La Constitucion de la Republica de Cuba de 1976,reformas en 1992 y 2002, ain
cuando no se refiere expresamente a los discapasijtai que establece una linea directriz
en funcién de proteger a aquel sector poblaciooastituido por enfermos, o desvalidos,

fisica o0 mentalmente, que no pueden valerse porssnos, recoge en su articulado.

Articulo 47.-“Mediante el sistema de seguridad social, el Esgatantiza la

proteccion adecuada a todo trabajador impedido gwedad, invalidez o enfermedad”.

Articulo 48.“El Estado protege, mediante la asistencia so@adhs ancianos sin
recursos ni amparo y a cualquier persona no aptapeabajar que carezca de familiares en

condiciones de prestarle ayuda”.

Articulo 49.- (...)“El que sufre un accidente en el trabajo o contrae enfermedad
profesional tiene derecho a la atencién médica subsidio o jubilacion en los casos de
incapacidad temporal o permanente para el trabajo.”

Si bien en modo alguno nuestro texto constituciaietéce una regulacioad hoc
sobre el régimen de atencion y proteccion de lssaghacitados, la Constitucion no esta a

tono con los tratados y convenciones internacienge Cuba ha ratificado.

Reconocido en el articulo 54 de su Carta Magnd&dpublica de Cuba ampara el
derecho de asociacion, para lo cual se le dispetss ciudadanos los medios encaminados
al logro de tales fines. Este precepto ha sidord#kalo por la Ley N° 54/1985 de 27 de
diciembre, Ley de Asociaciones, a cuyo tenor se hanstituido tres importantes
asociaciones de discapacitados: la Asociacion Gulbn Limitados Fisico — Motores
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(ACLIFIM), la Asociacién Nacional del Ciego (ANCHy la Asociacién Nacional de
Sordos de Cuba (ANSOC), asociaciones que han deseig un papel rector en los planes
y programas del pais en funcién de los discapamstaDichas asociaciones tienen como
organismo de la administracién central del estadrethciont’ al Ministerio de Trabajo y de
Seguridad Social.

A pesar de los esfuerzos del Estado cubano parr pbecer un tratamiento justo y
equitativo a toda la poblacion, las propias limadaes en el ejercicio de la autonomia de los
discapacitados fisicos y mentales se deben en mudasiones a la estigmatizacién de que
son objeto, independientemente del grado de sexkbdd su afeccién y que los acompafia
en cada acto de sus vidas, ademas del desconotmngigro y bioético de los agentes que
interactian con estas personas, y de la vulnerage@rsus derechos al considerarlos

inferiores, un estorbo o carga.

La atencidon e insercion social de las personas discapacidad es una de las
prioridades de la politica social del pais que mjira y desarrolla acciones para la elevacion

de la calidad de vida y la equiparacion de opodamhes.

En Cuba, desde enero de 1959, se le ha dado uguengwmcial y una prioridad al
tratamiento y proteccion de los discapacitados ytiquéarmente los discapacitados
mentales, lo que se evidencio en la transformad@fialmacenes de personas” en que se
habian convertido algunas instituciones de bergfycale salud, en modernos centros de

atencion y rehabilitacion como el llamado Hospiflalzorra y el Leprosorio Nacional.

La gestion de salud a través de la Ley General aladS(seccidon novena), los
Principios de la Etica Médica, el Cédigo Etico de Cientificos Cubanos y la Resolucion
No0.113 sobre la disciplina laboral en las instibneis de Salud Publica, junto al Juramento
Hipocratico, fueron las normas que le dieron uddcar ético-juridico hasta los afios 80’ del
siglo pasado.

’® La ANCI agrupa actualmente alrededor de 2300@mibs 169 municipios del pais, y de ellos, mik88
nifios ciegos, todos escolarizados. Disponible en
http://www.ecured.cu/index.php/Asociaci%C3%B3n_Maeail_de Ciegos_y D%C3%A9biles_Visuales,
Consultado el 12 de octubre de 2012

" Entiéndase como Organismo de la Administraciénti@edel Estado que controla y vela el cumplimiento
de los fines que las asociaciones persiguen yibagt a su logro, asi como que utilicen sus recuEsD
beneficio social y en cumplimiento de la finalidgdobjetivo que determinaron su constitucion, segun
prescribe el articulo 15 de la Ley de Asociaciones
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Con el objetivo de garantizar la éptima protecail@nlos derechos de los enfermos
mentales, en 1994 el MINSAP publica el “Listadolrechos del Paciente Mental”. En su
discusion participo el 95% de los psiquiatras cobanse convirtio en un importante codigo
deontolégico a cumplir por los profesionales qumtan en la Salud Ment&] sin embargo
no se ha elevado su rango para disponer con toflzetaa que provee la Ley para su

cumplimiento.

El Estado Cubano desarrolla acciones que garanyiZarntalecen la plena igualdad
social entre los hombres, desde los preceptos itarighales, se precisan y recogen los
derechos y deberes de todos los ciudadanos panaria participacion e insercion en la

sociedad.

Existe dispersion en los organismos e instituci@memrgados de dirigir la politica del
Estado e instrumentar el mecanismo de proteccidesties, estableciendo sus derechos
desde todos los angulos de la vida personal, spei@ndmica. Esta dispersion provoca que
no se les brinde la atencidbn adecuada y que en asuobasiones quede a la libre
espontaneidad o arbitrio de instituciones o peor @&l personas, el determinar y disponer
sobre qué derechos le asisten, cada uno de egiasisimos e instituciones referidas dicta
sus propias normas, provocando una dispersiéndége que propicia el desconocimiento
de estas, por otra parte muy acertadamente ehpaiszado politicas, pero que no se han
materializado en normas juridicas de obligatorimglimiento, no existe una norma con
fuerza de Ley que aglutine todos los principiosgcpdimientos establecidos, aunque se han
promulgado disposiciones y regulaciones conteretial®s diferentes cuerpos legales como
son el Cddigo de la Nifiez y la Juventud, el Codigd-amilia, el Codigo Civil, el Codigo de
Trabajo y el Cadigo Penal que regulan el ejerca@olos derechos de estas personas, sin
hacer exclusién, intentando desplegar un régimergatantias que articule de manera
coherente las politicas, planes y programas cqmoglosito de proteger a las personas con

discapacidad.

Tampoco existe una organizacion que representeoydio® los intereses de los
discapacitados mentales, a la usanza de la Asouiade limitados fisicos-motores
(ACLIFIM), Asociacion de sordos e hipo-acusticosN@OC), Asociacién de ciegos Yy

8 Ribot Reyes V. Propuesta de reformulacién deladstde derechos del paciente mental en Cuba. Revist
latinoamericana de bioética. 2010; 10(1). p. 84-95.
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débiles visuales (ANCI), lo que ineludiblementeemgpite en la atencion integral y bio-
psico-social de los discapacitados mentales, aurgiste el Consejo Nacional para la
Atencién a las Personas con Discapacidad (CONAREI)bado mediante la Resolucion
No. 4, del 2 de Abril de 1996 del Ministerio de Gag y Seguridad Social y constituye un
grupo de trabajo multisectorial que tiene entre fugiones la atencion a este grupo

poblacional, con la participacion de las asociaesoly en caracter de invitados las

organizaciones politicas y de masas. Este Cons&aeplicado en provincias y municipios
de todo el pais.

El Estado cubano ha implementado hasta la feotsm ptanes de accion nacional para
la atencion de personas con discapacidad. El Cdapeutivo del Consejo de Ministros,
haciendo uso de las facultades que le otorga/Jatoptd con fecha 17 de octubre de 2006,

el acuerdo No. 5790, facultando al Ministro de &jaby Seguridad Social a implementar y
poner en vigor el 11l Plan.

El Il Plan de Accién constituye un compendio dgasgias, acciones, propuestas y
programas dirigidos a la integracion social y lavation de la calidad de vida de estas

personas como objetivo esencial.

Los avances conseguidos en el campo de la preveacitavés de los estudios bio-
psico-sociales, la evaluacion, intervencion y rdhabion, la integracion de las personas
con discapacidad a todos los contextos: educatieounitario y social, asi como la
paulatina introduccion y aplicacién de la Clasifiéa Internacional del Funcionamiento de

la Discapacidad y de la Salud constituyen los etgosesustanciales de este nuevo plan de
accion.

Entre los aspectos mas novedosos estan la amplideidas areas de intervencion
atendiendo a las lineas prioritarias de actuagatug, empleo, accesibilidad entre otras), la
interrelacion de programas de acuerdo con las sitsmes de integracion y no segun las
deficiencias, la actualizacion de aspectos epidégimos de la discapacidad en Cuba y en el
mundo Y la inclusion en cada area de la legishagige sustenta cada programa cuestion no
materializada en su totalidad.

2.4 Valoracién de las normas que protegen a los depacitados. Tendencias
actuales.
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El proyecto de Constitucion europea es, sin dubarimer instrumento de estas
caracteristicas e importancia con vocacion a irararge a las legislaciones internas de los
Estados miembros donde se tratan expresamenteoalgienlos problemas mas actuales y
conflictivos de la biomedicina. Confirma la tend@ncemergente aun en el derecho
constitucional, de regular en textos de este tigoproblemas de la genética y la bioética,
toda vez que se trata de derechos y libertadesilaithos estrechamente con los principios
basicos que desarrollan las Constitucidhes este se recogen 4 principios basicos: Dentro
del principio general del respeto a la integridatté y psiquica de la persona, se especifican
algunos derechos y prohibiciones aplicables emeita de la medicina y de la biologia

a) el consentimiento libre e informado, de acuerdio las modalidades establecidas

por la ley;

b) la prohibicion de las practicas eugenésicaspanticular las que tienen como
finalidad la seleccion de las personas;

c) la prohibicion de que el cuerpo humano o patedsnismo se conviertan en objeto

de lucro;
d) la prohibicién de la clonacién reproductora dees humanos.

Apenas se conoce en Cuba la Convencion Interndcsobae Derechos de Personas
con Discapacidad, a pesar de ratificar y adhéfiraeno solo a este tratado sino a todos
aquellos que protegen de una forma u otra los deselsumanos. Solo a nivel académico y
por los organismos implicados se ha tratado esumento con suficiente interés, los
medios de comunicacion tratan muy esporadica y somante estos temas, solo se hace

ante situaciones especificas o conmemoraciones.

El concepto de marco nacional para promover, gestg supervisar la aplicacion de
la Convencion es relativamente abierto. La Convempeconoce que dichos marcos pueden

variar de un pais a otro y permiten flexibilidadgastablecerlos de conformidad con el

 Diez Fernandez JA. La Presencia de la Bioétical @royecto de Constitucion Europ€uad. Bioét. XVI,
2005/32
% fdem

81 Comunicado de Cuba. Disponible en http://www.cuipaex.cu. Consultado el 11 de octubre del 2012
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sistema legal y administrativo de cada Estado. b&iamte, la Convencidn requiere también

gue sea cual sea el mecanismo que se establetzcdebsra ser independiente.

En Cuba existen basicamente tres enfoques partetei@ de las personas con
discapacidad. Uno de tippmédicq orientado a la deficiencia, o sea a los procesotpo
organico que pueden constituir la causa de aparid® la discapacidad. Este modelo
comprende acciones como el diagndstico, la predencla rehabilitacion, orientadas todas

a favorecer un mejor nivel de funcionamiento dedesona con discapacidad.

Otro de tipoeducativg que comprende la determinacion de las necesidatiestivas
especiales de estas personas, asi como la puestareima de las acciones que al respecto
pueden llevarse a cabo para lograr el mayor gradtedarrollo de éstas, teniendo en cuenta,

sobre todo sus particularidades.

El tercer enfoque esocio-juridico, vinculado con el empleo, la accesibilidad, la
eliminacién de barreras arquitectonicas, el usdoderecursos sociales y de la asistencia
social, el reconocimiento de los derechos de los spn titulares y la tutela legal del
ejercicio de tales derechos en los distintos amli®su vida: civil, familiar, labof&| solo
gue este enfoque tiene carencias, como la faltsengia de un “Modelo para la atencién de
los discapacitados mentales” asi como una orgdbizague los aglutine, represente y

defienda sus intereses.
2.5 ¢ Existe un modelo para el tratamiento de los sapacitados en Cuba?

Los postulados en torno a la persona son en gebasthnte escasos en nuestro

ordenamiento juridico

A pesar de los esfuerzos del Estado cubano paser péecer un tratamiento justo y
equitativo a toda la poblacion, las propias limadaes en el ejercicio de la autonomia de los
discapacitados fisicos y mentales se deben en mudasiones a la estigmatizacién de que
son objeto, independientemente del grado de sexkdd su afeccidn y los acompafia en
cada acto de sus vidas, ademas del desconocimgéntoy juridico de los agentes que
interactlan con estas personas, de la vulneraei@usiderechos al considerarlos un estorbo

o carga.

82 pérez Gallardo LB. La proteccion legal a los discitados en Cuba: Una vision e datay de lege
ferenda.(CDROM).
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No existe un modelo Unico para el tratamiento ddidaapacidad en Cuba, ni se ha
elaborado el Cuaderno de Trabajo, como ya se heesaqio existe politicas, directrices,

planes, normas de menor nivel y una dispersion osnokganismos que atienden o

desarrollan el cuidado a los discapacitados.

La carencia de un modelo limita la atencion y proten de los derechos de los
discapacitados particularmente de los discapastaentales que ni siguiera tienen una

organizacion que los agrupe, represente y velsymmtereses.

CONCLUSIONES

PRIMERA: La sistematizacion tedrica permitio exponer lal@sion histérica acerca
del tratamiento de la discapacidad, sus concepiagamentales, grados y tipos, los
méaximos exponentes de la teoria, lo cual la coteviem un material de consulta para elevar
la formacion ética y juridica de los agentes eduaosty sanitarios que interactian con los

discapacitados mentales

SEGUNDA: El analisis de las normas, convenios y tratadesnacionales en materia
de discapacidad constituye una fuente de consattaglevar la formacién de los cuidadores
primarios, lo cual conlleva a un mayor reconocirtoede sus derechos y autonomia

logrando una mayor insercion social.

TERCERA: La inexistencia de un Modelo para el tratamierddaddiscapacidad en
Cuba lo cual se implementaria mediante un Cuadaen®rabajo deCapacidad Juridica y
Discapacidad, limita la informacion y su puesta igpakicion de aquellos que tienen
voluntad de para contribuir a conseguir igualdagc®s de las personas con discapacidad
También el “Listado de Derechos del Paciente MeatalCuba” no posee un enfoque
Bioético ni se adecua a las condiciones actuales.
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RECOMENDACIONES

PRIMERA: Que se divulguen los derechos y las normas queeg®pnt a los

discapacitados, principalmente a los discapacstatentales.
SEGUNDA: Reelaborar el “Listado de Derechos del Paciergat® en Cuba”.

TERCERA: Dar continuidad a la investigacién y proponer undelo para el
tratamiento de la discapacidad en Cuba lo cuaingéementaria mediante un Cuaderno de

Trabajo deCapacidad Juridica y Discapacidad.
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www.rimed.cu/especial/especial.asp

ANEXO

GLOSARIO DE TERMINOS Y ABREVIATURAS

ACLIFIM, Asociacion Cubana de Limitados Fisico-Motores.

ANCI, Asociacion Nacional del Ciego.

ANSOC, Asociacion Nacional de Sordos de Cuba.

APS, Atencion Primaria de Salud.

CDO, Centro de Diagnéstico y Orientacion.

CECM, Comité Ejecutivo del Consejo de Ministros.

CIF, Clasificacion Internacional del FuncionamientolalBiscapacidad y de la Salud.
CONAPED, Consejo Nacional de Atencidon a Personas con Distiguh
INDER, Instituto Nacional de Deportes, Cultura Fisica greacion.
IPEL, Instituto Provincial de Estudios Laborales.

MEP, Ministerio de Economia y Planificacion.

MES, Ministerio de Educacion Superior.

MFP, Ministerio de Finanzas Precios.

MFR, Medicina Fisica y de Rehabilitacion.

MINCIN, Ministerio de Comercio Interior.

MINCULT, Ministerio de Cultura.

MINED, Ministerio de Educacion.

MINIL, Ministerio de la Industria Ligera.
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MINJUS, Ministerio de Justicia.
MINSAP, Ministerio de Salud Publica.
MITRANS, Ministerio de Transporte.
MTSS, Ministerio de Trabajo y Seguridad Social.
ONIT, Oficina Nacional de Inspeccién del Trabajo.
PROEMDIS, Programa de Empleo para las Personas con Discadacid

SIE, Sistema de Informacién Estadistica.

SNBP, Sistema Nacional de Bibliotecas Publicas.
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