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l.a autodeterminacion
como derecho social de las
personas con discapacidad

Texto | Wendy Lopez Mainieri. [Educacion Especial y Derechos Humanos. Costa Rica]

Si consideramos la discapacidad como una condicion inherente al ser humano, el respeto hacia las decisiones y
el actuar de mujeres y hombres con discapacidad ha de partir de una unica condicion: toda persona debe poder
disponer de su propia vida. Si bien, en la actualidad, las personas con discapacidad son vistas desde un paradigma
social de derecho, donde son tratadas con dignidad y sus vidas asi como sus decisiones, a nivel legal, son valoradas
como las de cualquier otra persona; mucho falta para que su capacidad para autodeterminarse sea socialmente
respetada. Las decisiones tomadas por una persona con discapacidad, si se salen de lo que la sociedad considera
permitido para ella, son tomadas como falta de aceptacion a su condicion o carencia de criterio debido a la misma.

Una persona con discapacidad cuenta
con todos sus derechos a nivel legal, pero
a nivel social no se le permite asumir ries-
gos y, en muchos casos, tampoco decidir
sobre su sexualidad, el estilo de vida que
desea llevar asi como las actividades que
desea realizar.

En este sentido, se plantea analizar la real
autodeterminacién e implicaciones en el
contexto social de las personas con disca-
pacidad en funcion de la cotidianeidad
que enfrentan y de cémo su entorno con-
diciona sus decisiones y sus posibilidades
de desarrollarse como seres integrales.

Si bien la Convencion sobre los Derechos
de las Personas con Discapacidad, pro-
mulgada por la Organizacion de las Na-
ciones Unidas en el 2006, promueve el
respeto a la dignidad y a la autonomia
individual, asi como la independencia y la
libertad para tomar decisiones; deja por
fuera el escenario social en el que dichos
principios se cumpliran.

Dicha Convencion reivindica a nivel legal
la participacion de las personas con dis-

capacidad dentro de la sociedad, trans-
formando la manera como se ha entendi-
do la discapacidad a lo largo de la
historia, empero mucho falta para modi-
ficar el ideario social, permitiendo una
verdadera inclusion.

En la causa de las personas con discapa-
cidad, la lucha por la reivindicacion de la
imagen que socialmente se maneja es un
terreno arido gobernado por quienes no
comparten su condicion. Concebir que
una persona con discapacidad pueda
gustar de personas de su mismo sexo es
una herejia, asi como pensar que una
muijer con discapacidad puede decidir no
casarse y no tener hijos adn y cuando le
sobren ofertas al respecto. El estilo de
vida que una persona con discapacidad
elija es sometido al escrutinio, juicio y
aprobacién publica antes de que ella
pueda implementarlo.

Mucho se ha logrado a nivel legal, pero, a
nivel social, la lucha por el reconocimien-
to de que “se es una persona” antes de
que “se tiene una condicion” no se ha

concretado. Si bien vivimos tiempos muy
diferentes en comparacion con diez o
veinte afios atrds, ain no hemos, como
colectivo, dado el salto hacia el respeto a
las decisiones ajenas.

Aln las acciones de mujeres y hombres
con discapacidad sobre su vida privada
generan comentarios y posturas a nivel
social que las discriminan o las ponen en
desventaja desde un principio, por el sim-
ple hecho de ser cuestionado su poder
para autodeterminarse.

A este respecto Arnau (2003) sefiala que,
si bien las personas con discapacidad fisi-
ca, sensorial (sordera y ceguera) o psiqui-
ca (discapacidad intelectual y enferme-
dad mental) perciben cierta igualdad
formal; en los eventos cotidianos se no-
tan grandes desigualdades.

Estas desigualdades se derivan, segun la
autora, de una sociedad que todavia
mantiene una vision tradicional o médica
de la concepcion de la discapacidad. Vi-
sion desde la que la persona tiene la dis-
capacidad por lo que es “discapacitada”



a
=
fa et
Z
=
=
—
Z
=

y, como la “discapacidad” es un proble-
ma de la persona que la padece, ella
debe procurar rehabilitarse para poder
vivir con normalidad en sociedad.

Historicamente, la discapacidad ha sido
un estigma que ha diferenciado y dife-
rencia aln a unas personas de otras,
poniéndolas en un lugar de desventaja,
desde el cual la sociedad es la que de-
termina que pueden y no pueden hacer,
asi como cuando, donde y como pueden
hacerlo.

En este sentido, la validacion del derecho
de una mujer o un hombre con discapaci-
dad a tomar decisiones no empieza por la
forma en cdmo ella o él se concibe o la
manera como se proyecta dentro de su
entorno. Inicia mas bien desde la percep-
cién que la sociedad tenga o haya tenido
sobre la discapacidad en general.

El peso de esta vision recae sobre todas y
todos, tengamos o no una condicién de
discapacidad, a través de los procesos de
formacion y socializacion que hayamos
experimentado.

De esta manera, cuando crecemos y esta-
mos en posicion para asumir un rol frente
a la discapacidad, ya sea porque somos
una persona con discapacidad o interac-
tuamos con una, es cuando se evidencia
|la terrible y temible herencia que hemos
recibido, pues no somos capaces de asu-
mirnos como iguales.

Al tener un concepto de normalidad que
guia nuestro actuar, cuestionamos las de-
cisiones que se toman o hacemos lo que
consideramos mejor para el “otro”, pues
el “otro” no esta en posicion para decidir
racionalmente.

Sobre este tema, Garcia (2003) comenta
que “cualquier persona que quiera desa-
rrollar sus capacidades tiene que luchar
para que se respeten sus derechos, pero las
personas con discapacidad tienen que lu-
char todavia mas y de una manera diferen-
te, pues su primera lucha es convencerse a
si mismos de que pueden fijarse metas y
objetivos y de que pueden conseguirlos.
(...) Después tiene que luchar contra quie-
nes no tienen discapacidades y no creen
que puedan conseguirlo” (p. 38).

Es asi que la discapacidad no se presen-
ta como una caracteristica objetiva apli-
cable a la persona, sino mas bien como
una construccion interpretativa propia
de una cultura en particular. Cultura en
la cual, en virtud de su singular modo de
definir lo que considera normal, la disca-
pacidad serfa una desviacion de dicha
norma, es decir, una deficiencia, y, como
tal, reducible a la situacion particular de
la persona concreta que la presenta y
lejana a las necesidades del colectivo
(Ferreira, 2008).
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La autodeterminacion se
refiere a la capacidad que
desarrolla la persona, con
0 sin discapacidad, para
actuar como el principal
agente causal de su vida,
hacer elecciones y tomar
decisiones. 99
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La autonomia moral
es la que permite vivir
de acuerdo con las reglas
que nos damos a nosorros
MISINOS. 99
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Asistentes al Congreso Internacional “Mujeres y Discapacidad: Cruzamos Fronteras”. En el centro, S.M la
Reina de Espafia. Més a su derecha, la ministra de Sanidad, Servicios Sociales e Igualdad, Dolors Montserrat.

En este momento, en el plano social, tener
una discapacidad pareciera sequir siendo
sinonimo de perder el control sobre la
vida propia y de requerir ayuda del entor-
no inmediato o tener que demostrar feha-
cientemente que la misma no es requeri-
da. Para cambiar esta visién y la manera
como se concibe y se reacciona ante la
discapacidad de una persona se requiere
hacer una revision sociologica y retomar,
mas alla de su capacidad para autodeter-
minarse, nuestra capacidad como socie-
dad para asumir un rol de respeto, trato
igualitario y reconocimiento de la diferen-
cia como parte de nuestra idiosincrasia.

Persona ante la discapacidad

En nuestra sociedad, la palabra “perso-
na” responde a lo planteado por filéso-
fos, sociologos, antropdlogos y psicolo-
gos; mas, sin importar la disciplina desde
la que se estudie el término, éste siempre
hara referencia a un ser con capacidad
para usar la razén, que posee conciencia
sobre si mismo y que cuenta con una
identidad propia.

En esta linea y retomando el plantea-
miento de Aristételes segin el cual la
esencia define el ser, se puede decir que,
hoy por hoy en el imaginario social, la
discapacidad se ha convertido en el ele-
mento constitutivo de ese ser, aunque
éste tenga conciencia sobre si mismo e
identidad propia, y que priva sobre la po-
sibilidad de una persona de comportarse
como tal.

Es asi que “la discapacidad, como fené-
meno social, se define de acuerdo con las
circunstancias sociales existentes en un
momento determinado, en una cultura de-
terminada y en un territorio determinado.
Es decir, la discapacidad es un concepto
variable que no se puede definir por una
condicion médica de una persona o de un
grupo de personas, sino que existe en tan-
to la sociedad le asigna un disvalor a esa
condicién” (REDI, 2011, p. 25).

A este respecto, Palacios y Romafiach
(2006) mencionan que, a lo largo de la
historia, se pueden distinguir tres mode-
los de percepcion de la colectividad hacia

las personas con discapacidad y que es-
tos modelos coexisten en mayor o menor
medida en el presente.

El primer modelo o modelo de prescin-
dencia, supone que la causa de la disca-
pacidad tiene un origen religioso; es la
consecuencia del enojo de los dioses o
resultado de manifestaciones diabdlicas.
Como secuela de estas premisas, la so-
ciedad decide prescindir de las mujeres y
hombres con discapacidad aplicando po-
liticas eugenésicas o situandolas en el
espacio destinado para las y los anorma-
les y las clases pobres.

En este paradigma, el comidn denomina-
dor es la dependencia y el sometimiento,
por lo que las personas con discapacidad
son objeto de caridad y de asistencia, sin
tener poder alguno de decision.

El modelo rehabilitador se presenta cro-
noldgicamente en el sequndo puesto. En
éste la causa de la discapacidad es cienti-
fica, no religiosa, por lo que el fin primor-
dial que se persigue es “normalizar” a las
mujeres y hombres que son diferentes,
aunque ello implique forzar a la desapari-
cion o el ocultamiento de la diferencia
que conlleva la discapacidad. Segun los
autores, desde este parametro las perso-
nas con discapacidad no son considera-
das inUtiles o innecesarias, siempre que
sean rehabilitadas y puedan incorporarse
a la sociedad.

El tercer modelo, llamado social o de vida
independiente, considera que la fuente
que ocasiona la discapacidad no es ni re-
ligiosa, ni cientifica, sino social. Por ello,
las personas con discapacidad pueden
aportar a la comunidad en igual medida
que el resto de mujeres y hombres sin dis-
capacidad, pero siempre desde la valora-
ciény el respeto a su condicién individual.

Esta propuesta se basa en un corriente
social de personas con discapacidad que
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aparece en la década de los 60 del siglo
pasado en Estados Unidos, conocida
como Movimiento de Vida Independiente
(MVI). La filosoffa de dicho grupo es una
respuesta al reto, que se enfrenta en ese
momento, sobre como definir la discapa-
cidad, y se presenta como una alternativa
al trato discriminatorio que se venia te-
niendo hacia las personas que tienen una
discapacidad.

En esta linea, el foro del MVI propone, en
el 2005, la utilizacion del término “diver-
sidad funcional” en lugar de discapaci-
dad, concepto con el que se pretende
eliminar la negatividad y enfocar la defi-
nicion hacia el reconocimiento de la di-
versidad como una caracteristica huma-
na. De manera que, la ahora mal
concebida discapacidad deja de ser la
responsabilidad de una persona y se tras-
lada a la sociedad. Donde en conjunto,
tanto personas con diversidad funcional
como personas sin diversidad funcional,
deben trabajar por la eliminacion de las
barreras para facilitar la participacion ac-
tiva de todas y todos.

Para los autores, este modelo se encuen-
tra intimamente relacionado con el para-
digma de derechos humanos y aspira a
potenciar el respeto por la dignidad hu-
mana, la igualdad y la libertad personal.

Asimismo, reivindica la autonomia de mu-
jeres y hombres con discapacidad para
decidir respecto a su propia vida y, para
ello, se centra en concretar el cambio en
la conceptualizacion como mecanismo
para transformar creencias y acciones.

Desde esta perspectiva y retomando lo
mencionado anteriormente, la discapaci-
dad se concibe hoy en dia como “un con-
cepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con defi-
ciencias y las barreras debidas a la acti-
tud y al entorno que evitan su participa-

cion plena y efectiva en la sociedad, en
igualdad de condiciones con las demas”
(predmbulo, Convencidn sobre los Dere-
chos de las Personas con Discapacidad).

Al devolver a la sociedad su responsabili-
dad dentro de la definicion de la discapa-
cidad, se le compromete a cumplir con su
parte para lograr un cambio y la dignifi-
cacién de un colectivo que ha sido mini-
mizado durante siglos.

Sin embargo, pese a que el paradigma ha
ido evolucionando y la apertura de opor-
tunidades y espacios de participacion
para mujeres y hombres con discapacidad
se ha incrementado, no se puede obviar,
como menciona Ferreira (2008), que “el
habitus de las personas con discapacidad
se configura, operativa y simbdlicamente,
como el de un colectivo segregado del
conjunto de la comunidad, homogeneiza-
do por su insuficiencia, su incapacidad y
su valia reducida respecto de las suficien-
cias, capacidades y valias de la generali-
dad de la poblacién sin discapacidad. Y
ello, es obvio, ha de repercutir en los pro-
cesos de interaccion cotidianos en los que
han de implicarse. Se trata de un espacio
practico de interaccion en el que el habi-
tus de la persona con discapacidad se va
constituyendo como un reflejo en negati-
vo de la integridad efectiva de la vida
practica de la ciudadania” (p. 156).

Es asi que en la construccién del ideal social
en relacion con la discapacidad nos enfren-
tamos a una dualidad; por un lado, racio-
nalmente, somos participes de la necesidad
de facilitar el acceso, igualar el trato y brin-
dar los apoyos necesarios para que las per-
sonas con discapacidad puedan desarro-
llarse integralmente. Pero, por otro lado, en
|a practica diaria, y tal vez sin tener concien-
cia de esto, reforzamos la discriminacion al
decidir o cuestionar su capacidad para defi-
nir su proyecto de vida debido a la forma
como vemos su condicién en particular.
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Para la
autodeterminacion es
esencial la comprension de
las fuerzas y limitaciones
de uno, junto con la
creencia de que es capaz y

efectivo. 99

14

No se debe confundir la
autonomia moval con la
autonomia funcional, pues
una persona puede necesitar
ayuda para realizar
una tavea, pero tener la
capacidad de decidir qué
tarea, cudndo y como
realizarla. 99
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Autonomia moral y
autodeterminacion

Retomando lo mencionado anteriormen-
te, dentro de su filosoffa, el MVI recoge
como principios basicos: la autodetermi-
nacion, la autoayuda, la participacién en
todos los dmbitos de la vida (social, politi-
ca, econdémica y cultural) y la eliminacion
de las barreras fisicas y sociales del entor-
no. Condiciones que otorgan a la persona
con discapacidad un rol activo y participa-
tivo dentro de la sociedad, de cara a la
imagen pasiva que se ha tenido y la em-
poderan frente a un entorno que la ha
reducido, histéricamente, a una condicion.

Un papel activo implica el cambio de vi-
sion que tienen las personas con discapa-
cidad con respecto a si mismas y la forma
como la colectividad las percibe. Ademas
retoma la autonomia como principal
componente de la vida y base para el de-
sarrollo de la autodeterminacion, dentro
de un proceso cotidiano de socializacion.

A este respecto, la autonomia se entiende
como “la potenciacion de todas las capa-
cidades y recursos propios, de manera
que, a pesar de la necesidad de apoyo y
ayuda, la persona tenga la posibilidad de
realizar el mayor nimero de cosas por si
sola y, en la medida de lo posible, tenga
opcion de decidir sobre aquello que le
atafie directamente” (Torras, 2000, p. 12).

Por ello, el MVI defiende la necesidad de
empoderamiento de mujeres y hombres
con discapacidad en funcién de que sean
capaces de decidir sobre su vida y la for-
ma como desean vivirla, es decir, en fun-
cién de su autonomia y autodetermina-
cion; situacion que se ve reflejada en la
Convencidn sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad.

Sobre este tema, REDI (2011) establece
que existen dos dimensiones de la auto-
nomia, una donde se le admite como un

derecho legal de toda persona y otra en
la que se le entiende desde una esfera
moral. La autonomia moral es la que per-
mite vivir de acuerdo con las reglas que
nos damos a nosotros mismos, es decir,
vivir segln nuestros propios deseos e in-
tereses, aunque estos sean condiciona-
dos por el entorno inmediato.

A estas dimensiones, lafiez (2009) afiade
una tercera, la autonomia funcional o fi-
sica, que se refiere a la capacidad para
realizar tareas fisicas de manera indepen-
diente (comer, vestirse correr, etc.) y acla-
ra que no se debe confundir la autono-
mia moral con la autonomia funcional,
pues una persona puede necesitar ayuda
para realizar una tarea (autonomia fun-
cional), pero tener la capacidad de deci-
dir qué tarea, cuando y cémo realizarla
(autonomia moral).

Ahora bien, sobre la autonomia de las
personas con discapacidad se tiene que
si bien todas pueden llegar a desarrollar,
con apoyos técnicos o tecnoldgicos, un
nivel funcional de autonomia fisica, no
todas logran la autonomia moral. Lo an-
terior por cuanto las condiciones de ori-
gen psiquiatrico o intelectual limitan la
posibilidad de la persona para tomar de-
cisiones considerando todas las variables,
asi como el criterio de realidad. Hay pato-
logias que afectan directa o indirecta-
mente la capacidad de la persona para
conocer, comprender, analizar un proble-
ma, para asi poder darle solucion valo-
rando diversas opciones. En este caso, la
falta de autonomia moral transciende al
plano juridico y se revoca el poder de la
persona para realizar tramites o desarro-
llar procesos legales.

Empero, la existencia de condiciones de
discapacidad que influyan sobre la razén o
la capacidad de una persona para tomar
una decision, no deberian justificar el limi-
tar su desarrollo y condicionar su autono-

mia. En este caso, lo recomendable es
apoyar a la persona y desarrollar un proce-
5o que le permita empoderarse y realizar
elecciones sobre su vida. Es posible que
dichas elecciones siempre sean hechas
con apoyo externo, pero dar una gufa di-
fiere significativamente de decidir por otro.

Por otro lado, la mayoria de mujeres y
hombres, con o sin discapacidad, no so-
mos completamente auténomas, pues la
autonomia refleja las influencias del am-
biente y la historia, asi como la interde-
pendencia de todos los miembros de la
familia, amigos y personas con las que se
interactua diariamente. Por ello, la auto-
nomia moral sigue estando presa, no solo
de la condicién y capacidad de la perso-
na, sino también de la aprobacion, in-
fluencia y barreras o juicios morales del
entorno. La autonomia debe considerarse
como un elemento dentro de la vida de
mujeres y hombres con discapacidad, el
cual debe ser dignificado y atendido, pero
no visto como la Unica herramienta a la
pueden asirse para validar las decisiones
que toman y hacerlas respetar.

En este punto surge la autodetermina-
cién como un mecanismo bajo el cual la
persona retoma el control sobre su vida a
nivel individual y social. Asi es que la au-
todeterminacion se presenta como “una
combinacion de habilidades, conocimien-
to y creencias que capacitan a una perso-
na para comprometerse en una conducta
auténoma, autorregulada y dirigida a
meta. Para la autodeterminacion es esen-
cial la comprension de las fuerzas y limi-
taciones de uno, junto con la creencia de
que es capaz y efectivo” (Field, Martin,
Miller, Ward y Wehmeyer, 1998 en FEAPS,
2001, p. 05).

Entonces, la autodeterminacién implica
la autonomia, pero con un norte, ya que
ésta debe tener un fin especifico y darse
mediante la regulacién de la conducta
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propia, lo cual solo se logra si la persona
se conoce a si misma. Una persona con
discapacidad puede tener autonomia
pero si no tiene autodeterminacion esta
autonomia no llega a concretarse. En
nuestra sociedad, la autodeterminacion
da validez a nuestro actuar pues justifica
las decisiones que tomamos al abarcar
tanto la autonomfa, como la autorregula-
cion y la autoconciencia.

Wehmeyer (1996 en FEAPS, 2001) con-
cluye después de varias investigaciones
que la autodeterminacién se refiere a la
capacidad que desarrolla la persona, con
o sin discapacidad, para actuar como el
principal agente causal de su vida y hacer
elecciones, asi como tomar decisiones res-
pecto a la calidad de ésta, sin influencias
o interferencias externas innecesarias.

Sin autodeterminacion las mujeres y los
hombres con discapacidad pueden estar
sanos, tener sus necesidades basicas aten-
didas, pero no tienen control sobre sus vi-
das, no toman decisiones relevantes sobre
su futuro, es decir, no son protagonistas.

Recordemos, segun anota Ferreira (2008),
que, desde un punto de vista socioldgico,
la discapacidad se deriva de un patrén
cultural segun el cual las actividades hu-
manas se entienden como aquellas que
pueden ser realizadas por las personas
“normales” dentro de un marco social y
econdmico general y que ese marco estd
construido por los intereses de las perso-
nas que no tienen discapacidad, para la
satisfaccion de sus necesidades. Es en
este punto donde se debe considerar la
resistencia del entorno hacia algunas de
las decisiones que toman las personas
con discapacidad aun y cuando las mis-
mas son producto de la reflexion y de la
autodeterminacion.

La reaccion de la sociedad ante las deci-
siones y el estilo de vida de mujeres y
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Jugadores dominicanos de baloncesto en silla de ruedas. (Foto Conadis Republica Dominicana).

hombres con discapacidad, en la opi-
nion de quien escribe, es resultado de
dos situaciones:

- La necesidad de control, por parte del
entorno, sobre las decisiones que
toma la persona como respuesta a la
vision que se tiene de la discapacidad,
donde se le concibe como la falta de
una capacidad.

- La responsabilidad, no asumida por la
sociedad en general, de desarrollar en
la persona con discapacidad las compe-
tencias necesarias, brindar los apoyos
para optimizar esas competencias y dar
las oportunidades para el uso de éstas.

Conclusion

Si consideramos la discapacidad como
una condicion inherente al ser humano,
el respeto hacia las decisiones y el actuar
de mujeres y hombres con discapacidad
ha de partir de una Unica condicién: toda
persona debe poder disponer de su pro-
pia vida. Pero, para que esto se concrete,
como colectivo debemos erradicar la vi-
sion y los patrones de referencia que nos

muestran la discapacidad como el pade-
cimiento de una persona aislada que re-
quiere una cura médica.

Segun Ferreira (2008), las presuposicio-
nes asociadas a la discapacidad, todavia
fuertemente instaladas en nuestro ideario
colectivo, ésta es entendida como una in-
suficiencia atribuible en forma exclusiva a
la persona, es decir como un atributo per-
sonal que hace abstraccion del contexto
social en el que la misma se constituye.

Sin embargo, el cambio debe iniciarse
desde este punto, de forma que la disca-
pacidad sea comprendida como un fené-
meno social cuya razon de ser esta deter-
minada  por  factores  biologicos
condicionados por las estructuras del en-
torno de convivencia, que repercuten so-
bre la interaccién entre quienes tienen y
quienes no tenemos una discapacidad.

Si bien actuamos guiados por una forma
de ver las cosas que hemos heredado y
adquirido como miembros de los colecti-
vos a los que pertenecemos, nuestra ac-
cion, lejos de ser un efecto mecanico de

41



42

ARTICULO DE FONDO

esa herencia, transforma dichos condicio-
nantes. Por lo que estamos en capacidad
de reivindicar nuestra posicién y aportar
a la formacion de las mujeres y los hom-
bres con discapacidad para que logren
una conducta autodeterminada, asi como
aportamos a la vida de personas sin dis-
capacidad con el mismo fin.

Sin importar la capacidad fisica, sensorial
o intelectual de una persona, la discapa-
cidad consiste en el modo como ésta se
concibe 0 no cOMo una persona con una
discapacidad dentro de su contexto y la
forma como éste la visualiza.

En este sentido, el problema no proviene
|a falta de respeto hacia las decisiones to-
madas por la persona con discapacidad,
sino, sobre todo, de la actitud de todas y
todos ante la discapacidad y, por ende,
ante las mujeres y hombres que presen-
tan esta condicion. Por cuanto todas las
personas tienen el derecho a la indepen-
dencia, a tener control sobre sus vidas, a
tomar decisiones y a llevar a cabo las ac-
tividades de cada dia para acrecentar en
ellas la autodeterminacién y la autoesti-
ma, a la vez que se reduce el prejuicio, la
discriminacién y las actitudes represivas o
negativas de una comunidad.
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