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INTRODUCCION

Fabian entr6 a la escuela en verano, y todos los nifios iban a estudiar en zapatos, no en botas de
caucho. Nadie se ponia sombrero o bufanda, y eso hacia que las caras sucias de todos nosotros
se notaran inocentes y sucias, aunque despejadas, como las fotos de los periddicos donde los
niflos son reconocidos por la precariedad de sus vidas y la poca educaciéon, acudiendo a la
simpleza de su ropa y a la mugre de su cara. Esa era la situacién entonces: niflos campesinos de
3 a 12 afios siendo guiados todos por dos profesoras sin mas animo que el de ampararlos del
hambre y del trabajo, pero pocos la notaban sobre alguna conciencia de cambio o de mejora.
Esta era una condicién estatica que pervive hasta hoy. Lo que si notamos rapido fue la cara
distinta que tenfa Fabian, parecida a la de una tortuga. Eso decfan los nifios cuando él estaba

lejos, y luego empezaron a decirlo cuando él estaba cerca, cuando él se sentaba y cuando él

hablaba.

Me acuerdo bien de que sus dedos estaban pegados unos a otros y eso me hacian pensarlo
como una especie de criatura marina que se habia escapado del océano para convertirse, con la
lamentacién de los monstruos, en nifio. La profesora no dejaba que estuviera mucho tiempo al
sol, tal vez pensando que su condicion de sirena lo hacia no apto para la humana atmosfera, y
entonces, la falta de exposicion al sol se extrapol6 también a las calificaciones, a los deportes, y
alos bailes de la “pobre diabla” de don Omar que preparabamos para el dia de las madres. Fabian

no sabfa leer y que leyera le quitaba tiempo a la profe para que los otros nifios también leyeran.

Con mucha dificultad agarraba los lapices negro y rojo porque sus manos de pez le
impedian sujetar correctamente, asi que la profesora copiaba lo que ella habfa escrito en el
tablero, para que el cuaderno del nifio alcanzara la informacién que el duefio no guardaba por si
mismo. Entonces no se hablaba de la discapacidad en términos comprensibles para los nifios o
amables para los adultos. Todos le temian a una situaciéon parecida, pero ya la existencia del
sujeto en condicion de discapacidad, nadie se interesaba por su florecimiento. Fabian era el inico
nifio discapacitado en una escuela que albergaba al menos a 150 cincuenta estudiantes no

discapacitados, y eso lo hacia incomprensible, extrafio y aterrador.

Finalmente, se gradu6 de bachiller cuando tenia como 23 afios, atado a una vida llena de

estigmas infinitos en la que sus adolescentes compaferos y compaferas consiguieron pareja, y



las jovenes se aterraban con la sola idea de darle un beso. Lo cruel ocurria cuando se lo decfan,
frescas, como si estuvieran exponiendo a un carente de sentimientos, entendiendo que

seguramente su discapacidad lo hacfa inmune, inconsciente o, tal vez, sordo.

La educacion, lejos de ser aprovechable y excitante, para Fabian fue traumatica. Mucho
mas de lo que es para una persona no discapacitada. Su estadia social, junto con su inmensa
dificultad para aprender lo que los otros parecian alcanzar tan facil, lo llevé a ser un joven
solitario que nunca jugd micro, participé en los bailes del colegio o pensé recibir un beso de
amor. La discapacidad en una sociedad enfocada en la productividad es incomoda a mas no
poder y Fabian podria extenderse perfectamente contando cémo su propio caso lo confirma.
Pensar en un progreso por medio del cual unos deben algo a los otros constantemente, lleva a
desechar, a no querer y a pensar inutiles a quienes no pueden dar mucho, o alos que se les impide

dar, porque no se sabe con claridad, ni se busca pensar al respecto, cémo pueden aportar.

Cuando Fabian jugaba o, intentaba jugar futbol, por un decreto de la profesora en el que
los jugadores eran obligados a que lo dejaran participar, el juego era aburrido, los nifios no sabian
cémo indicarle que tenia que pegatle fuerte al balén, porque todos sabfan que ¢l no tenfa mucha
fuerza. Para que una persona en condicion de discapacidad alcance libertades reales, es necesaria
una asistencia humana responsable y compasiva con su condicion. La desigualdad entre Fabian
y cualquier otro nifio o nifia de la escuela era, y continua siendo, amplia, dolorosa y tragica. En
términos econémicos, educativos, personales y sociales, el desarrollo humano de Fabian es
mucho menor a cualquiera de sus compafieros, y esto ocurre porque en ningin caso se penso

en las capacidades particulares de Fabian. En lo que era capaz de ser y hacer.

Los primeros tedricos del contrato social pensaron a la sociedad como un lugar hostil en
el que se necesitaba el compromiso de todos los miembros para no dafarse mutuamente. De
una manera mas positiva, también se penso6 a la sociedad como un entorno de progreso en el
que todos debian participar para alcanzar vidas buenas y mejores. Pero ambas posturas
defendieron la necesidad de un contrato, un acuerdo entre partes en igualdad de condiciones -
¢Y quiénes no estaban en igualdad de condiciones? - ellos no serfan parte de las estipulaciones
iniciales, ellos se limitarfan a vivir lo que los otros contemplaban como bueno, incluso aunque
nunca se pensara en sus condiciones particulares, esas condiciones que los hacian tan distintos a

las partes contratantes, no aptos para decidir, cooperar o aportar.
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Como Fabian no podia escribir rapido, hacer cuentas mentales o recitar poemas en las
izadas de bandera, no habia mucho que pudiera hacer. Los dfas de las madres, los campeonatos
intercursos, la superintendencia que requerfa buenas notas... para todo eso debia haber una
cooperacion entre iguales, y Fabian no era un nifio normal a quien pudiera amenazarse con
perder el afio o sobornarlo con un juguete para que mejorara sus calificaciones. En ese caso,
mejor que no interrumpiera, que no hiciera mella en el proceso y ralentizara lo que hasta ahora
iba tan bien. Por eso, nunca se pensé realmente en que ¢l pudiera bailar, o mejorar sus
calificaciones o jugar en uno de esos extraordinarios torneos de micro en el que los papas van a

ver a los nifios varones (porque las nifias no jugaban), orgullosos por su virilidad y habilidad.

La filbsofa Martha Nussbaum ha resaltado las desigualdades que se generan en una
sociedad concebida bajo los principios del contrato social. El problema no es el contrato en s,
es quienes tienen la posibilidad de acceder a los principios que se gestan cuando se reflexiona
sobre el bienestar de todos. De acuerdo, incluso con una de las teorfas de la justicia mas solidas
a los ojos de la autora, la de John Rawls, los presupuestos en los que los principios de justicia
son pensados por personas libres, iguales e independientes, se quedan cortos porque no todos

en el mundo ni en la sociedad son libres, iguales e independientes.

Es como si las aves del bosque monopolizaran el poder del mundo e hicieran una reunién
para comprender como debe ser el bienestar de todos, y entonces, al comprender que todas ellas
requieren lo mismo, porque sus condiciones son mas o menos iguales, destinaran todos los
recursos a mejorar sus nidos, a cultivar insectos y gusanos y a enseflar a volar a las aves mas
jovenes sin preocuparse por los animales del océano, los que no vuelan y los humanos. ;Cémo
podrian las ballenas aprender a volar o los humanos alimentarse de gusanos e insectos? Esto es
lo que ocurre desde la perspectiva de Martha Nussbaum: el contrato social pensado en occidente
como un medio para gestionar la vida buena de personas racionales, libres, iguales e

independientes, descarta las necesidades y capacidades de quienes no tienen estas caracteristicas.

De acuerdo con la teoria de la norteamericana, tres grupos concretos se encuentran al
margen de la justicia: las personas pertenecientes a paises econémicamente vulnerables, las
personas en condicion de discapacidad y los animales. Ninguno de estos grupos encaja en un
esquema de productividad ni de cooperacién, y su existencia, en cambio, resulta costosa o,
cuando menos, incomoda, como lo era Fabian para la institucién, para la maestra y para sus

companeros. La presente monografia se centra concretamente en las personas en condiciéon de
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discapacidad: sujetos que no poseen las capacidades para cooperar de igual forma que quienes si
lo hacen, y cuya existencia no es util dentro de los esquemas concebidos por estandares de
productividad. Por el contrario, la asistencia a las capacidades particulares de estas personas es
costosa y molesta, y rara vez genera una retribucién acorde con lo invertido en tiempo, en dinero
y en recursos humanos. De hecho, la asistencia a estas personas rara vez se entiende como una

labor valiosa, que debe ser remunerada como cualquier otro trabajo.

Este es el problema resaltado por Nussbaum: las personas discapacitadas son un grupo
que no puede desarrollarse dignamente debido a sus condiciones particulares, y la sociedad,
pensada como un contrato entre personas perfectamente cooperantes, es insuficiente para
alcanzar libertades reales en medio de la dependencia y la enfermedad. Por esa razon, la autora
propone un umbral minimo de diez capacidades humanas (vida, salud, integridad corporal,
sentidos, imaginacién y pensamiento, emociones, afiliacion, razon practica, relaciéon con otras
especies, control sobre el entorno, politico y material), por medio del cual es posible buscar con
claridad que todas las personas alcancen vidas dignas, incluidas las que no pueden cooperar, pero

que necesitan el amparo de la justicia con urgencia (Nussbaum, 2007).

De acuerdo con esta teoria, toda sociedad decente debe buscar la forma en la que todos
los miembros de la sociedad consigan dicho umbral. En este sentido, para que pueda afirmarse
que una persona tiene una vida digna, debe tener la oportunidad de participar de toda la lista de
capacidades para el desarrollo humano propuesta por la norteamericana. Sin embargo, esta lista
no se encuentra encaminada a la funcién, como si quien no cumpliera una de las capacidades
port la razén que fuere, dejara de tener una vida completamente humana, al igual que un carro al
que no le sirve el acelerador, por ejemplo. Dado esto, las capacidades humanas se encuentran a
merced de la propia libertad de las personas, que podrian rehusar participar de alguna de ellas
por diversos motivos. De la misma forma, se debe garantizar que las personas que padecen
importantes limitaciones que podrian impedirles participar por completo del umbral minimo de
desarrollo humano, formen parte de tantas capacidades como les sea posible.

En ese caso, es probable que una persona con paralisis cerebral se vea limitada de manera
importante en todos los ambitos de su vida y, por sus condiciones particulares le sea imposible,
por ejemplo, ser padre o madre. Al enfrentarse a situaciones particulares como esta, la filésofa
propone formas alternativas en las que las personas puedan acceder a la dignidad de diversas

maneras. En esta linea, una persona discapacitada que no pueda, debido a sus condiciones, ser
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padre o madre, debe tener la oportunidad de relacionarse con los nifios de una manera sana,

todo con el fin de que pueda desarrollarse tan humanamente como le sea posible.

No obstante, dada una condicién en la que el paciente se ve impedido o impedida por
sus circunstancias motoras o cognitivas a realizar ciertas actividades que se entienden como un
minimo para vivir una vida digna, es posible que para una buena cantidad de personas
discapacitadas no sea posible si quiera alcanzar un minimo de dignidad, teniendo en cuenta la
gravedad de sus limitaciones, o incluso, la concepcién sobre el mundo gestada en medio de su
condicion. Esta ultima posibilidad, si se gestiona de manera sesgada, puede nublar gravemente
la exploracién sobre la elasticidad del desarrollo que deberfa darse en teorfa. Dado esto, el
problema en el que no es posible alcanzar vidas dignas por una existencia que supera los limites
de un contrato dificilmente extendido a toda la pluralidad humana, podtia darse también en una
justicia basada en principios de desarrollo humano a través de las capacidades particulares de
cada miembro de la sociedad. Es decir, personas con importantes limitaciones podrian ser
igualmente infravaloradas dentro de sociedades que defiendan el florecimiento humano de

Nussbaum.

Este es el problema en el que se involucra la presente monograffa: la lista de diez
capacidades, pensada de manera plural y elastica por Nussbaum, podria no alcanzar este objetivo
si no se busca una reflexion constante respecto a las capacidades particulares defendidas alli, y
cémo pueden las personas en condicion de discapacidad hacerse participes de la justicia. La vida
humana se enmarca en tan grande y tan amplia pluralidad de condiciones, que resulta imposible
comprender la realidad personal a partir de una sola de las circunstancias que la atraviesan. De
esa manera, la discapacidad no puede ser el unico factor que se considere para comprender la
forma en la que individuos con limitaciones fisicas o cognitivas puedan acceder a un completo

desarrollo humano.

No puede ser este el unico factor con el que se conciba el desarrollo, porque algo como
esto lleva a pensar, en primer lugar, que la unica forma hallar el bienestar es a través de la
rehabilitacién. En este sentido, la forma en la que podria buscarse la apertura a la justicia es
entendida como un cambio total de la identidad misma de la persona, que ha circunscrito su vida
entera a una experiencia dada por sus propias posibilidades. En segundo lugar, la imposibilidad
para la rehabilitacién que muchas personas en condicion de discapacidad viven, elimina toda

oportunidad de alcanzar por completo el umbral minimo de dignidad propuesto por la
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norteamericana. En estos términos, aunque no se quiera, la lista de capacidades humanas

pareciera requerir ciertas caracteristicas que muchos no pueden alcanzar.

Al examinar con detenimiento la lista de las diez capacidades, enfocada concretamente a
las personas en condicion de discapacidad, aparecen pequefas grietas que no tienen nada que
ver con la fecundacién de esta teorfa, innovadora y necesaria para concretar soluciones reales
ante los problemas presentados por el sistema contractual, sino con la puesta en practica de esta,
con su desarrollo. Estas grietas son causa de sistemas sociales estigmatizados que con dificultad
buscan elastizar la teotia, como esta lo demanda. Asi las cosas, si se hace un acercamiento a las
fisuras ocasionadas por dichos sistemas, es posible encontrar que las condiciones
socioeconomicas de las personas en condiciéon de discapacidad, la infantilizaciéon que estas
padecen y, en consecuencia, su falta de autonomia sobre el mundo material y politico, destacan
una barrera que impide la reflexién sobre aquella pluralidad y busqueda de alternativas necesaria
para la realizaciéon concreta de la justicia en la experiencia de las personas en condicién de
discapacidad. Por tanto, en tercer lugar, la teorfa de la justicia enfocada en el desarrollo humano,
en concreto en el desarrollo humano de los individuos con limitaciones fisicas y mentales, se ve
amenazada por obstaculos sociales que impiden la reflexién sobre esa elasticidad que defiende

Nussbaum al respecto de las posibilidades singulares de cada ser humano.

Para crear una imagen del problema, recurro al televisor de mis padres, que tiene una
inmensa lista de funciones especificas, y la vendedora se desvivio resaltando las maravillas del
aparato. Van desde mejorar los colores, cambiar la voz de los personajes en la pantalla, cambiar
el idioma, navegar en internet e, incluso, experimentar la realidad virtual. Sin embargo, en mi
casa siempre hace viento, mas viento del necesario, entonces la antena de la internet vuela en el
aire frio como la casa de Dorothy en el mago de Oz. Asi que casi nunca se puede navegar en la
web o experimentar esa mitica multimedia inmersiva de la que hablé la vendedora. Por otra
parte, mis papas son personas mayores y poco les interesa experimentar algo distinto a los dos
canales que han visto toda la vida, que ahora pueden ver con una imagen un poco mas decente.
Las diez capacidades se enfrentan a condiciones de viento, que tajantemente pueden desechar
su potencia, como la antena de internet que presta sus funciones con dificultad porque siempre
se cae por el vendaval. Igualmente, la falta de interés de las diversas sociedades por averiguar las

funciones y la elasticidad que el desarrollo humano alberga convierte a la teorfa de las capacidades
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en un televisor precioso, con una inmensa cantidad de oportunidades de entretenimiento, usado

por dos personas mayores que solo le hayan gracia a Sdbados felices.

Por estas razones, el presente trabajo de grado defiende que las personas discapacitadas
no pueden ni deben alcanzar tantas capacidades humanas como les sea posible por naturaleza.
Al contrario, toda sociedad debe motivar y garantizar la exploracion de la elasticidad de las
posibilidades dentro de condiciones de enfermedad y dependencia. De esa forma, la naturaleza
de quien padece una discapacidad no debe acoplarse a la teoria, tanteando qué tantas capacidades
le es posible cumplir, sino que la teorfa debe presentarse de tal forma, que sea posible
experimentar, revisar y divisar todo lo que la singularidad de los individuos puede conseguir,

obtener o satisfacer.

A través de las consideraciones del neurélogo Oliver Sacks, se genera un puente para
comprender los alcances de la enfermedad y la identidad que los pacientes logran
experimentando estas condiciones. El especialista britanico ofrece siete relatos de pacientes
cuyas enfermedades impregnan su existencia y que, por tanto, han generado en ellos identidades
y posibilidades que habitualmente no se piensan posibles. Asi, se abre una puerta a la reflexién
sobre las posibilidades humanas y lo indispensable de imaginar lo inimaginado. Los estudios de
Sacks demuestran realidades tan fantasticas como cirujanos con Tourette o pintores exitosos que

no pueden ver colores.

Algo como esto, motiva inmensamente al pensamiento, pero, sobre todo, expone la
necesidad de extrapolar una unica lista de posibilidades de desarrollo a las capacidades
particulares de cada ser humano. El neurdlogo lleva a entender a la enfermedad como
posibilidad, como alternativa al derecho de existir y florecer, incluso donde se considera infértil.
Por tal razon, las posibilidades creativas de la enfermedad, como Sacks se refieren a dichas
situaciones, se convierten en la clave y en el motor para afirmar que la teorfa de las capacidades
se puede ver afectada por la falta de reflexion sobre el alcance de las posibilidades humanas, y
que es necesario e indispensable que la propia teoria florezca en la practica a través del examen,
la observacién y el reconocimiento de la potencia que también se encuentra en la enfermedad y

la dependencia.

En este sentido, el presente documento, defiende que la discapacidad no puede ser

concebida como imposibilidad y, en cambio, debe entenderse, a través de la reflexién y las
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posibilidades politicas y materiales que una sociedad provea, como alternativa del desarrollo

humano y camino hacia la eudaimonia.

El primer capitulo, por tanto, explica la critica de Martha Nussbaum a la teorfa de la
justicia contractual, y los problemas que enfrentan, entre otros grupos marginados, las personas
con discapacidad. En dicho apartado, se presenta la teorfa del desarrollo humano de Nussbaum
junto con la importante lista de diez capacidades que destacan el umbral minimo de dignidad
humana. De la misma forma, se presenta una exposicion sobre la relacion de la capacidad y la
discapacidad vy, a partir de ello, se responde como es posible que las personas con importantes
limitaciones fisicas y mentales puedan participar efectivamente dentro de los principios basicos
de justicia, desde la perspectiva de Nussbaum. En suma, se presenta el problema resaltado por
Nussbaum: las personas en condicién de discapacidad son marginadas por la justicia si esta se
piensa en términos de igualdad de condiciones y reciprocidad en la misma medida. Al tiempo
que se expone la solucion que la autora ofrece, junto con el importante imperativo de pensar a
las capacidades de manera plural y elastica entendiendo que cada ser humano puede atravesar

circunstancias y condiciones distintas sobre las cuales es preciso adaptar cada capacidad.

En el segundo capitulo se refuerza esta idea y se demuestra, a partir de cuatro de los siete
relatos del libro Un antropdlogo en marte, del doctor Oliver Sacks, las diversas formas en las que la
creatividad puede aparecer en medio de condiciones de enfermedad y dependencia. No obstante,
es a partir de dicho hincapié sobre la idea de pluralidad de las capacidades, como se halla el
problema que aborda centralmente esta monografia: aunque la teorfa de las capacidades demanda
la reflexién constante sobre la adecuacion de las capacidades a las circunstancias particulares, es
posible que la concepcién misma sobre la discapacidad impida una exploracion eficiente por
medio de la cual se alcancen condiciones de florecimiento reales para quienes padecen algin tipo

de discapacidad.

En este sentido, se opta por comprender a la discapacidad como alternativa en la que los
ciudadanos pueden conseguir efectivamente una participaciéon concreta en la gestacion de
principios basicos de justicia, y no como imposibilidad para experimentar una dignidad total. En
concordancia con esto, el tercer capitulo se centra en el analisis de cada una de las capacidades
defendidas por la autora norteamericana, enfocadas concretamente a la experiencia vital de
quienes padecen alguna discapacidad. Con este examen, se busca entender cémo es que, de

hecho, la teorfa de las capacidades podria verse afectada por el estigma, visualizando los
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pormenores y las adversidades conceptuales que puede enfrentar cada una de las posibilidades
minimas de desarrollo humano. De la misma forma, se expone cémo es que dichas capacidades
podrian ser adaptadas a condiciones particulares, entendiendo la completa elasticidad de la
propuesta tedrica de la filésofa contemporanea. Toda esta exposicion concreta la necesidad,
urgente, de legitimar, como un érgano vital, la constante reflexion sobre la creatividad y la
elasticidad que pueda tener la discapacidad. Por tanto, deben buscarse sociedades abiertas, no
estigmatizadas y dispuestas a la creatividad, la adaptabilidad y el progreso de todos sus miembros

a partir de lo que son y pueden llegar a ser.
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CAPITULO1

JUSTICIAY VULNERABILIDAD

1. Examen, critica y respuesta al contrato social: la perspectiva de la justicia de

Martha Nussbaum

1.1.  Una propuesta para que todas las personas logren alcanzar libertades reales

En el presente capitulo presento una exposicion de la teorfa del desarrollo humano propuesta
por Martha Nussbaum, la cual es una respuesta a la teorfa de la justicia contractual cuyas bases
albergan tres problemas de justicia que deben ser urgentemente repensados en la actualidad. Esta
descripcion busca enfatizar en uno de dichos problemas de justicia: el que recae sobre las
personas con discapacidad, quienes, a los ojos de Nussbaum, no han sido incluidos en la
gestacion de los principios basicos de justicia que rigen occidente y, por lo cual, enfrentan
situaciones de marginacién y violacion a sus derechos humanos. Con esto, pretendo
comprender, desde la perspectiva de Nussbaum, como debe ser una sociedad justa para las
personas con discapacidad y visualizar los pormenores de lo que entendemos por discapacidad.
En este caso, el capitulo muestra, en primer lugar, la critica de la filésofa a la justicia contractual
y la consecuente necesidad de repensar la justicia en términos de un “buen acuerdo politico, en
el que se proporciona a cada individuo lo que necesita para ser capaz de vivir una vida humana

rica y prospera” (Taylor, 2008, min. 26-34).

Esta exposicion visualiza los tres problemas resaltados por la autora, por lo que también
se tratan brevemente las injusticias que padecen quienes viven en paises econémicamente
vulnerables y los animales, todo esto con el objetivo de exponer la teoria del desarrollo humano
con la mayor claridad posible. En segundo lugar, la exposicién se centra en la discapacidad y sus
pormenores; finalmente, el capitulo expone la forma en la que debe gestarse una sociedad mas

justa para las personas discapacitadas desde la postura de Nussbaum.

1.2.  El contrato social y sus tres problemas de justicia

El proyecto del contrato social busca la justicia en beneficio de todos los individuos de la

sociedad. Si no se halla un didlogo pacifico en el que las partes contratantes se beneficien y no
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se perjudiquen, tendran que padecer las desventuras de un estado de naturaleza en el que es
valido actuar de cualquier manera. El contrato, entonces, media para que el juego sea limpio y
los individuos tengan la posibilidad de alcanzar la meta con seguridad y justicia. Asi, esta idea
pone de base los principios de justicia en una reciprocidad entre los contratantes, que busca el
beneficio mutuo: cada parte debe algo a la otra, como en un partido de fatbol. En esta situacion,
por ejemplo, la FIFA establece ciertas reglas que los jugares, jugadoras, y todos quienes
participen, (como los y las arbitros y técnicos) deben cumplir y con las que tendran la posibilidad

de ganar o perder un partido de manera justa.

Las reglas establecen que los participantes tengan igualdad de condiciones, pues quien
no las tiene ni siquiera importaria para el juego. Sin embargo, para Martha Nussbaum, aqui radica
el problema del contractualismo: la sociedad no es un conjunto cerrado como un equipo de
futbol, porque no se limita al campo de juego. Si se piensa a la sociedad en estos términos, se
encontraria que muchos no saben jugar, no pueden, no comprenden el juego o simple y
llanamente no hacen parte de los equipos participantes. Desde la perspectiva de la filésofa,
ninguna teorfa contractual ha considerado que los intereses humanos estén motivados por algo
distinto al propio beneficio, de la misma forma que ningtin jugador en un partido de futbol busca
algo distinto a su seguridad y reconocimiento. Todas ellas plantean una posicion inicial en donde
todos se hallan desprotegidos y se requiere de la asociaciéon con otros para asegurar el propio

bienestar: un bienestar que no se alcanzaria sin aceptar un comun acuerdo (Nussbaum, 2007).

Si bien la autora reconoce que la tradicién contractual es una de las mas poderosas e
influyentes teorfas de la justicia en occidente, también comprende que ni siquiera la version
contractual de John Rawls —a su modo de ver, la mejor version del contrato social porque se
asegura de mejorar los planteamientos de sus predecesores, incluyendo elementos morales que
hacen evidente su preocupacién por el bienestar humano—', logra solucionar el hecho de que no

todos pueden ser parte del contrato social (Nussbaum, 2007). Segin la autora, esta teoria excluye

! Seglin Nussbaum, Rawls afina en cierto sentido al contractualismo porque incluye elementos morales que no estan
en Locke, por ejemplo. También toma de Hume, aunque no sea contractualista, las circunstancias de la justicia, un
punto que describe el estado social en el que la cooperaciéon es tanto posible como necesaria: un elemento moral
que revela su interés en la humanidad. El pensador tampoco recurre a la ficcién del estado de naturaleza, pero si lo

remplaza por la posiciéon original (Nussbaum, 2007).
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a quienes no cumplen ciertas condiciones y los convierte en sujetos pasivos que solo atienden a
los principios de justicia que otros disefian para ellos, haciendo a unos, sujetos primarios de
justicia (quienes deciden y dialogan) y, a otros, sujetos secundarios de justicia (quienes atienden
lo que otros han pensado para ellos, pues sus capacidades no son suficientes para participar

plenamente de la justicia) (Nussbaum, 2007).

De acuerdo con esta autora, la teorfa del contrato social presenta tres problemas de
justicia que no puede resolver debido a que sus raices lo impiden. En primer lugar, las personas
con discapacidades fisicas y mentales son excluidas del contrato social, por lo que no pueden
participar en la eleccién de los principios basicos de la justicia. Desde la perspectiva de
Nussbaum, esta cuestion apunta directo al corazon del contrato social, pues ataca centralmente
al principio de beneficio mutuo, debido a que algunas personas tienen capacidades fisicas y
mentales muy limitadas que las hace incapaces de retribuir o beneficiar a sus contrapartes; o bien,
su atencion y cuidado resulta mas costoso de lo que podrian aportar a la sociedad (Nussbaum,
2007). Esta situacion, a los ojos de la autora, resulta sumamente problematica pues, pese a las
limitadas capacidades fisicas y mentales de algunos, no puede negarse “la evidente capacidad de

muchos de ellos, si no de la mayorfa, para realizar elecciones” (Nussbaum, 2007, pag. 38).

El principal error de la teorfa contractual, segun la autora, es que quienes eligen los
principios de justicia para quienes aparentemente no tienen la capacidad, podrian hacerlo
pensando que los segundos no padecen ninguna dificultad, o que sus dificultades son menores.
Por esta razon, la filésofa explica que toda sociedad decente debe incluir a estas personas, ya que
resultarfa absurdo eliminarlas o excluirlas de los principios de la justicia, teniendo en cuenta lo
urgente que resulta la equidad en su condicién. (Nussbaum, 2007). Este es el problema del que
depende la presente monografia, entendiendo precisamente lo anterior: es incongruente excluir
de la justicia a las personas con discapacidad al asimilar la urgencia y la necesidad que tienen de
ser protegidas y reconocidas como humanos plenamente validos por sistemas constitucionales.
De ahi la obstinacién en comprender y examinar la recta participacién ciudadana de las personas

con discapacidad.

En segundo lugar, si se piensa a la justicia en términos retributivos, los habitantes de
paises pobres no tendrfan derecho a participar en la creaciéon y determinacion de principios
basicos de justicia. Asi, quedan situados en un plano ulterior en el que su existencia no genera

un beneficio equitativo a los pafses con mejores ingresos per capita. No hace falta establecer un
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contrato entre partes ciertamente desiguales cuando las partes mas favorecidas pueden
enfrentarse al problema de la asociacién entre paises y el beneficio que traiga tal asociacion, de
otras maneras, por ejemplo, con la caridad. En la analogfa del juego de futbol, los paises pobres
si acaso podrian ver el juego por television, porque es ciertamente absurdo que Alexandra
Morgan haga equipo, por ejemplo, con una jugadora de mi nivel (que no sabe ni de qué tamafio
es el balon) y pretenda sacar algin beneficio equitativo para las dos partes. Esto ocurre con el
contrato social entre los paises pobres y los paises ricos: ¢para qué incluir jugadores inexpertos
en el equipo cuando pueden ver el juego desde sus casas, generar buenos aportes por medio de
la publicidad y no arruinar las buenas jugadas? Segun Nussbaum, desde la perspectiva de Rawls,
lo mejor es tener caridad con los paises mas pobres, y ofrecerles cierta ayuda que de ninguna
forma alcanza un beneficio mutuo entre partes iguales. Al seguir el estudio de Nussbaum, se
sabe, por ejemplo, que los ingresos que destinaba Estados Unidos en 2007 para el progreso de
paises con menores ingresos, era del 1.0 de su PIB (Nussbaum, 2007). De nuevo, es como si
Alex Morgan me diera su camiseta y me permitiera anotar un gol al finalizar el partido, mientras

todos me miran con clerta conmiseracion.

Existe un sorprendente paralelismo entre la situacion de los paises mas pobres del mundo y la
situacién de las personas con discapacidades. En ambos casos, se ignora la dignidad humana de
unas personas (que son plenamente humanas) en el estadio crucial del contrato politico donde
se escogen los principios basicos, por considerar que no se cumple una «igualdad aproximada»
de poderes y capacidades respecto a las demas partes contratantes. Por este motivo un contrato
orientado al beneficio mutuo no puede incluitlos nunca como participantes en pie de igualdad.
Son una carga sobre todo el sistema, y deberan escogerse principios distintos para tratar con
ellos. [...] Este tipo de estrategia resulta tan cuestionable en el caso de los paises como en el de
las personas: tanto estos como sus ciudadanos son iguales en dignidad humana, y si tienen
problemas especiales serd preciso datles respuesta desde el principio, en el desafio de todo el
sistema de justicia global, no a posteriori y como una cuestion de caridad. Pero para incluirlos
plenamente y desde el principio hace falta una concepcion distinta de los fines de la cooperacion
social. Rawls da un giro en la direccién de una nueva concepcién con la inclusién de unos
requisitos minimos en términos de derechos humanos; pero es un giro timido, no un
replanteamiento global del enfoque contractual como el que parece necesario (Nussbaum, 2007,

pég. 251).
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En tercer lugar, los derechos animales, los cuales, desde el punto de vista de Nussbaum,
no son un problema menor, quedan supeditados a la compasion y caridad que se siente por estas
criaturas, puesto que, desde la perspectiva del contrato social, no hay manera de considerarlos

nuestros iguales.

Debido tanto a su compromiso con la racionalidad como fuente de la dignidad, como a su

concepcién de los principios politicos como elementos detrivados de un contrato entre individuos

mas o menos iguales, [el contractualismo] niega que tengamos obligaciones de justicia para con

los animales no humanos (Nussbaum, 2007, pag. 323).

En este caso, los animales no solo no pueden comprender el juego, sino que su valia esta
condicionada por la conmiseracion que ellos despierten en los jugadores en un contexto en el
que la pelota esta hecha de cuero. Segun la autora, la sociedad contractual se plantea como un
acuerdo en el que participan individuos racionales y, por tanto, los principios de justicia son
pensados para individuos racionales. Sin embargo, esta concepciéon no solo excluiria a los
animales, sino también a personas con graves limitaciones mentales. De acuerdo con Mira
Bohoérquez, desde el punto de vista de la filbsofa norteamericana, no solo es necesario incluir a
los animales dentro de la justicia porque coexisten en la sociedad con nosotros; sino, porque el
hecho de no incluir a los animales dentro de la justicia, debido a sus condiciones racionales,
llevaria a no incluir a seres humanos con importantes limitaciones mentales (Bohorquez, 2015).

A los ojos de Nussbaum, estos son tres problemas sobre los que se debe reflexionar de
manera urgente en la sociedad contemporanea, teniendo en cuenta la innegable necesidad de
todos estos individuos de ser reconocidos por la justicia (Taylor, 2008) El andlisis de la
norteamericana muestra que la sociedad contractual no puede dar cuenta de estos problemas (ni
siquiera en su mejor version), pues, pese a plantear conceptos que parecen compartir el hecho
de que todas las personas deben ser reconocidas por la justicia, Rawls reconoce que las raices de
su teorfa hacen bastante dificil responder a estos tres problemas de justicia. Segun el autor citado

por Nussbaum (Nussbaum, 2007, pag. 42):

Aunque desearfamos poder responder a todas estas cuestiones, [refiriéndose a la exclusion de los

animales y los discapacitados, la diferencia entre naciones? y el problema del ahorro para las

2 Nussbaum sefiala que para Rawls las dos primeras cuestiones no son un problema de justicia, puesto que la justicia

puede ser planteada en un plano anterior a dichas situaciones. En cuanto al tercer problema, la autora menciona
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generaciones futuras| dudo mucho que sea posible hacerlo sin rebasar el ambito de la justicia

como equidad en tanto que concepcién politica.

Pese a esto, podtia pensarse que un concepto como E/ velo de la ignorancia’, planteado en
la teorfa de la justicia de Rawls, podria eliminar estos problemas, ya que busca establecer
condiciones minimas de justicia con total imparcialidad. Segun esta concepcién, deben ignorarse
las caracteristicas propias de cada contratante como su condicién socioeconémica, raza o credo
y, con ello, las presiones de sus propios intereses. De acuerdo con Rawls, esta es la manera mas
acertada para conseguir principios de justicia que abarquen las necesidades de todas las personas
de manera imparcial. No obstante, para Nussbaum, el problema es precisamente el siguiente: el
sistema de justicia no puede ser imparcial, ya que ignorarfa las capacidades y situaciones
particulares de cada individuo impidiendo que las capacidades de muchos sean potenciadas

(Nussbaum, 2007).

El contractualismo de Rawls defiende centralmente cuatro areas problematicas que

Nussbaum examina en su propia teorfa de la justicia:

El uso de ingresos y la riqueza como criterio para evaluar las posiciones relativas, el uso de una
concepcién kantiana de la persona y la reciprocidad, el compromiso con las circunstancias de la
justicia y el compromiso con la idea de beneficio mutuo como razén por la cual la cooperacion

es supetior a la no cooperacion (Nussbaum, 2007, pag. 120).

En primer lugar, como lo comprende en conjunto con el economista indio Amartya Sen,
Nussbaum entiende que el criterio de riqueza e ingresos para evaluar las posiciones relativas de
los contratantes no concuerda con los estandares de vida de muchos de ellos. Segin la autora,
una persona en silla de ruedas podtia recibir incluso mas ingresos que quien esté en perfectas
condiciones fisicas y, aun con ello, sus capacidades y su propio florecimiento serfan menores a

los de la persona que recibe menores ingresos (Nussbaum, 2007).

que Rawls dedicé gran parte de su vida a solucionatlo, pero su esfuerzo siempre mostré las grandes dificultades del
contrato social al respecto (Nussbaum, 2007).

3 Bl velo de la ignorancia es un concepto utilizado por Rawls que consiste en defender la imparcialidad de todos los
miembros de la sociedad dentro del planteamiento de los principios basicos de la justicia. Esto quiere decir que las
personas eligen las condiciones de la justicia, sin tener en cuenta las condiciones especificas de las personas

(nacionalidad, raza, credo etc.): en este sentido, todos somos iguales (Nussbaum, 2007).
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En segundo lugar, para Rawls, las partes contratantes deben ser adultos racionales, con

necesidades simétricas y con una capacidad “normal®’

de productividad y cooperacién social;
todo esto es justificado a partir de la concepcion kantiana de la persona y la reciprocidad. Desde
esta teotia, las partes en la posicidn original® son conscientes de sus capacidades intelectuales y su
fuerza fisica. Segun Nussbaum, en FE/ /lberalismo politico®, Rawls establece que las partes
contratantes deben ser “miembros plenamente cooperantes de la sociedad a lo largo de una vida
completa” (Rawls, citado en Nussbaum, 2007, pag.76). Pero, desde esta concepcion de lo que
debe ser la parte contratante, Rawls excluye de la situaciéon de eleccion de los principios de la

justicia a las formas mas extremas de necesidad y dependencia que todos los seres humanos

pueden llegar a experimentar. Por lo tanto, olvida la vulnerabilidad de todos los seres humanos.

Para Nussbaum, esto, aunque parezca un olvido no intencionado del filésofo, parece ser
un diseflo consciente, debido a que Rawls reconoce el problema de exclusiéon que se da al
entender las partes contratantes de la manera en la que se conciben en E/ /iberalismo politico. Sin
embargo, la pretension del filésofo es que este problema se resuelva en un estadio ulterior, una
vez escogidos los principios basicos de justicia (Nussbaum, 2007, pag. 12). Lo cual, como se ha
dicho, reduce a las personas discapacitadas, a los animales y a los habitantes de paises en via de
desarrollo a un estadio secundario de decisién, que puede omitir o desconocer sus situaciones

subjetivas, emociones y carencias.

Segun lo expone Nussbaum, desde la perspectiva de Rawls, una sociedad justa es aquella
en la que todas las personas disponen de las mismas libertades basicas y oportunidades
equitativas. Estos son los bienes primarios, concepto central en su argumentacion. Las libertades
basicas, segun el filésofo, dependen casi por completo de las facultades intelectuales y de la
eficiencia fisica de los contratantes, ya que ser libre implica, para el autor, ser “una fuente auto
autentificadora de exigencias validas” (Rawls, citado en Nussbaum, 2007, pag. 145). Sin embargo,
desde la perspectiva de Nussbaum, esta implicaciéon defiende una libertad que podria no ser

suficiente o adecuada para ciertos individuos que requieren ain mas libertades, como educacion

% Pese a que esta palabra parece tener tintes incendiarios si se tiene en cuenta la tradicién postmoderna; y pareciera
buscar, en cierto sentido, malinterpretar al autor del que se estd hablando, es frecuentemente usada por John Rawls
en el Liberalismo politico. La palabra aparece entre comillas en Las fronteras de la justicia.

> Concepto que usa de Rawls para referirse al estado en el que se conciben los principios de la justicia.

6 Sobre este libro Nussbaum reflexiona extensamente igual que lo hace con Teoria de la justicia.
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especial o una arquitectura urbana particular. Este, por ejemplo, es el caso de las personas con
sindrome de Down o con discapacidad visual. En concreto, una teorfa de la justicia basada
unicamente en las necesidades de ciudadanos caracterizados por ser plenamente cooperantes no
deja espacio para quienes no tienen forma de cooperar ya sea fisica o intelectualmente. En

palabras de Rawls:

Todos los ciudadanos son plenamente cooperantes de la sociedad a lo largo de una vida
completa. Esto significa que todas las personas tienen suficientes facultades intelectuales para
participar de forma normal en la sociedad, y que nadie sufre necesidades atipicas que resulten
especialmente dificiles de satisfacer, como, por ejemplo, unas necesidades médicas atipicas y
costosas. Por supuesto la asistencia para las personas que padecen estas necesidades es una
cuestion practica urgente. Pero en este estadio inicial, el problema fundamental de la justicia
social se plantea entre aquellos que participan de forma plena, activa y moralmente en la sociedad

(Rawls, citado en Nussbaum, 2007, pag. 122).

De acuerdo con lo anterior, la idea de la cooperacidn, fundamentalmente extraida de la
idea clasica del beneficio mutuo, muestra para Nussbaum “el rostro desnudo del contrato social”
(Nussbaum, 2007, pag. 131) . Por mas contenido moral que se introduzca en la teorfa rawlsiana,
por mas que la férmula para conseguir los principios de justicia sea desde una posicion neutral,
a los ojos de la filésofa no es neutral pretender establecer principios de justicia desde una
posicion primaria para sujetos secundarios de justicia, que no tienen las mismas capacidades de
cooperar, al menos de manera simétrica, como lo imagina Rawls. El principio de beneficio mutuo
defendido por Rawls en E/ /iberalismo politico retrata una cooperacioén que requiere unas facultades
cognoscitivas y fisicas determinadas, ademas de una cierta igualdad econémica, debido a que el
principio de cooperaciéon mutua deriva unos beneficios definidos por la tradicién contractual en
términos tipicamente econémicos. Asi, un nifio nacido en Senegal probablemente no poseera las
mismas capacidades, ni tendra las mismas necesidades que un nifio nacido en Suiza (Nussbaum,
2007): “Los elementos estructurales de la igualdad aproximada y la meta del beneficio muto
siguen determinando quién queda incluido en la fase inicial, y qué pretende obtener cada parte

de la cooperacién” (Nussbaum, 2007, pag. 143).

Ademas de los problematicos efectos del principio de beneficio mutuo y cooperacion
social, Nussbaum sefiala que una de las mayores complicaciones del contractualismo rawlsiano

se origina en el hecho de que, en principio, el contrato se establece entre individuos racionales.
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Segun la autora, dicha premisa deriva de la concepcion kantiana de persona, en la que se

considera que la capacidad de actuar moralmente reside en la racionalidad. Para Nussbaum:

(...) La concepcion kantiana de la persona se integra en una larga tradiciéon que se remonta a los
griegos y a los estoicos romanos, para quienes la personalidad se identifica con la razén (en
especial con la capacidad para el juicio moral), concebida como un aspecto de los seres humanos
que los separa claramente de los animales no humanos y de su propia animalidad” (Nussbaum,

2007, pag. 141).

Segun la autora, en la teorfa ética de Emmanuel Kant, la fuente de la dignidad humana
es la capacidad moral. Esta capacidad se consigue al seguir el imperativo categorico, el deber
moral, acciéon que lleva al ser humano a elevarse del reino de la necesidad natural y conquistar el
de la libertad racional, lo que convierte a ese agente moral en un sujeto digno. Imperativo que
solo se sigue haciendo buen uso de la docta razén. Desde la perspectiva de Nussbaum, aunque
para Kant la moralidad responde también a las necesidades humanas, la persona, que es
concebida esencialmente como un ser racional y moral, tiene como objetivo central actuar en
torno al deber y no principalmente en torno a la vulnerabilidad o las necesidades y desventajas

(Nussbaum, 2007, pag. 141). Segin el filésofo moderno:

La moralidad consiste, pues, en la relacion de toda accién con aquella legislacion por la cual es
posible un reino de los fines®. Pero esa legislacion debe hallarse en todo ser racional y ha de poder
originarse en su voluntad, cuyo principio, en consecuencia, es el de no hacer ninguna accién por
otra maxima que ésta: que tal maxima pueda ser una ley universal y, por tanto, que la voluntad,
por su maxima, pueda considerarse a s{ misma, al mismo tiempo, universalmente legisladora. Si

las maximas no son, por su propia naturaleza, necesariamente conformes con ese principio

7 Pese a que gran parte de la teotfa rawlsiana recurre a los planteamientos de Kant, Nussbaum argumenta que la
teorfa de los bienes primarios y, en consecuencia, las raices del contractualismo clasico que ocasionan los problemas
de exclusiéon de los que se habla, entran en tensién con la teorfa ética de Kant. Segin la autora, el imperativo
categdrico de considerar a todo ser humano como fin sf mismo, se olvida si en este sistema necesariamente algunas
personas son relegadas a ser sujetos secundarios de justicia (Nussbaum, 2007).

8 Segtin Nuussbaum, Rawls no suscribe los elementos metafisicos de la posicién kantiana, aunque muestra en general
un profundo interés hacia ellos. No se adhiere a la idea de que haya dos mundos, y atribuye un caricter empirico a
su propio kantianismo. Sin embargo, el hecho de conservar una concepcion de la persona basada en la kantiana, y
de definir el fundamento de la igualdad politica en términos de la posesion de capacidad moral, le hacen compartir

algunas dificultades que encuentra la teorfa kantiana en el terreno de la justicia (Nussbaum, 2007).
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objetivo de los seres racionales universalmente legisladores, entonces la necesidad de la accién,
segin el mismo principio, se llama constriccion practica, es decir, deber. El deber no se refiere
al jefe en el reino de los fines, pero si a todo miembro y a todos en igual medida. La necesidad
practica de obrar segin ese principio, es decir, el deber, no descansa en sentimientos, impulsos e
inclinaciones, sino sélo en la relacion de los seres racionales entre si, relacion en la que la voluntad
de un ser racional debe considerarse al mismo tiempo legisladora, pues si no, no podria pensarse

como fin en sf mismo” (Kant, 2007, pag. 53)

Aquel que es fin en si mismo, por lo tanto, debe ser aquel que posea una voluntad
racional y sea capaz de legislar sobre el deber en iguales condiciones que sus contrapartes. Con
lo que no cuenta esta forma de entender el fin de cada ser humano es que, debido a sus
condiciones estructurales, fisicas, biologicas, mentales o econdémicas, muchos individuos no
estan en condiciones de alcanzar una igualdad aproximada para legislar sobre el deber. Pensar la
dignidad en términos kantianos, como lo hace Rawls, lleva a concluir que ser parte de la justicia
depende de poseer unas capacidades cognitivas y fisicas similares a las de todas las partes
contratantes. Esto es, poder deliberar moralmente y actuar conforme a esa deliberacion. Pero
esto no tiene en cuenta la vulnerabilidad o la necesidad de proteccién social de los individuos,
que la requieren de manera indispensable, aunque no tengan dicha capacidad. Con esto, quedan
excluidos del contrato social los animales y las personas con discapacidades fisicas y mentales
que ven disminuida su autonomia al no poder actuar en concordancia con su deliberacién (por
ejemplo, una persona cuadripléjica), razonar o establecer juicios morales. No obstante, la
dignidad para Nussbaum, si se piensa con claridad, no tiene nada que ver con la capacidad de
razonar moralmente, ya que la propia dignidad humana no es mas que la dignidad de un cierto
tipo de animal, y no adquiere su valor tan solo por pertenecer a un ser humano. De acuerdo con

la autora:

Nuestra dignidad no es sino la dignidad de cierto tipo de animal es la dignidad propia de un animal,
una dignidad que no podria poseer ningtin ser que no fuera mortal o vulnerable, del mismo modo

que la belleza de un cerezo en flor no es la belleza de un diamante (Nussbaum, 2007, pag. 142).

Ademas, esta forma de concebir la dignidad, o el valor del individuo, niega el hecho de
que la animalidad pueda tener una dignidad por si misma, algo que, segun la autora, puede

distorsionar la relaciéon con los animales y las propias autopercepciones:
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Pensar de esta forma supone distorsionar en gran medida la naturaleza de nuestra moralidad y
de nuestra racionalidad, que son en s{ mismas profundamente materiales y animales, se nos
ensefla a ignorar el hecho de que la enfermedad, la vejez y los accidentes pueden inhabilitar las
funciones morales y racionales exactamente igual que las demas funciones animales (Nussbaum,

2007, pg. 143).

Ia dignidad concebida a partir de lo que se considera la personalidad kantiana puede
llevar a ignorar la temporalidad y la mundanidad de los seres humanos y, por lo tanto, a no
reconocer la decadencia individual en los procesos naturales de la vida, en los cuales la vida
humana también llega a padecer periodos de gran dependencia muy parecidos a los que tienen

las personas con discapacidades fisicas o mentales (y algunos animales)’.

En resumen, el principio de beneficio mutuo, heredado del contrato social clasico, y la
dependencia de la personalidad kantiana en la teoria de la justicia de John Rawls, supone un
ambiente sumamente excluyente para quienes no poseen los suficientes recursos materiales e
intelectuales necesarios para pertenecer y configurar el contrato. Segin Martha Nussbaum, la
cooperacién social defendida por la teorfa del contrato social no es imparcial y no logra con éxito
la reciprocidad entre todas las personas, teniendo en cuenta las posibilidades reales de cada uno
de los miembros de la sociedad. Ademas, no abre ningin espacio para pensar en los animales
como agentes merecedores de derechos, ya que la dignidad no se piensa mas alla de los limites
de lo humano (Nussbaum, 2007). Asimismo, la personalidad kantiana, concepto clave para
Rawls, requiere de unas facultades fisicas y cognitivas que no poseen todas las personas.
Adicionalmente, llega a concebir el valor de la dignidad a partir de su pertenencia a los seres
humanos, y a concebir la humanidad a partir de la capacidad de deliberacién moral. Con ello, se
niega la vulnerabilidad humana y, asi mismo, la animalidad humana, la cual recuerda a las
personas su contingencia y la posibilidad de dependencia absoluta (Nussbaum, 2007). Esto, a su
vez, niega que los animales sean dignos y sujetos de justicia, considerando que son tan
vulnerables como los seres humanos. Se tiene entonces, desde la perspectiva de Nussbaum, a

tres grupos que viven al margen de una justicia aparentemente pensada para todos.

° Principalmente domésticos.
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1.3.  La teoria de las capacidades

En su libro Las fronteras de la justicia (2007), Martha Nussbaum propone que estas implicaciones
problematicas podrian ser sanadas a partir de una teoria que parta de una descripcion de los
derechos y los bienes politicos basicos, y se aleje de la descripcion idealizada de la justicia como
un contrato entre personas libres, iguales e independientes (Nussbaum, 2007). Desde la
perspectiva de la norteamericana, el contractualismo no es realista si se advierte que los
individuos que hacen parte de la sociedad no poseen los mismos niveles de libertad, igualdad o
independencia. De acuerdo con esto, idealizar a la justicia como lo ha hecho el contractualismo
impide que los mas vulnerables participen en el disefio de los principios politicos, en la
adecuacion y en la construccion de la realidad social. Asi, la forma en la que ha sido guiada la
justicia revela que quienes no participan en la construcciéon del ambiente comunitario, se
convierten en sujetos secundarios de justicia, porque alcanzan los principios de justicia
unicamente como una forma derivada de las reflexiones de otros acerca de lo que se considera
pertinente para ellos (Nussbaum, 2007). En dltimas, aun si estos individuos poseen las
capacidades para participar activamente en la justicia, pero requieren mas atenciéon para que sus
capacidades sean potenciadas, el contrato social no responde a sus necesidades particulares.
Como se ha expuesto, esta teoria se basa en supuestos de libertad, igualdad e independencia que,
en definitiva, no cumplen todas las partes reales de la sociedad, y descansa en el principio del

beneficio mutuo derivado de tales supuestos.

Segun lo sefiala Nussbaum, la alternativa de incluir a sujetos que no se adectan a la
descripcion kantiana de persona, como sujetos primarios en la participacion y creacion de
espacios de justicia social, no es una alternativa deseada para la perspectiva contractual.
Conforme con esta posicion, la justicia debe ser el efecto de la deliberaciéon moral y, por lo tanto,
se requiere que todos los miembros cooperantes sean personas razonables. De acuerdo con
Nussbaum, esta consideraciéon llevé al propio Rawls a defender un principio de caridad y
benevolencia hacia los animales y las personas discapacitadas con el que podtia alcanzarse
razonablemente la inclusiéon de todos los agentes sociales dentro del contrato social (Nussbaum,
2007). No obstante, Nussbaum entiende que esta medida no resulta satisfactoria de cara a los
tres problemas de justicia sefalados. A su modo de ver, pese a que es preciso hablar de

benevolencia para proponer una teoria de la justicia global, pensar en un principio de caridad
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llevaria nuevamente a considerar que quienes estan en desigualdad de condiciones se encuentran

en un estadio en el cual otros suponen lo que es justo para ellos (Nussbaum, 2007).

Con todo esto, la critica de Nussbaum al contractualismo no rompe radicalmente con
esta tradicion. La postura y propuesta de la filosofa dejan un espacio para el acuerdo razonable
ya que, segun la autora, incluso con los tres problemas de justicia resaltados, la teoria del contrato
social posee un inmenso valor en términos metodologicos y conceptuales; especialmente a partir
de las ideas del liberalismo politico de John Rawls y el concepto de consenso entrecruzado propuesto
por el autor, concepto que es retomado por Nussbaum en su propia teoria de la justicia (el cual

expondré en breve) (Nussbaum, 2007).

No obstante, pese a compartir conexiones intelectuales y tedricas tan importantes, la
autora seflala que la teorfa de las capacidades se ordena de un modo distinto a la teorfa
contractual, y concibe algunas de las piezas que deben conformar la teorfa de un modo
totalmente diferente (Nussbaum, 2007). Desde la 6ptica de Nussbaum, la diferencia mas
profunda entre el enfoque de las capacidades y el contractualismo rawlsiano se encuentra en su

configuracién basica.

El enfoque contractualista de John Rawls es una teorfa procedimental de la justicia. Segiin
la autora, esto quiere decir que establece un procedimiento para configurar ciertos elementos
clave de la imparcialidad y la equidad, y se fia de ese procedimiento para alcanzar un resultado
justo. En este caso, el procedimiento se basa en un contrato que, si se cumple de manera
adecuada, entonces se alcanzara la justicia. Al contrario, el enfoque de las capacidades parte del
resultado y no del procedimiento que se sigue para alcanzar dicho resultado. Esto significa que
da un valor primario a las condiciones en las que se encuentra cada individuo y no al ideal de
condiciones que deberfan tener todos los individuos. Asi, “la justicia esta en el resultado, y el
procedimiento es bueno en la medida en que promueve ese resultado” (Nussbaum, 2007, pag.

95).

De igual forma, el enfoque de las capacidades se aleja de la concepcion kantiana de

persona, pero amplia la maxima en la que todo individuo es un fin en s{ mismo'’; en este caso,

10 Nussbaum sefiala que esta cuestién entra en tensién con la teorfa contractual de Rawls al postular que hay algunos

sujetos que aceptan pasivamente una justicia diseflada, por quienes estin en condiciones de ser contratantes

(Nussbaum, 2007).
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no debido a su humanidad sino debido a su vulnerabilidad, de la cual también participan los
animales. Esto con el fin de que su postura sirva, en sus propias palabras, “(...) para
complementar e informar futuros intentos de desarrollar un contractualismo politico, y que el
didlogo entre ambos planteamientos contribuya a enriquecer la estructura de los principios

politicos” (Nussbaum, 2007, pag. 162).

Al aclarar todo esto, la propuesta de Nussbaum defiende que para que una vida sea digna,
el sujeto debe potenciar sus capacidades basicas. Desde esta propuesta, debe pensarse en los
derechos basicos que deberfan tener todos los agentes que conforman la sociedad. Es decir,
establecer las condiciones minimas y necesarias para que todos los individuos alcancen la
oportunidad de vivir vidas buenas y florecientes. El motor principal, en este caso, es el deseo de
que todos los seres sociales alcancen una vida digna, sin importar su especie, nacionalidad,
filosofia politica, condicién intelectual o fisica; sin importar su capacidad de cooperar en sociedad
o su audacia para formular juicios morales. A partir de todo esto, la autora establece un umbral
minimo de capacidades que todo agente social deberia tener para que su vida sea confortable y
agradable, para que pueda gozar de una vida buena en general, y para que la justicia incluya,

efectivamente, a quienes no puede al seguir los preceptos clave del contractualismo.

1.4.  Diez capacidades que deben ser garantizadas y defendidas por toda sociedad
decente

Al establecer una teorfa de la justicia en la que se muestre por qué debe incluirse a los tres grupos
excluidos por el contractualismo, Nussbaum establece una lista de diez capacidades basicas que
todos los individuos deberfan poder desarrollar. Esta lista defiende, como punto central, la
individualidad de todas las criaturas, entendiendo que deben desarrollarse por si mismas y, en el
caso del ser humano, no en funcién de una comunidad o grupo determinado'". Para la autora, la
individualidad es un principio fundamental para la justicia porque expone una humanidad diversa
en todos los aspectos de la vida, pero también es un recurso para comprender la universalidad

de las necesidades basicas de todas las criaturas. Pese a su singularidad, la mayor parte de los

1 Fsta es una de sus criticas al consecuencialismo utilitarista, lo cual se refiere a que las mejores decisiones politicas
son las que mejores consecuencias tengan para la mayor cantidad de personas. Sobre esto la autora discute con el
filésofo utilitarista Peter Singer, especialmente en su concepcion de dignidad animal. Pero el argumento de
Nussbaum se extiende a todos los seres sintientes y, desde su percepcion, sujetos de derechoFuente especificada

no valida..
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seres sensibles requieren de unas oportunidades o capacidades minimas para que su vida sea
vivida con dignidad y, a partir de esto, logre constituirse una sociedad mas sana y unos principios

de justicia universales (Nussbaum, 2007).

No obstante, el concepto de individualidad humana no debe llevarnos a entender a los
ciudadanos desvinculados de una sociedad. Nussbaum concuerda con la teorfa rawlsiana en que
no puede pensarse en los individuos tinicamente como individuos, desligados de una comunidad,
o marco social en el cual subyacen sus propios intereses. Por el contrario, de acuerdo con la
concepcion aristotélica del ser humano, la norteamericana entiende que todos los seres humanos
son animales politicos, por lo que sus deseos, metas y posibilidades se encuentran mediadas
necesariamente por el ambiente social (Nussbaum, 2007). Para defender al sujeto individual en
todas las culturas y posiciones sociales, Rawls establece el consenso entrecruzado, 1o cual es una
forma de que todas las personas acudan a una moral independiente de una concepcion politica
individual, sin que ello implique aceptar ninguna visién metafisica de una comunidad o punto de
vista particular (Rawls, 1993) . Este concepto, como se ha mencionado antes, es retomado por
Nussbaum en su propia teorfa de la justicia. Por esta razon, la autora destaca las diez capacidades
basicas con las que podria alcanzarse una forma de justicia universal, aceptada por todas las
perspectivas humanas que lleve al bienestar de todos los agentes politicos sin ninguna objecién

de orden cultural (Nussbaum, 2007). Las expondré brevemente:

1. Vida: es justo y necesario que todo individuo disfrute de una vida plena
y no muera de forma prematura a causa de las circunstancias de su ambiente o de su
sistema social. En este caso, todas las personas y todos los animales deben tener la
capacidad de vivir una vida que valga la pena de acuerdo con su especie o condicién
especifica (Nussbaum, 2012). Por esta razén, todo estado debe procurar a las personas
con discapacidad la oportunidad de vivir en espacios seguros que motiven su
participacion, y no minimicen su existencia o disminuyan su expectativa de vida.

2. Salud fisica: todos los individuos sociales deben tener la capacidad de

alimentarse y disponer de un lugar seguro para vivir'>. Ademés, deben tener la

12 En este sentido, las personas también deben garantizar dicho ambiente a los animales y esto no deberia chocar

con el propio bienestar humano.
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oportunidad de tener atencién y cuidados adecuados para su salud” (Nussbaum, 2012).
En concordancia con lo anterior, es preciso que el cuidado de la salud de las personas
con discapacidad sea asistido de manera respetuosa con el animo de comprender y
favorecer las necesidades propias de cada individuo.

3. Integridad fisica: se debe procurar que el individuo no tema
constantemente por un ambiente peligroso para su propia integridad, pero, ademas, debe
garantizarse la autonomia sobre el propio cuerpo. En este sentido, todo individuo debe
gozar de libertad de movimiento, exploracién y seguridad. (Nussbaum, 2007) &
(Nussbaum, 2012).

4. Sentidos, imaginacion y pensamiento: es de suma importancia que
todo agente social pueda hacer uso de sus sentidos, imaginacion y pensamiento: apelando
libremente a sus propias concepciones sobre el mundo, pero también recibiendo una
educacion que le permita desarrollar estas capacidades. Todo esto dentro de un ambiente
donde pueda manifestar sus gustos y creencias (Nussbaum, 2012).

5. Emociones: el ser social debe estar en la capacidad de desarrollar y
expresar las emociones, es decir, poder mantener relaciones significativas y, con ello,
poder explorar el amor y la compasién por otros (Nussbaum, 2012). Por esta razon,
todas las criaturas, incluidos los animales, deben poder experimentar, desarrollar y
expresar estas emociones y no estar coaccionados por ambientes inseguros ni represivos
(Nussbaum, 2007).

6. Razén practica: capacidad basica con la que pueda reflexionarse
libremente sobre la actitud ante la vida. Esto quiere decir que el agente social debe ser
capaz de formular una concepcion del bien y conformar un plan de vida de manera libre

y auténoma'* (Nussbaum, 2012).

13 T.a autora no menciona nada respecto a la salud mental de las criaturas humanas y no humanas. Sin embargo, de

acuerdo con su argumentacion, podriamos suponer que esta segunda capacidad también supone el cuidado y

proteccién en este aspecto.

14 Esta parece ser una capacidad exclusiva de los seres humanos, ya que no queda claro hasta qué punto los animales

no humanos podrfan desarrollar un plan de vida o entender una perspectiva del bien y del mal.
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7. Afiliacién: todo agente social debe tener la capacidad de vivir en
comunidad y construir una red de apoyo donde coincida con una pluralidad de
individuos que le permita ser respetado y no discriminado (Nussbaum, 2012).

8. Otras especies y su ecosistema: todos los seres humanos deben tener
la oportunidad® de respetar a los animales, las plantas y las demas especies del mundo.
Esto puede llevar a que todas las especies disfruten de unas relaciones cooperativas y de
apoyo mutuo (Nussbaum, 2007).

9. Ambiente liadico: la sociedad no sélo debe procurar la basqueda del
conocimiento o la produccion, sino que también debe incentivar ambientes donde el
esparcimiento, la diversion y la tranquilidad para disfrutar del juego y el entretenimiento
sean posibles (Nussbaum, 2007).

10. Control sobre su propio entorno: todo agente humano debe tener la
oportunidad de elegir libremente en un entorno politico y disponer de un entorno
material que pueda asegurar la igualdad con los demas y la autosuficiencia. Algo que

podra, al tiempo, asegurar el ejercicio de las otras capacidades (Nussbaum, 2012).

Este es, pues, el enfoque de las capacidades de Martha Nussbaum, un enfoque que busca
incluir a quienes la tradiciéon contractual, debido a sus ideas centrales, ha mantenido al margen
de la justicia. Esta propuesta muestra la necesidad, pero también la oportunidad, que tiene la
sociedad de comprender las carencias y motivaciones de individuos reales para construir una
sociedad mas justa. Ahora que se ha expuesto la propuesta de Martha Nussbaum para alcanzar
una justicia global, a continuacion, expondré la propuesta de la autora para poner en marcha

efectivamente el enfoque de las capacidades, centralmente para las personas con discapacidad.

1.5.  Capacidades y discapacidades
Establecida la teorfa de la justicia de Nussbaum, queda dicho que las diversas teorias
contractuales de la justicia han abordado el tema de la discapacidad, pero lo han hecho

erroneamente. Esto es lo que resalta Nussbaum de las teorfas contractuales ya que han pensado

1> Muchos seres humanos no tienen la oportunidad de garantizar capacidades basicas a los animales, plantas y otras
especies. Esto, aunque parezca una justificacion, se basa en el hecho de que millones de personas viven bajo
condiciones de pobreza tan extremas, que el cuidado de ciertos animales es condicionado por la limitacién de las
capacidades humanas. Si una madre no tiene cémo alimentar a sus propios hijos, es practicamente imposible que

busque preservar la dignidad de criaturas distintas.
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las discapacidades humanas a partir de un estadio que no puede ser incluido de manera primaria

en el establecimiento de los principios basicos de justicia.

La razoén central en todo el debate acerca de la discapacidad dentro de las bases de la
justicia contractual radica, como ya se ha mencionado, en que la productividad de una persona
discapacitada puede ser considerablemente menor y mas costosa, hecho que sitia a los
individuos con limitaciones fisicas o mentales en un estado de desventaja. Dicho estado de
desventaja plantea dos problemas distinguibles de justicia social que requieren con urgencia ser
solucionados. Por un lado, debe plantearse la cuestién acerca de cual serfa un trato justo para las
personas con limitaciones fisicas y mentales “muchas de las cuales necesitan disposiciones
sociales atipicas, entre ellas formas asistenciales atipicas, para vivir una vida plenamente integrada

y productiva” (Nussbaum, 2007, pag. 111).

De acuerdo con Sen, esta desventaja se ve reflejada concretamente en términos de
libertad para vivir una vida buena, ya que la agencia de una persona discapacitada se ve
estrechamente relacionada con la dificultad para obtener ingresos, hecho que les impide acceder
a oportunidades y desarrollar capacidades basicas como desplazarse o acceder a una educacioén
suficiente y no estigmatizada. Conforme a los planteamientos de Nussbaum, esta tltima cuestion
es determinante puesto que el desarrollo de las capacidades humanas es el tnico factor del que

cada individuo dispone para poder convertir sus derechos en libertades reales.

Por otro lado, deben tomarse en consideracion las cargas que este problema supone para
quienes se ocupan de las personas discapacitadas. Este ultimo punto debe ser planteado debido
a que dichas personas también deben ser reconocidas en diversos aspectos en los que no suelen

serlo. De acuerdo con Blardini y colegas:

El sistema sanitario institucional aporta el diagnéstico y los tratamientos mas cualificados, pero
la enorme demanda de cuidado se satisface mayoritariamente fuera del sistema sanitatio
institucional, en forma de trabajo no remunerado. No obstante, el interés institucional en estudiar
los costos sanitarios no se ha visto reflejado en un interés por conocer los costos de tiempo no
mercantil generados por el cuidado de la salud (Balardini, Gherardi, Pautassi., & Martelotte ,

2020).

Al respecto, las investigadoras resaltan la sobrecarga de trabajo realizada mayormente

por mujeres, quienes, pese a dedicar practicamente la totalidad de su tiempo al cuidado de
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personas con discapacidad, no son reconocidas en un sistema econémico que entienda su trabajo
como util o productivo (Balardini, Gherardi, Pautassi., & Martelotte , 2020). En esta medida, la
infravaloracion a las personas con discapacidad no se hace evidente inicamente por la existencia
de sociedades que impiden la participacion de estas personas en términos econémicos, culturales
o sociales, sino en el irreconocimiento a quienes ofrecen asistencia, entendiendo que el cuidado
a esta poblacién es irrelevante. Esto, desde la optica de Nussbaum, revela cuan profundo es el
irreconocimiento a quienes padecen discapacidades; tanto que la asistencia y cuidado a sus
capacidades genera un problema de género, de aquellos que pocas veces suelen verse con claridad

(Nussbaum, 2007).

Segun la autora, es urgente reconocer que los y las cuidadoras estan haciendo un trabajo,
ademas comprender que estas personas también necesitan asistencia tanto humana como
financiera; oportunidades para hallar trabajos satisfactorios y también para participar dentro de
la vida politica y social. Asistir a personas con discapacidad alberga una gran relevancia en toda
la vida del trabajador o trabajadora que se dedica a esta actividad. Por esa razon, “organizar esta
asistencia de un modo que no explote al cuidador también parece una de las tareas basicas de

una sociedad justa” (Nussbaum, 2007).

Sin embargo, la exclusién hacia las personas discapacitadas se centra comunmente en
discapacidades fisicas y mentales que suelen ser reconocidas por la mayoria como tales y en, ese
sentido, estigmatizadas. En esta categoria acostumbran a encontrarse enfermedades como el
sindrome de Down, la anencefalia o la ceguera; pero, con dificultad se cuenta la depresiéon u
otras patologias sobre las cuales no se tiene la misma percepcién que las primeras, en términos
de importancia y necesidad de asistencia. Por esa razon, para Nussbaum es importante reconocer
que la discapacidad y la dependencia pueden presentarse de diversas formas y, por lo tanto, es
vital comprender todo el espectro. Esto puede aclarar la concepcién comun sobre la
discapacidad, y como debe presentarse una teorfa de la justicia que resulte eficiente para las

personas con discapacidad y quienes se ocupan de ellos.

Si bien la autora no elabora una descripciéon explicita sobre lo que entiende por
discapacidad, si es posible lograr un acercamiento a su postura, extrayendo sus concepciones

sobre las capacidades humanas.
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En primer lugar, su teorfa resalta el hecho de que los nifios y los adultos con graves
deficiencias mentales y fisicas también son ciudadanos y, en palabras de Nussbaum: “Cualquier
sociedad decente debe responder a sus necesidades de asistencia, educaci6n, respeto, actividad y
amistad” (Nussbaum, 2007, pag. 109) Sin embargo, no solo los nifios o adultos con deficiencias

graves y permanentes requieren una asistencia completa y, ademas, constante.

En segundo lugar, terminolégicamente, la literatura sobre la discapacidad expuesta por
Nussbaum destaca que la deficiencia es la pérdida de una funcién corporal normal, por ejemplo,
caminar. Discapacidad, por su parte, es la imposibilidad para realizar ciertas actividades del
propio entorno como resultado de la deficiencia, y minusvalia es la desventaja competitiva que
surge de la deficiencia. En ese sentido, las deficiencias mentales y fisicas no sélo tienen que ver
con padecer enfermedades como el sindrome de Down o el asperger o no poder ver o hablar
(Nussbaum, 2007, pag. 109, nota al pie 5). El nivel de dependencia humana que pueden alcanzar
las personas mayores, embarazadas o con fuertes problemas emocionales como la depresiéon o
la ansiedad es bastante parecida al que pueden requerir las personas con graves imitaciones
mentales. De hecho, segin lo resalta Nussbaum, puede que incluso resulte mas complejo asistir
a las personas mayores o en condiciones de vulnerabilidad reciente, ya que: “son personas mas
resentidas, defensivas y amargadas, y fisicamente menos agradables de tratar. Lavar el cuerpo de
un nifio con sindrome de Down parece una tarea mucho mas amable que lavar el cuerpo
incapacitado e incontinente de un padre o una madre que detesta encontrarse en esa situacion,
sobre todo cuando tanto el asistente como el asistido recuerdan sus mejores afilos” (Nussbaum,

2007, pag. 112).

Asi las cosas, es posible comprender que la capacidad y la discapacidad contrastan, para
Nussbaum, en términos de posibilidades de ser y hacer. Por tanto, las capacidades para
Nussbaum se presentan como todas aquellas actividades humanas que le es posible realizar a un
ser humano por causa de la asistencia a sus propias necesidades y el cuidado de estas. En
contraste con ello, la discapacidad no solo radica en la pérdida de una funcién corporal, sino en
la imposibilidad para realizar una actividad por causas externas a la propia voluntad, y esto
incluye al ambiente social y cultural. Por ejemplo, una mujer hindu tiene la posibilidad humana
de votar, pero el ambiente en el que se encuentra inmersa se lo impide, por tanto, se encuentra

incapacitada o discapacitada para votar. Como bien lo resalta Guzman:
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El complemento que propone Nussbaum entre «capacidad» y derecho posibilita que las
personas puedan realmente hacer uso de las «capacidades», pues éstas se constituyen en derechos

basicos que cualquier ser humano esta legitimado a exigir como demandas morales (Guzman, 2009).

En concordancia con lo anterior, es posible afirmar que la discapacidad también depende

de la falta de posibilidades en los diversos ambientes humanos.

El concepto de «capacidad» propuesto por Nussbaum incluye una posibilidad o potencialidad,
mas un entorno material y social apropiado que permita su realizacion, lo cual implica que las
personas tengan garantizados los medios necesarios para hacer uso de las «capacidades». Hasta
este punto podriamos preguntarnos qué conexion existe entre la anterior desctipciéon de la
«capacidad» y el tema de los discapacitados. El nexo radica en que si conectamos la anterior
desctipcion con el tema de los discapacitados, encontramos que la discapacidad no es Gnicamente
la carencia de una habilidad, sino también la ausencia de un entorno propicio para su desatrollo.
De este modo, a partir del concepto de «capacidad» planteado por Nussbaum, se puede derivar
una nueva vision desde la que la discapacidad no es sélo el resultado de una limitacién fisica o
mental, sino que pude ser generada por la carencia de unas condiciones y un entorno inapropiado

para el desarrollo de las potencialidades (Guzman, 2009).

Por tales razones, es posible concluir que la discapacidad depende de la imposibilidad
para ser o realizar ciertas actividades, pero esta imposibilidad no solo esta mediada por una
deficiencia fisica o mental, sino también por la carencia de recursos y derechos proporcionados
a los individuos en las diversas comunidades humanas. De la misma forma, debe comprenderse
que la discapacidad tampoco depende de la enfermedad determinada de manera médica, sino
que ademds se enmarca en la inevitable vulnerabilidad humana que se presenta en los distintos

estados de la persona, como la nifiez o el embrazo.

1.6.  Justicia, dignidad y acuerdo

En el apartado anterior queda expuesto, de manera especifica, como es que las personas en
condicion de discapacidad no estan incluidas en una teorfa de la justicia contractual. Al respecto,
queda claro que una importante cantidad de personas padecen graves limitaciones que no les
permiten participar de manera activa en todo el entramado social. Si este problema esta presente
surge la pregunta acerca de como podria participar una persona en condiciéon de discapacidad
aun padeciendo graves limitaciones. En relacién con esto, expongo brevemente la postura de

Nussbaum en la cual resalta la forma en la que las personas discapacitadas pueden hacerse
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participes en la comunidad, destacando la centralidad del concepto de dignidad en la teorfa de la
autora. Tal como lo menciona Cuenca Gémez, “Una buena y completa teoria de los derechos
debe incluir en términos de igualdad a las personas con discapacidad lo que exige una revision

profunda de algunos de sus presupuestos basicos” (Gomez, 2012)

De acuerdo con la teoria politica de Martha Nussbaum, los seres humanos no cooperan
entre si movidos por un beneficio mutuo, al menos, no en la mayoria de los casos. En cambio,
en sus decisiones comunitarias opera un alto contenido de emociones como el amor y la
compasion. Este abanico de posibilidades puede llevarnos a comprender que la justicia se busca
por si misma y no por la utilidad que ella genere (Nussbaum, 2007, pag. 164). Asi, los sujetos
que hacen parte de la justicia no necesitan merecerla siendo productivos. Segun Nussbaum, el
hecho de concebir a alguien tan digno como para participar activamente de los principios basicos
de justicia se basa en la conciencia sobre su vulnerabilidad, lo cual genera una importante lista
de emociones benevolentes que llevan al deseo del bienestar ajeno. Desde esta perspectiva,
aunque es verdad que, en gran medida, la comunidad requiere de la reciprocidad y la cooperacion

entre las partes contratantes, esta no es la finalidad principal de la vida social.

Los seres humanos estan unidos por muchos lazos: por lazos de amor y de compasion tanto por
lazos de beneficio, por el amor a la justicia tanto como por la necesidad de justicia. Las personas

reales responden muchas veces de forma estrecha o arbitrariamente desigual a las necesidades de

otros (Nussbaum, 2007, pag. 165).

Como puede observarse en la intenciéon de incluir en la justicia a los tres grupos
mencionados, la reflexion sobre las capacidades se centra en las necesidades minimas que todas
las criaturas requieren para alcanzar la dignidad y asimismo procurarla a individuos no humanos;
lo que no necesariamente trac una ganancia a los extremos contratantes (Nussbaum, 2007, pag.
140). De acuerdo con Nussbaum, la teoria de la justicia de Rawls ha ofrecido un modelo de
bienes en el que se beneficie centralmente a los mas desfavorecidos, pero su modelo de justicia
se basa en el trato igual a todas las personas. Sin embargo, como ya se ha mencionado, no basta
con ofrecer un trato igual a todos los ciudadanos, sino que es necesario que cada una de las
capacidades de los individuos sea potenciada por un ambiente propicio que incluya a quienes,

hasta ahora, no parecen haberlo logrado (Nussbaum, 2007, pag. 99). Segtn esto, la justicia debe
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basarse en lo que los individuos son capaces de ser y de ser de forma efectiva siguiendo una idea

intuitiva'® sobre lo que es vivir una vida digna, sin otro interés vinculado.

De esta manera, la nocién de dignidad resulta ser rectora en lo que concierne a los
parametros para reflexionar en torno a la justicia. Sin embargo, de acuerdo con Nussbaum, la
nocion kantiana de dignidad, imperante en toda la teoria de la justicia de John Rawls, no es una
buena via para reflexionar efectivamente sobre lo que es bueno para todas las personas. En
contraste con lo defendido por Rawls, la dignidad planteada por Nussbaum es heredera de la
ética aristotélica, kantiana'’y marxista, y acepta ciertos postulados del contractualismo (si bien la
autora adecta esta herencia a su propia postura). Esto debido a que, por un lado, Aristoteles
defiende el valor tnico de cada criatura entendiendo a todo ser viviente como un ser maravilloso
en ningun sentido inferior a los seres humanos, por lo que los animales deben ser respetados en
contraposicién con nuestra infundada superioridad'® (Nussbaum, 2007, pag. 343). Por otro lado,
las tres maximas morales de la teorfa Kantiana resultan vitales para la teoria de las capacidades,
pero Nussbaum las extiende a otras criaturas entendiéndolas tan vulnerables como las personas
(Nussbaum, 2007, pag. 105). Ademas, el enfoque de las capacidades descansa en un enfoque
marxista, pues comprende al ser humano como un sujeto ligado a la materialidad y
consecuentemente necesitado de bienes suficientes que hagan digna su existencia (Nussbaum,
2007, pag. 87). Finalmente, acepta de la tradiciéon contractual el hecho de que todos los seres
humanos tienen igual valia y estan llamado a ejercer sus libertades para desarrollarse y florecer;

sin importar nada mas que su propia humanidad. Si bien en su propuesta, la autora extiende la

16 Desde el punto de vista de Nussbaum, el enfoque de las capacidades puede ser atacado por su importante carga
intuitiva respecto a lo que significa la dignidad para cada especie. No obstante, para la filésofa esto no es un
problema trascendente: en primer lugar, el contractualismo de Rawls se sirve también del intuicionismo (y casi toda
teorfa de la justicia que se plantee en términos abstractos). Pero, ademas, el intuicionismo del que se sirve el enfoque
de las capacidades no plantea una categoria indeterminada de capacidades, sino un umbral minimo determinado
que cualquier persona puede entender (Nussbaum, 2007, pags. 179-185).

17 Pese a que la autora discute fuertemente en contra del concepto de dignidad propuesto por Kant en su
metafisica de las costumbres

18 Nussbaum reconoce que la biologfa aristotélica se plantea de manera en la que también se reconoce a las plantas
y el mundo natural en general. Por esta razon entiende que, aunque no lo mencione expresamente en su exposicion,

la teorfa de las capacidades también podtifa extenderse a estos ambitos (Nussbaum, 2007, pag. 343).
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igualdad de reconocimiento a todas las especies apelando a su necesidad de justicia (Nussbaum,

2007, pag. 105).

En esta linea, la autora también rescata de la ética aristotélica la idea de que las personas
requieren bienes externos para alcanzar la eudaimonia (el buen vivir) y, en cambio, no podria
decirse que alguien es feliz si no posee minimos recursos como el alimento'. Segtin Aristdteles,
“Es evidente que la felicidad necesita también de los bienes exteriores pues es imposible o no
nos es facil hacer el bien cuando no se cuenta con recursos” (Aristételes, FEtica Nicémaco 1, 8-9,
1099a 30- 1099b 10). Nussbaum, ademas, encuentra que, desde el punto de vista aristotélico,
una criatura requiere de una pluralidad de actividades para vivir bien y, en consecuencia, la
racionalidad pasa a ser un aspecto mas de algunos animales y no un punto determinante para
que un sujeto sea digno y requiera ser cobijado por la justicia (Nussbaum, 2007, pag. 167). De
acuerdo con El estagirita, la felicidad no es un estado, sino una pluralidad de actividades “hemos
dicho que la felicidad es una cierta actividad del alma de acuerdo con la virtud” (Aristoteles, Eica
Nicimaco 1, 8-9, 10992 30- 1099b 10) y, en estos términos, defiende que la felicidad es alcanzada
por quien busca la are#é o la excelencia. De cara a las graves limitaciones fisicas o cognitivas que
enfrentan algunos, surge la pregunta acerca de como quienes padecen serias limitaciones podrian
alcanzar la excelencia humana. Nussbaum ofrece una respuesta acerca de las posibilidades
alternas que puede alcanzar una persona con discapacidad en concordancia con su propia

condicion. Por ejemplo, aunque un sujeto con cuadriplejia, por ejemplo, no pueda moverse por

19 Aristételes menciona tres clases de bienes para alcanzar la felicidad: los bienes del alma, los bienes del cuerpo y
los bienes exteriores. Aunque para alcanzar la felicidad, los mas importantes son los bienes del alma como la virtud
o la nobleza, el estagirita rescata el hecho de que no podria serse feliz sin bienes externos como las riquezas. En el
Contexto en el que se escribe la cita no se habla de alimento, sino de belleza y relaciones importantes. No obstante,
desde la interpretacion del enfoque de las capacidades, la idea aristotélica de la importancia de los bienes externos
puede extenderse a los derechos humanos basicos. Aqui la cita completa: “Pero es evidente que la felicidad necesita
también de los bienes exteriores, como dijimos; pues es imposible o no es facil hacer el bien cuando no se cuenta
con recursos. Muchas cosas, en efecto, se hacen por medio de los amigos o de la riqueza o el poder politico, como
si se tratase de instrumentos; pero la carencia de algunas cosas, como la nobleza de linaje, buenos hijos y belleza,
empafian la dicha; pues uno que fuera de semblante fefsimo o mal nacido o solo y sin hijos, no podtia ser feliz del
todo, y quizd menos ain aquel cuyos hijos o amigos fueran completamente malos, o, siendo buenos, hubiesen
muerto. Entonces, como hemos dicho, la felicidad parece necesitar también de tal prosperidad, y por esta razén

algunos identifican la felicidad con la buena suerte, mientras que otros (la identifican) con la virtud” (Aristoteles,

Eitica Nicomaco 1, 8-9, 1099a 30- 1099b 10).
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s{ mismo, toda sociedad le debe garantiza la posibilidad de experimentar el movimiento tanto
como le sea posible, a partir de la asistencia humana.

Una teorfa satisfactoria de la justicia humana debe reconocer la igualdad de los ciudadanos con
deficiencias, incluidas las deficiencias mentales, y proveer adecuadamente para su asistencia y educacion,
de un modo que dé tespuesta también a las discapacidades asociadas (Nussbaum, 2007, pag. 110).

De acuerdo con lo anterior, la dignidad no se restringe a la humanidad ni a la razén
humana. Sin embargo, es importante matizar esta postura: si bien Nussbaum expone las falencias
de pensar la dignidad con base en la razén humana, es importante destacar que el hecho de
negarse a definir la dignidad desde la racionalidad, no quiere decir que la autora no reconozca la
necesidad de un cierto tipo de racionalidad para realizar un contrato social o una teoria de la
justicia de cualquier tipo (Nussbaum, 2007, pag. 382). “Parece obvio que las partes reales que
suscriban un acuerdo de ese tipo solo pueden ser humanas y parece igualmente evidente que no
deberfamos imaginarnos (ni siquiera hipotéticamente) con que podrian los animales mostrarse

“razonablemente “de acuerdo” (Nussbaum, 2007, pag. 382).

Lo que en realidad defiende la autora es que no hay razones vinculantes para que se
asocie la racionalidad de un individuo con su capacidad de ser un sujeto primario de justicia y no
uno secundario. En otras palabras, un sujeto primario de justicia no debe serlo en funcién de su
racionalidad, sino en funcién de su dignidad (Nussbaum, 2007, pag. 385). Por esto, el objetivo
del enfoque de las capacidades no aspira a que animales y humanos establezcan un comuin
acuerdo, o a que personas con considerable deficiencias cognitivas obtengan, como movidos por
la magia, la capacidad de deliberacién moral pues esto, desde el punto de vista de la autora, serfa
verdaderamente fantastico (Nussbaum, 2007, pag. 382). A lo que aspira el enfoque de las
capacidades, en cambio, es a extender la justicia hasta el punto en el que se reconozca la igualdad
de derechos de quienes no han sido considerados por el contractualismo, incluidas las personas

con graves limitaciones mentales.

Por esta razon, Nussbaum reconoce que para llegar a establecer condiciones de justicia
se requiere del acuerdo humano razonable, pero la humanidad y la razén no es lo unico por lo
cual un individuo debe hacer parte del contrato porque el hecho de no ser racional o humano,
no impide que los diversos sujetos y criaturas no necesiten ser cobijadas por la justicia

(Nussbaum, 2007, pag. 335). En este sentido, lo que debe considerar el acuerdo entre humanos
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es “equé podria razonablemente acordar en nombre de esas personas o de esas criaturas un tutor

que hubiese sido designado para proteger sus derechos?” (Nussbaum, 2007, pag. 382).

Asi, en el caso de las personas con graves deficiencias mentales™, la autora argumenta
que es necesario un tutor que defienda los intereses de estos individuos, pero esto no nos lleva
a concluir que quienes lo requieren sean sujetos secundarios de justicia. Si es preciso que alguien
mas defienda intereses ajenos, serd igualmente necesario que esta persona busque comprender

lo mas fielmente posible los intereses de su defendido® (Nussbaum, 2007, pag. 385).

1.7.  Potenciar las capacidades de las personas en condicion de discapacidad, sobre

la participacion concreta de las personas con discapacidad en la sociedad

Ya se ha expuesto la necesidad de un pacto humano para que la teoria politica pueda ser y, a
partir de esto, es imprescindible preguntarse qué clase de acuerdo puede alcanzarse; entendiendo
que, pese a que toda persona es sujeto de justicia, muchas no poseen y no tienen la posibilidad
de poseer habilidades para construir un acuerdo razonable desde su agencia. En ese caso, me
detendré brevemente en este aspecto con el fin de mostrar la postura precisa de la autora al

respecto.

El enfoque de las capacidades es una teorfa ética politica que busca la justicia partiendo
desde el punto en el que se encuentra cada individuo y no desde una condicién idealizada en la
que se describe cémo deberia ser el individuo que participa en la sociedad (Nussbaum, 2007).
En ese sentido, las capacidades como fines politicos son de donde emanan los principios basicos
de justicia; ya que es a través de la garantia de las capacidades como el ser humano puede alcanzar
una libertad real. Sin embargo, esta postura genera dudas respecto a la forma en la que los
individuos mas vulnerables deberfan y podrian participar. En particular, genera dudas sobre la

participacion de las personas con graves limitaciones fisicas y mentales.

Y los animales.
1 Esto no quiere decir, sin embargo, que cada animal o cada persona con deficiencias mentales requiera de un tutor

privado. Lo que quiere decir la autora cuando menciona que en estos casos alguien mas debe mediar como tutor es
que cualquier sociedad humana que defienda la justicia debe pensar en los individuos que carecen de racionalidad
como sujetos completamente dignos, y en esta medida, buscar razonablemente la inclusién de estos individuos. Por
ello, se debe garantizar la potencia de sus capacidades de acuerdo a sus necesidades y no pensar que simplemente
todo el mundo tiene las mismas capacidades. En este caso lo ideal es que la sociedad entera defienda los intereses

de quienes no pueden expresarlos (Nussbaum, 2007, pag. 385).
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El enfoque de las capacidades es un enfoque no contractual basado en la asistencia. Esto
quiere decir que debe reconocerse la inmensa necesidad de derechos de quienes no poseen las
mismas capacidades de los individuos “normales” en todo el espectro social. Por lo cual, su
objetivo se basa en asistir estas necesidades para crear entornos tan equitativos como sea posible.

(Nussbaum, 2007).

ILa perspectiva de la asistencia resulta atin mas vital para la participacion politica de las
personas con discapacidad. En este caso, se debe buscar propiciar las capacidades propias de la
especie humana tanto como sea posible, por lo que la sociedad entera debe garantizar
condiciones sociales que puedan adaptarse a las necesidades de cada individuo humano. En el
caso de los nifios con limitaciones mentales, por ejemplo, se les debe garantizar una educacioén
no estigmatizada y abierta a su situacion concreta. No obstante, en casos donde las limitaciones
mentales resultan ser demasiado complejas, la sociedad entera debe esforzarse por brindarles a
estas personas tantas capacidades como les sea posible alcanzar. Asi, en el caso de que, por
ejemplo, algunas personas no puedan ejercer su derecho al voto por causa de sus limitadas
condiciones mentales, siempre debemos preguntarnos qué vias existen para incluir politicamente

a estas personas y esto requiere una mayor asistencia.

Este tema es ampliamente referenciado por Nussbaum a través de las vivencias y
condiciones de Sesha Kittay, la hija de la filésofa Eva Kittay y su esposo Jeffrey, una mujer con
graves limitaciones mentales por causa de una paralisis cerebral congénita. Al respecto

Nussbaum menciona:

Esta claro que los ciudadanos con sindrome de Down han podido participar con éxito en su
entorno politico. Debetrfamos preguntarnos como podriamos conseguir que Sesha también
pudiera desarrollar algunos de estos funcionamientos. Por otro lado, los ciudadanos con:
deficiencias mentales pueden acceder al empleo. Si Sesha no puede realizar ningin trabajo, tal
vez pueda haber otras formas de darle algun tipo de control sobre su entorno material. De nuevo,
si resulta que Sesha no puede criar a un nifio por ella misma, ni siquiera con asistencia (lo que no
esta del todo claro), squé relaciones alternativas con los nifios podrian disefiarse para hacer su
vida mas rica? Mantener una unica lista de capacidades plantea todas estas preguntas, y son
preguntas vitales, si queremos que las personas con deficiencias mentales y discapacidades sean

ciudadanos plenamente iguales (Nussbaum, 2007, pag. 198).
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En resumen, la teoria de las capacidades de Nussbaum busca garantizar condiciones de
dignidad a todas las especies que conforman la sociedad. Sin embargo, esta dignidad depende de
la forma de vida particular de cada criatura. En este sentido, dicha teorfa de la justicia no requiere
un principio de beneficio mutuo, sino condiciones minimas que lleven a cada sujeto a ser parte
activa de la sociedad politica de acuerdo con lo que es y puede ser. En el caso humano, se busca
que cada persona tenga la oportunidad de realizarse tan humanamente como le sea posible, de
manera que, incluso las personas con graves limitaciones fisicas y mentales logren alcanzar una
inclusion efectiva y acorde con su bienestar; por lo cual, es necesario plantear una teoria de la
justicia que se relacione estrechamente con la asistencia. En esta medida, si personas como Sesha
no pueden desempefiarse en algunas actividades propiamente humanas como lo es el ejercicio
del voto o lalectura, la sociedad debe buscar opciones en las que estas personas puedan realizarse
de la forma mas humana posible (deben asistir las necesidades particulares de cada individuo).
Por lo tanto, la participacién politica para Nussbaum no depende de la retribucién que cada
individuo aporte a la comunidad, sino de las garantias que brinde la comunidad para que cada
individuo pueda participar de la justicia de una forma acorde con su especie y necesidades

individuales.
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CAPITULO 2

EL DESARROLLO HUMANO SE DICE DE MUCHAS MANERAS

2. Justicia y vulnerabilidad en primera persona

En el capitulo anterior quedd expuesta la teorfa de la justicia de Nussbaum, y se enfatiz6 en la
necesidad de justicia que experimentan las personas en condicién de discapacidad, esto derivado
de presupuestos contractuales cuyo alcance se limita a la productividad y la racionalidad. Con
esto, se respondid por qué las personas en condicion de discapacidad deben ser sujetos de justicia
y como. En esta ultima respuesta la autora, que defiende un umbral minimo de dignidad a través
de una unica lista de diez capacidades, menciona la importancia que supone reflexionar al
respecto de las alternativas que tienen las personas discapacitadas para alcanzar dicho umbral. A
través del caso de Sesha Kittay, Nussbaum entiende que, si bien diversas actividades parecen
restringidas para algunas personas de acuerdo con sus capacidades, se deberfan ahondar y
explorar las opciones existentes ¢ incluso, que no existen, pero que pueden hacerlo, para que las
personas con discapacidad alcancen la eudaimonia tanto como les sea posible. Dicho esto, este
capitulo intentara sumergirse en la sugerencia de la autora para tantear las posibilidades de la
enfermedad y comprender como las personas con discapacidad también pueden inmiscuirse y
habitar esa lista de capacidades humanas que da cuenta de las condiciones minimas de la
dignidad.

2.1. Posibilidad de florecimiento humano atin en condiciones de enfermedad y
dependencia

Los diversos estados de enfermedad y dependencia fisica y mental son una constante dentro de
la teorfa de la justicia contractual, no obstante, lo son en un sentido desfavorable en el que se les
busca comprender desde un estado de importancia secundario. La falta de productividad que
estos estados generan en una sociedad eminentemente productiva lleva a que cualquier individuo
en estas circunstancias se encuentre en una sociedad carente de posibilidades para su
florecimiento. La educacion, las relaciones personales, la economia y, en general, el desarrollo de

una vida completa y satisfactoria se convierten en modelos exclusivos de quienes poseen
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habilidades fisicas y mentales “normales”. Nos encontramos entonces, dentro de una sociedad

desarrollada bajo una teorfa de la justicia paraddjicamente discapacitada para los discapacitados.

Para enfrentar dicho problema y continuar con la necesidad de reflexiéon sobre las
posibilidades de los discapacitados propuesta por Nussbaum, las consideraciones del neurélogo
Oliver Sacks son un puente para iniciar la reflexiéon pues estas plantean la posibilidad de
florecimiento humano aun bajo condiciones de dependencia y enfermedad fisica y mental. Sin
embargo, no desde un estado ulterior, sino primario. Lejos de ubicarse en una discusiéon sobre
la justicia, el neurdlogo plantea una reflexién sobre la cual es posible enlazar el tema que esta
monografia busca defender: la teoria de la justicia de Martha Nussbaum logra que las personas
discapacitadas alcancen el florecimiento humano en el mismo grado que cualquier individuo
comun y cortiente, que cuente con posibilidades de florecimiento social, siempre y cuando se

reflexione al respecto.

A partir del analisis de siete casos concretos sobre discapacidad, Sacks descubre formas
de florecer raramente concebidas como tal. En ese caso, narra la historia de siete de sus pacientes
cuyas enfermedades resultan contener un cierto caracter de oportunidad para desarrollarse
completa y satisfactoriamente dentro de un estilo de vida no convencional, pero igualmente
valioso. El objetivo de esta exposiciéon es llegar a mostrar que es posible alcanzar un
florecimiento humano total incluso a partir de la discapacidad y la dependencia siempre y cuando
una sociedad se haga participe de la teoria de las capacidades de Martha Nussbaum. En ese
sentido, no serd necesario pensar a quien es discapacitado como un ciudadano de segunda
categoria dependiente de decisiones tomadas por personas en condiciones normales. Este
segmento abordara cuatro de las historias narradas por Sacks pues la mayor parte de las historias
que transmite en su libro Un antropdlogo en Marte, siete relatos paraddgjicos (1995) sostienen la misma

idea de desarrollo humano en medio de la enfermedad.

2.2.  El potencial creativo de la enfermedad
La reflexion de Sacks empieza no con el pie izquierdo, pero si con su mano izquierda. Esto es
lo que nos cuenta cuando abre su exposicion sobre las oportunidades que, de hecho, puede
albergar la necesidad o la dependencia. Al ser un hombre “irremediablemente diestro” como él
se denomina a si mismo (Sacks, 1995), ha debido enfrentarse a escribir y a realizar una gran
cantidad de actividades con la mano izquierda luego de atravesar una operacion del hombro

derecho. Durante un largo periodo ha estado impedido para usar una extremidad vital para
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realizar la mayor parte de las actividades que ha practicado durante toda su vida. Algo como esto
puede suponer el retroceso de una buena cantidad de actividades como escribir, afeitarse e
incluso caminar. Sin embargo, pese a descubrirse discapacitado para la mayor parte de lo que
solia hacer, no puede ignorar la inminente capacidad de adaptabilidad a su nuevo entorno lo cual
le hace imposible no reflexionar al respecto. En sus propias palabras: “el potencial creativo de la

enfermedad” (Sacks, 1995, pag. 10).

Aunque algunas de mis adaptaciones son deliberadas, planeadas, y al menos en parte las
he aprendido probando y equivocandome (durante la primera semana me hice dafio en
todos los dedos de la mano izquierda), casi todas han ocurrido por si mismas, de manera
inconsciente, mediante reprogramaciones y adaptaciones de las que nada conozco (no
mas de lo que conozco, o puedo conocer, la manera en que ando normalmente (Sacks,

1995, pég. 9).

Algo como esto demuestra las posibilidades que la propia naturaleza busca para
adaptarse. Es, como dice grosso modo Freeman Dyson, “la imaginacién de la naturaleza siendo
mas rica y amplia de lo que nosotros imaginamos” (Sacks, 1995, pag. 9). De acuerdo con Sacks,
para Dyson, esta riqueza debe estudiarse enfrentada al fenémeno de la curacién y la enfermedad,
y dentro de la basta cantidad de formas de adaptaciéon por medio de la cual las personas se

adaptan y se readaptan a las adversidades que presenta la vida constantemente.

Es asi, que puede decirse que las diversas enfermedades, trastornos y dependencias fisicas
y mentales puede desempenar un rol extraordinario revelando habilidad, posibilidad y desarrollo
en formas de vida que habitualmente no son reconocidas por estas descripciones. Este es el
punto central sobre el que reflexiona el neurdlogo: la paraddjica posibilidad que tienen la
imposibilidad o, mas claramente, el potencial creativo y productivo que posee la enfermedad

(Sacks, 1995).

Es claro que podemos aterrarnos por el infortunio que puede conllevar una enfermedad:
el dolor y la dependencia a la que puede verse obligado cualquier individuo que la padezca, pero
contra todo pronodstico, también podemos quedar fascinados con el potencial que alberga una
enfermedad o una condicion fisica o mental importante, ya que cuando los procedimientos
normales son destruidos por la enfermedad, pueden aparecer procedimientos particulares en los

cuales es posible desarrollarse activamente.



48

Desde la perspectiva de este doctor, el desarrollo de la enfermedad es algo que esta en
potencia dentro de casi todos los pacientes, y esta afirmacion es justamente relevante dentro de
la presente investigacion porque a través de ella se busca lograr afirmar que, siempre y cuando
una sociedad cuente con posibilidades de desarrollo humano, todo individuo puede florecer

plenamente incluso si padece algin tipo de enfermedad o estado de dependencia.

2.3. Cuatro de los siete relatos paradojicos.

A). El pintor que no podia ver colores

Hacer arte visual podria resultar una tarea bastante dificil si se es ciego o si no se pueden
distinguir los colores. Ademas, podria resultar peor si ejercer el arte es lo que se hace para vivir.
Es una profesién. Ya resulta, por ejemplo, supremamente interesante el caso de Beethoven, un
hombre sordo dedicado a la musica y mundial e histéricamente reconocido por su produccion
artistica. Sin embargo, una historia parecida es precisamente el primer caso expuesto por el

doctor Sacks: un pintor exitoso imposibilitado para percibir los colores.

Luego de un accidente automovilistico, un hombre dedicado al arte visual dejé de
percibir los colores. Al llegar al hospital se le diagnosticé una conmocion cerebral debido al
choque: entonces el hombre no pudo reconocer las letras ni los colores. Todo su mundo estaba
compuesto por el blanco y el negro, mientras que las letras eran indistinguibles para él, como si
estuviera leyendo en un idioma antiguo y completamente desconocido. Entonces, su perro

marrén le parecié de un color gris horrible y el zumo de tomate, negro.

Después de un corto periodo, pudo distinguir con claridad las letras, pero no los colores.
En ese caso, todo seguia siendo como estar atrapado en un televisor antiguo, salvo que en la vida
real era bastante mas incomodo. Aunque su recuperacién sobre el reconocimiento de las letras
trajo una vision excepcional, al punto de distinguir objetos que la mayor parte de las personas
no logra reconocer, la comida empez6 a parecerle bastante desagradable. Los colores que
percibia en ella eran totalmente distintos a los que habia estado acostumbrado a ver durante toda
su vida. El tomate, la carne o las frutas, nada de esto parecia comestible. La piel de las personas
y la naturaleza también habian cambiado para verse como un mundo resaltado en una escala de

grises realmente lamentable para un pintor. Estaba completamente ciego al color.

El estado padecido por el desdichado pintor es provocado por una lesion cerebral

denominada acromatopsia cerebral. Este tipo de afecciones visuales ha sido descrito desde hace
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mas de trecientos afios, pero continda siendo una condicién inusual y grave. De acuerdo con
Sacks, ha sido abordada por diversos investigadores en el curso de la historia porque puede
revelar informaciéon valiosa sobre nuestras conexiones neuronales. L.a forma en la que
percibimos el color ha resultado totalmente fascinante desde el punto de vista cientifico, por lo
que la imposibilidad para hacerlo no pasa inadvertida. Los estudios sobre un individuo que

padezca esa afeccion pueden resultar realmente importantes.

Es tal la importancia que alberga la percepcion del color, que una persona que se
encuentra imposibilitada para distinguir el mundo en colores puede entrar en fuertes estados de
depresion y desanimo. Esto fue lo que le ocurrié al paciente del doctor Sacks: el mundo ya no
era especialmente diciente o interesante, ain mas cuando su vida y su florecimiento dependian
del color. A medida que comprendié que los colores no iban a regresar a ¢l en un largo periodo
o, incluso, quizas nunca, comenzo a echar de menos los vivos colores que envolvian todo su
entorno. Su extrema condicion le impidié incluso recordar los colores en su mente y para él era
completamente imposible comprender a través de la memoria cualquier expresion de color que

hubiera distinguido antes con total detalle (Sacks, 1995).

No obstante, pese a su tragica disfuncion visual, el pintor insistia en que él sabfa qué
color deberia usar, por lo que inici6 nuevamente su camino en la pintura, pero no resulté como
él lo esperaba: la mayor parte de sus pinturas al 6leo eran incomprensibles para sus espectadores.
Las flores no resultaban ser del color que él estaba seguro de haber aplicado, y muchas otras
figuras coloreadas solo cobraban un sentido para él. Aunque conocia todo sobre los colores,
carecia de las capacidades para distinguirlos. Sabfa con total conviccion toda la informacién
técnica acerca del color, pero ignoraba cémo se vefa “era como si le hubieran arrebatado su

pasado cromatico” (Sacks, 1995, pag. 19).

Después de un tiempo padeciendo ceguera al color, el paciente comenzo a aceptar que
de hecho padecia tal ceguera y que probablemente estalo acompanarfa de manera indeterminada,
tal vez, para siempre. Todo ocurrié cinco semanas después del accidente cuando, mientras
manejaba a su estudio, un sol incandescente iluminé todo el camino como si fuera una bomba
nuclear. Algo como eso solo pudo ser percibido por él y pronto tuvo que retratar su expetiencia
en un lienzo. Pero, esta vez no recurrié a adivinar colores, como habia estado haciendo al
principio (razén por la cual nadie comprendia sus dibujos), sino que decidi6 optar por la

posibilidad de trabajar en escalas de grises, lo cual resulté favorable, porque desde entonces
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descubrié toda la magnitud del color negro y el gris. Era como redescubrir un mundo que ahora
se presentaba totalmente distinto a sus ojos. De esa manera, sus dibujos ya no fueron
indistinguibles, y hasta sus colegas y su publico mencionaban que estaba experimentando una

especie de renacer artistico.

La pérdida del color y la posterior sensacion y dolor causado por esta pérdida fue
abrumadora para el paciente. Después de todo, habia desaparecido su vision cromatica y el
mundo se le presentaba totalmente carente de color. Este tipo de sensaciones resultan cruciales
para nuestra imaginacion y nuestra memoria, conocimiento del mundo, cultura y nuestro propio

arte, por lo tanto, resulta una discapacidad con repercusiones muy profundas.

El sefior 1., con su sensibilidad visual y estética intensificada, encontré dichos cambios
particularmente intolerables. Sabemos muy poco acerca de qué determina la emocion y el placer
estético en relacién con el color, y de hecho en relacién con el hecho de ver en general, y se trata

de una cuestion de experiencia y gusto individuales (Sacks, 1995, pag. 32).

Sin embargo, al transcurrir algin tiempo, el hombre estaba cada vez menos afectado por
su pérdida, incluso aunque la imposibilidad para distinguir colores lo hubiera atormentado al
principio. Entonces, comprendié que la noche era, de hecho, un tiempo bastante comédo para
trabajar. En este momento, los colores no eran especialmente relevantes, al menos, o tanto como
lo era durante el dia. Asi, comprendi6é que la noche podria ser su aliada y desarrollé su gusto
especial por dedicarse a su arte en medio de la falta de color producida por la noche, era como
si entonces no fuera él sélo quien no podia distinguir con claridad el color, sino todos los demas

por los efectos de la oscuridad. Por tal razon, el paciente comentaba lo siguiente.

Me siento mejor porque sé que no soy un tipo raro... y he desarrollado una aguda visién nocturna,
es asombroso lo que veo: puedo leer las matriculas de los coches a cuatro manzanas de distancia.

Usted no las verfa ni desde una manzana (Sacks, 1995, pag. 31).

En esa fase, dice el doctor Sacks, podria haberse dado una agudizacién de la percepcion
al movimiento en compensacion por el deterioro del sistema de percepcion del color. Esa
sensibilidad profunda llevé al paciente a un estado en el que la pérdida ya no parecia tan
desastrosa. Este comportamiento resulta sumamente interésate porque la sensacién de desagrado
sobre su anormalidad habia cesado en algun sentido. Aunque el paciente estaba consciente de la
pérdida, y de cierta forma atun lo lamentaba, llegé a argumentar que su vision tras el accidente

era mas aguda, describiéndola como “altamente refinada y privilegiada” (Sacks, 1995, pag. 34).
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En su condicion de ceguera cromatica percibfa todo un mundo nuevo, lejos de las
imperfecciones del color. Asf, solfa decir que se encontraba ante un mundo ciertamente desnudo

y entonces, ciertos aromas se habfan intensificado para él.

Tres afios después del accidente, los doctores sugirieron la hipétesis en la que podrian
devolver la vision cromatica al paciente. Esto debido a que el mecanismo para comparar
longitudes de onda en sus cortezas visuales estaba intacto y podria ser posible readaptar otra
zona del cerebro para que llevara a cabo las correlaciones cromaticas que la zona afectada
requerfa. Si esta conclusion hubiera sido entregada al paciente en los primeros meses de su
discapacidad cromatica, la habria aceptado encantado. Sin embargo, ahora esa opcién parecia
una intrusa. Ahora que su cerebro estaba completamente adaptado a un mundo gris y negro, no
parecia posible volver a ver en los términos del color. En esa medida, cuanto mas débil se volvia
el mundo a color que habia experimentado durante tantos afios, mas fuerte se hacia el mundo
nuevo que estaba descubriendo, adaptando su memoria, conocimiento y arte a esta nueva forma

de percibir las imagenes.

Esta historia muestra la posibilidad de adaptacion de la corteza cerebral a los diversos
traumas por los que puede atravesar el cerebro y sus herramientas de percepcioén y memoria. De
acuerdo con el estudio del doctor Sacks, las investigaciones recientes han revelado lo plastica
que es la corteza cerebral y la forma en la que las diversas experiencias recibidas por el cerebro
pueden ser drasticamente reorganizadas, y no solo después de lesiones o accidentes, sino como
resultado de la falta de uso de algunas partes individuales del cerebro. Por ejemplo, ha podido
notarse que las personas ciegas que leen braille reacomodan su corteza cerebral al punto que el
dedo usado para la lectura cotidiana es blanco de una profunda sensibilidad percibida solo por
quienes no tiene la posibilidad de ver. De esa forma, la mente alcanza un nivel de elasticidad que
logra una readaptaciéon mental y corporal por medio de la cual parece que las discapacidades no

son, de hecho, discapacidades.
B. El ultimo hippie

Greg creci6é en Nueva York en la década de los cincuenta y al crecer fue parte de la productiva
y novedosa revolucion cultural de los anos 60. Durante su adolescencia fue un joven atractivo
que con frecuencia se enfrentaba a sus padres y a las leyes que la sociedad solia imponetle, por

lo que al expandirse el movimiento hippie no dudé en hacer parte de él. Los principios éticos y
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politicos que esta forma de vida buscaba eran claramente compatibles con los deseos de Greg.
Debido a su estilo de vida, pronto se vio atraido por una comunidad religiosa krishna que

predicaba la beatitud y el abandono de los placeres mundanos.

Su experiencia en la comunidad religiosa fue como la de cualquiera que haga parte de
una doctrina como esta: pronto se mudé a uno de los templos de su hermandad y permanecio
allf un largo periodo. Se destacé por su inmensa beatitud y desinterés por el mundo, al tiempo
que se quejaba hondamente por un dolor de cabeza que lo invadia constantemente. Recibir
atencion médica nunca estuvo dentro de sus planes por lo que su constante incomodidad no

resulté en exceso relevante ni para él ni para los miembros de su comunidad.

Con el tiempo, su desprendimiento total del mundo lo hizo destacar dentro de su
comunidad. Sus compafieros decfan que habifa alcanzado la beatitud y por ese motivo era
admirado y respetado. Sus padres no solian verlo con demasiada frecuencia, por lo que, cuatro
afios después de hacer parte de la comunidad Krishna su padre quedé conmocionado al notar
que habia subido excesivamente de peso desde la dltima vez que lo vio, y su cabello y vello
corporal habfan desaparecido casi por completo, haciéndolo ver como un auténtico buda. Pero
eso no eralo peor: su padre noté inmediatamente que Greg se encontraba ciego y tenfa un severo

problema de memoria que probablemente habia padecido desde hacfa un largo tiempo.

Al verlo en ese estado, su padre lo trasladé con apuro al hospital donde fue internado de
inmediato. Los dolores de cabeza de Greg habian estado avisando con desesperacion la
existencia de un gran tumor en su cerebro. La falta de atencién médica temprana hizo que el
problema alcanzara estancias no imaginadas al punto de estropear sus lobulos frontales y otras
areas vitales sin las cuales la vision del paciente desaparecié por completo. El doctor Sacks lo
conoci6 cuando llegd al hospital de Williamsbridge, y cuando lo entrevisté pudo notar que
carecfa de espontaneidad, aunque respondia con prontitud. Sin embargo, sus respuestas
resultaban impregnadas por imagenes de canciones que eran ciertamente extrafias cuando las

inclufa en sus dialogos.

Al interrogarle sobre hechos de la cotidianidad, podia notarse cuan absorto estaba en un
mundo distinto al que todos los demas estaban acostumbrados. No sabia, por ejemplo, quien
era el presidente de Estados Unidos entonces, y no tenfa del todo claro el afio en el que estaban.

Greg recibia visitas constantes de los miembros de la comunidad y era comtn encontrar personas
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vistiendo tunicas en el hospital; cuando esto ocurria era claro que estaban visitando a Greg. Pese
a ello, el comportamiento del placiente al respecto de las visitas y la compafifa era siempre
bastante extrafio: cuando conversaba con alguien Greg parecia en cierta forma “encenderse”
como un televisor, pero en cuanto se le dejaba, se “apagaba”, como si alguien lo hubiera

desconectado.

Solfa pasar largos periodos simplemente perdido en si mismo. Su falta de visiéon no era
algo alentador, pues se le dificultaba reconocer cualquier aspecto de la realidad visual. Sin
embargo, una de las caracteristicas mas sorprendentes del paciente era que, de hecho, no era
consciente de que estaba ciego. Tras ser intervenido quirurgicamente para finalmente retirarle el
tumor que invadia gran parte de su cerebro, no hubo duda de que el paciente no recuperaria la
vision, pese a ello, Greg seguia insistiendo en que vefa. Algo parecido a lo que le sucedia al
paciente del primer ejemplo: solia decir que “sabia” qué clores debia usar, cuando era claro que
estaba ciego al color. El caso de Greg era ciertamente mas grave ya que no podia ver nada en

absoluto, y resultaba realmente sorprendente el hecho de que negara estar ciego.

El tumor que Greg habifa tenido en su cabeza durante tanto tiempo habfa crecido
lentamente hasta llegar a ser enorme. El estado en que se encontraba el tumor habia destruido
sistemas de la memoria en el l6bulo temporal evitando que su cerebro registrara nuevos
acontecimientos (Sacks, 1995). Esto hacia que el paciente se encontrara “atado” a la década de
los 60 como si hubiera sido condenado por un hechizo a permanecer ahi, Greg era el ultimo
Hippie. La gravedad de su amnesia era bastante alta, pero su comportamiento no parecia registrar

tal estado.

Sus extremidades se encontraban bastante débiles por lo que no podia sostenerse por si
mismo. Debido a esto, era necesario trasladarlo en silla de ruedas a todas partes. Cuando se le
hablaba de su ceguera reconocia que sus ojos no estaban del todo bien, pero siempre afiadia que
estaba viendo la tele o sefialaba objetos que en realidad no se encontraban sino en su
imaginacién. Esa era precisamente la razén por la que Greg no podia reconocer que estaba ciego:
su memoria se habia quedado en el pasado y esto hacia que todo recuerdo de antes de su ceguera
se anclara a su experiencia como si todavia estuviera sucediendo. El paciente carecia de la idea
de movimiento o de cambio, para ¢l todo lo que ocurria habfa pasado a lo mucho hace un afio,

aunque hubieran pasado muchos mas.
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Pese a todas sus complicaciones, el ultimo Hippie se adapt6 con una facilidad llamativa.
Al comprender que era una persona joven confinada para el resto de su vida a su estado fisico y
mental, cualquiera podria haber entrado en un estado bastante distinto al de Greg, pero esto no
le sucedi6 al paciente en ninguna medida. Durante su adolescencia y juventud temprana sus
padres se habfan alejado de ¢l casi por completo. Entonces su comportamiento era muy
complicado, y no era de ninguna manera facil comprenderlo o, si quiera, compartir tiempo con
¢l. Su padre, sin embargo, al entender el estado de Greg en el hospital y su posterior
confinamiento, sefial6 que el comportamiento de Greg habia cambiado radicalmente y, estando

en su estado, su comportamiento agradable y pasivo no era correlacional.

La forma en la que Greg respondia a los estimulos era tan agradable que alcanz6 una
popularidad notable entre sus compafieros de pabellén, logrando convertirse en un respetado y
querido compafiero. Las personas que pasaban tiempo con €l solian decir que era realmente
entrafiable, pero en cuanto no tenia estos estimulos, Greg volvia ser un televisor apagado.
Aunque pasar afios junto a los compafieros y el personal médico que hacia parte del hospital
podia parecer vivir en un pueblo, Greg recordaba con dificultad a sus compafieros mas cercanos.
No mostraba ningtn anhelo por verlos cuando no estaba a su lado, pese a que se le pudiera ver

realmente a gusto cuando estaban juntos.

Su falta de memoria lo llevaba a pensar, por ejemplo, que la misma persona que habia
visto en dos situaciones distintas eran dos personas distintas. Su sentido de relacionar hechos
era nulo y esto hacfa que ni si quiera echara de menos a sus propios padres, aunque en su
compania se notara el gusto por estar con ellos. Las dificultades que Greg afrontaba eran
causadas por las lesiones sufridas en los I6bulos frontales a causa del tumor. Debido a eso, su
diencéfalo y la glandula pituitaria habfan sido afectados. Estos ultimo dafios cerebrales y fisicos
hicieron que Greg subiera rapidamente de peso y perdiera todo el vello de su cuerpo, lo cual lo
hacfa parecer buda, y el estado de beatitud que habia sido admirado por la hermandad Krishna
era el resultado de la atrofia del diencéfalo, el cual es un regulador de funciones basicas como el
suefio, el hambre y la libido, deseos que, al no ser experimentados, presentaban a Greg ante el
mundo como todo un converso, devoto y beato miembro de la comunidad Krishna (Sacks,
1995). Es por eso que este estado de completa ceguera, pérdida de memoria e inconciencia por
experiencias naturales y necesarias como el hambre no resultaron extrafias para su comunidad

religiosa. Greg solo existia en el presente.



55

Era consciente de los estimulos que se le presentaban y respondia amablemente a ellos,
disfrutaba especialmente los juegos de palabras, pero en cuanto no tenfa a nadie frente a él, lo
olvidaba todo, incluso la conciencia sobre su propia existencia. Ia lesién en su lébulo frontal
provoco en él un primitivo estado en el que podia comprendérsele como un nifio. Sus caprichos
mas infantiles aparecian, y se encontré en un estado impulsivo que preocupaba por las

consecuencias que podian suponer sus actos en un estado de inconciencia.

Anos después de haber sido internado en el hospital, Greg tuvo un ataque, nunca habia
tenido uno, pero durante su conmocién se rompié una pierna. Sin embargo, no respondia al
dolor, no porque no lo sintiera, sino porque habia olvidado que su pierna estaba rota.
Ciertamente cuando el dolor aparecia, sabia que algo habia pasado, pero cuando encontraba una
posicion cémoda ya no recordaba mas su accidente. Dos afios después del accidente, el padre
de Greg muri6 y esa noticia conmovié profundamente al doctor Saks, que estaba pasando por
la muerte de su propio padre. Sabia que no debia hablarle a Greg de ese acontecimiento sin
encontrar el momento adecuado, asi que un dfa le pregunté si echaba de menos a su padre. Pese
a que Greg fue al funeral de su padre y estaba enterado de la noticia, respondié que habia venido
hacfa poco. Desde entonces, siempre que se le preguntaba por su padre, solia decir que estaba
comprando algo o que vendria pronto, completamente ajeno a la situaciéon real. Pero,
curiosamente, su comportamiento parecia ser el de una persona que estaba atravesando un duelo.

El doctor anotd6 lo siguiente en su diario en noviembre de 1990:

Greg no da muestras de saber que su padre ha muerto; cuando le pregunto dénde estd su padre,
dice: “Oh, se ha ido al patio” o bien “Hoy no ha podido venir”, o cualquier otra cosa verosimil.
ero ya no quiere ir a su casa los fines de semana, ni a pasar el Dia de Accién de Gracias, y eso
Pero y iere i los fines d , ni 1 Dia de Accién de Gracias, y
que era algo que le encantaba: ahora que no esta su padre, debe de encontrar algo triste o
desagradable en la casa, aun cuando no pueda (conscientemente) recordar o expresarlo. Esta

claro que ahora la asocia con la tristeza (Sacks, 1995, pag. 65).

Después de la muerte de su padre, Greg, que tenia un suefio muy pesado, comenzé a
tener problemas de insomnio y cuando el personal médico lo encontraba divagando en medio
de la noche por los pasillos del hospital, él alegaba que habia perdido una cosa, aunque nunca
sabfa con claridad qué era aquello que habia perdido. Desde la perspectiva de Sacks era inevitable
pensar que Greg buscaba a su padre. Aunque no diera ninguna explicacion, era probable que

Greg tuviera un conocimiento implicito sobre la muerte de su padre, pero no conceptual.
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Durante su juventud, Greg fue un fanatico devoto a distintas bandas de Rock como
Grateful Dead, y cuando se enfrentaba a un estimulo que le recordara esta parte de su vida
parecia una persona completamente normal. Hablaba de ellos como si fueran personas cercanas
y, Mas que eso, como si se encontrara todavia en la época en la que los Grateful Deat alcanzaron
su apogeo. Debido a la emocién que Greg presentaba por el rock, el doctor Sacks consigui6 la
forma de asistir al concierto de despedida de los Grateful Dead, luego de una carrera musical de

mas de 30 afos.

Al estar frente a su banda favorita, Greg se comporté como cualquier otra persona. Su
inconciencia sobre su ceguera lo hizo percibir a su banda favorita como si la estuviera viendo en
realidad. Greg los habia visto hacfa mas de 20 afio en el Madison Square Garden, y siempre hablé
de ese momento con emocién y alegria. Entonces, al escuchatrlos nuevamente, pudo afirmar
cosas sobre los cantantes, el escenario y las personas que estaban ahi. Reconocié con claridad
todas las canciones de la banda, salvo por el momento en el que interpretaron sus ultimas
canciones. Greg entonces dijo que era musica nueva y que nunca habfa escuchado esos sonidos,
pero los disfruté igualmente. Pasaron una noche maravillosa junto al doctor Sacks, pero cuando
el doctor le preguntd al dia siguiente a Greg por su banda favorita dijo que los habia escuchado
hacfa no hace mucho en el Madison Square Garden, lo cual en realidad habia sucedido hacia dos

décadas. Su memoria sobre la noche anterior era completamente nula.

Este relato nos enfrenta a la vida de un paciente con discapacidades bastante graves. La
ceguera, la pérdida de memoria y el irreconocimiento de la cotidianidad pueden afectar
inmensamente la vida de una persona, sin embargo, el caso de Greg, el ultimo Hippie, llama la
atencion debido al aparente florecimiento que mostraba ante su forma de vida, a pesar de estar
“confinado al hospital”. Su propia experiencia sobre los acontecimientos revela una especie de
“vida buena” dentro de un estado que no puede modificarse grandemente. Una de las cosas mas
relevantes que pueden destacarse de esta narracion, es que el paciente se encontraba en un lugar
propicio para el desarrollo de sus habilidades, por muy limitadas que fueran. Ahf fue reconocido
como alguien importante, y conectd con un circulo de personas para quien ¢él era valioso, pese a

que fuera incapaz de retener el recuerdo de ellas por demasiado tiempo.

ILa asistencia médica recibida por Greg da muestra de la posibilidad de comprender la

enfermedad desde un estado en el que el paciente pueda desarrollarse humanamente tanto como
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sea posible. El caso de Greg puede ser una muestra de la comprension sobre la dignidad de una

persona y las necesidades particulares que deben tener todos los seres humanos.
C. Vida de un cirujano

El sindrome de Tourette es una condicién que encierra diversos comportamientos como
espasmos en el cuerpo, tics convulsivos o impulsos como lanzar objetos, lo cual constantemente
pone a prueba los limites sociales de las personas que padecen esta enfermedad. Desde hace casi
dos mil afos aparecen registros de esta condicion, pero solo fue descrito clinicamente hasta 1885
por Georges Giles Tourette. Los registros clinicos que se han dado hasta ahora han revelado que
no existe un comportamiento completamente estandar entre los pacientes. Las limitaciones y
condiciones de la enfermedad van desde la pronunciacién de palabras al azar hasta
comportamientos provocadores como lanzar cosas de repente. En general, esta enfermedad
produce comportamientos involuntarios que envuelven la vida entera de quien padece esta

condicién.

Las caracteristicas especialmente complejas del sindrome de Tourette llevan a pensar
que, pese a que las personas que experimentan estos impulsos involuntarios podrian desarrollar
la mayor parte de las actividades humanas, es practicamente imposible concebir que una persona
que se dedica a la cirugia pueda padecer algo como esto. La complejidad que requiere esta

actividad parece excluir a cualquier persona que padezca Tourette.

Sin embargo, el siguiente relato es la exposicion de un cirujano con sindrome de Tourette,
un acontecimiento bastante sorprendente, pero que puede darnos una idea clara acerca de lo que
queremos comprender sobre el florecimiento humano, incluso bajo importantes condiciones de
enfermedad y dependencia. El doctor Carl Bennett es un importante cirujano a quien Sacks
conocié en una conferencia médica sobre este sindrome. En cuanto conocio su historia, Sacks
quiso acercarse a un caso como este, asi que Bennett lo invit6 a pasar un tiempo junto a él en su
casay su trabajo con el fin de descubrir todas las particularidades que encierra el padecer Tourette

siendo cirujano.

Sacks visit6 al doctor Bennett en una ciudad con un nivel econémico bastante favorable.
Un pequefio pueblo ubicado al este de Alemania con no demasiados problemas de desempleo o
desarrollo en si mismo. Bennett vivia entonces en una acogedora casa donde lo esperaba su

familia. La semana que el doctor Sacks pasé junto al él, pudo notar que su rutina era como la de
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cualquier otra persona, salvo por los extrafios comportamientos que Bennett tenfa cuando estaba

inmerso en su rutina.

Durante la cena, por ejemplo, el doctor Bennett se perdié en su propio mundo y su
familia comprendié que esto era normal. Bennett solia enfocarse en un objeto en particular y
gracias a esto, su concentracion estaba solo enfocada en aquel objeto interesante o inquietante
para él. Al entrar en su despacho y reunirse con €l, el doctor Sacks quedd impresionado por la
cantidad de tics que expresaba el cirujano, aunque los llevara a cabo con cierta precauciéon, como
si no quisiera incomodar al quien lo habia visitado. Tales comportamientos resultaban realmente

importantes para el trabajo que desempefiaba.

En ese momento pudo notar, por ejemplo, que Bennett dirigfa constantemente su
atencion a un objeto en particular y entonces necesitaba hacer algo con ¢él, ya sea miratlo y
perderse en él, golpearlo o tocarlo. Cuando Sacks le pregunté si eso le ocurria sélo con los
objetos a los que €l lo habia visto dirigirse, como una lampara y una pequefia pelota, Bennett
respondié que eso le pasaba constantemente con los objetos que se encontraran a su alrededor,
port lo que el Sacks pronto descubri6 el rastro del paso del hombre en toda su casa: las esquinas
de las pareces estaban desgastadas, podia notarse el rastro de algunos golpes en algunas partes
de la casa, o el toque de sus manos en los sillones y decoraciéon. El doctor Bennett siempre

encontraba un objeto para dirigir su atencion.

La relacion con su familia estaba inmersa en el sindrome del doctor. Por esa razon,
cuando sus tics involuntarios aparecian no era ninguna sensacion extrafa dentro de su hogar. El
doctor Bennett a veces decia palabras de repente, pero nunca tenfan nada que ver con el tema
que se trataba. A veces también pronunciaba esas palabras sin ningun estimulo en particular, por
ejemplo, cuando vefa television. Debido a la relaciéon con su familia, el doctor Sacks pudo notar
que el doctor Bennett “ejercia” su condicién con mas libertad con las personas con quienes

tenfan mas confianza.

Al doctor Sacks se le ofrecié una habitaciéon en la casa de Bennett donde podia estar
coémodo, asi que allf instal6 sus cosas y descansé del largo viaje. Sin embargo, antes del amanecer
del siguiente dfa, Sacks pudo ver a un doctor Bennett pedaleando en una bicicleta estatica con
gran energfa, pero a diferencia de todo el dia anterior, no tuvo ningun tic en ese preciso

momento, era como ver a un hombre comun y corriente haciendo ejercicio y preparandose para
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ir al trabajo. Sin embargo, en cuanto termind, volvieron sus tics: el doctor se rascaba la cabeza,

y pronunciaba esas extrafias palabras que solian salir de él como si de un suspiro se tratara.

Cuando Sacks pregunté por esas palabras que solia decir de repente, Bennett respondio
que, al igual que con los objetos, comunmente dirigia su atencién a palabras cuya composicion
llamara en algiin sentido su atencién. Sus hijos tomaban esto como un reto asi que una pequefia
costumbre familiar era la de buscar palabras rimbombantes o interesantes para que se quedaran
gravadas en la mente de Bennett y aparecieran de pronto como un sonido emitido sin voluntad
alguna. LLa palabra de moda en la mente del cirujano para cuando Sacks lo entrevist6 era bilarious,

y salia de repente en cualquier situacién (Sacks, 1995).

Hasta el momento, el Tourette del doctor Bennett parecia una condicién con la que
podia manejarse con normalidad en la vida cotidiana, pero ¢llevar a cabo una cirugfa? Algo que
depende de la precisiéon y la voluntad total. Pensar en esta actividad particular era lo que
realmente llamaba la atenciéon. Entonces Sacks acompafi6 a Bennett al trabajo. Cuando se reunié
con los otros doctores, noté inmediatamente que Bennett “toureteaba” con libertad, basado en
la confianza que habia entablado con todo el personal médico. En esa medida, Bennett tocé la
cabeza de algunos de los compafieros, y o el hombro de ellos en repetidas ocasiones con total
libertad. De vez en cuando tocaba con su pie el pie de alguno o alguna de las otras doctoras y
esto no era parte de ningin momento incémodo. Sus compafieros también estaban
acostumbrados a los tics del doctor Bennett, y lo anormal hubiera sido que no se comportara

como siempre lo hacfa.

El doctor Bennett habia venido a trabajar al hospital hacia varios afios ya, pero cuando
llego la mayoria de las personas tuvo la misma reaccién: sun cirujano con Tourette? Fue con el
tiempo que notaron que el doctor Bennett era completamente eficaz y ademas, probablemente
debido a su propia condicion, era un médico compasivo que buscaba comprender con toda
humanidad los problemas de sus pacientes. Cuando el doctor Sacks presencié en vivo el trabajo
de Bennett entendié que, durante su intervencion quiruargica, el Tourette desaparecia. Cuando se
acercaba con bisturi a los ligamentos corporales de un paciente, no habia ningin movimiento
involuntario, todos sus movimientos eran completamente precisos y ningin paciente corria
ningun riesgo de ser victima de una cirugfa desastrosa por causa del Tourette del doctor. Todo

esto aparecfa ante Sacks como una completa maravilla: el cirujano con Tourette era un brillante
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doctor que llevaba a cabo su trabajo con total armonia y tranquilidad. Ningin movimiento

interpuesto en su camino.

Cuando Sacks pregunté a Bennett por su condicion de olvido total del sindrome durante
el tiempo que pasaba operando a una persona, Bennett respondié que esto ocurria
probablemente porque durate la cirugia ¢l lograba ser él mismo. En ese momento sélo existia un
paciente y un doctor que amaba su trabajo. Una de las particularidades del doctor Bennett es que
solia preocuparse de sobremanera con las noticias graves que involucraban a otros nifios, era
como si reconociera en esos niflos que padecfan un sufrimiento una parte de sus propios hijos,
asi que, durante el tiempo que pesara en una noticia como esa, su trabajo si se dificultaba. El
Tourette no desaparecia. Lo mismo ocurria cuando, durante alguna intervencion, al doctor se le
preguntaba por otros pacientes o se le informaba de algun caso grave en la sala de urgencias.
Entonces el doctor Bennett no podia olvidar su sindrome y entraba en un estado de incomodidad
que dificultaba grandemente su trabajo. Por esa razon, al comprender esta situacion, el personal
médico nunca molestaba a Bennett durante ninguna de sus cirugfas. Simplemente lo dejaban
encargarse del paciente en cuestion hasta que terminaba. De esta manera Bennett se perdia en
una concentracién magistral con la cual podia encargarse de sus pacientes sin ningun temor a ser

afectado por algin movimiento involuntario.

El sindrome del doctor Bennett hacia parte de su vida entera. Su esposa le dijo a Sacks
que asf lo amaba y su enfermedad no tenfa ninguna repercusiéon dentro de su matrimonio. A
pesar de sus movimientos bruscos e involuntarios, y el montén de palabras que se mezclaban en
la vida cotidiana del doctor, esto no afectaba en ninguna medida la relacién con su familia o sus
compaferos de trabajo. Sacks le pregunté a Bennett si deseaba que el sindrome de Tourette
desapareciera de su vida, pero Bennett lo negd rotundamente. Para él el Tourette era una parte
esencial en su vida. Toda la vida lo habia padecido, aunque supo lo que padecia después de varios
afios de casado, cuando vio un programa en television donde hablaban de las personas con

Tourette.

Todos los comportamientos involuntarios que se mezclaban en su vida cotidiana eran
una parte mas de su yo y, por lo tanto, resultaria realmente desastroso eliminar un sindrome con
el que habfa construido una vida entera. Debido al cuidado que manejaba en el trabajo y a la

pasion con la que lo desarrollaba, su enfermedad no se interponia en ninguna de sus actividades
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cotidianas y, al contrario, constitufan un importante segmento sin el cual no habria podido ser él

mismo.

Esta historia plantea una reflexiéon importante respecto de la enfermedad y es el hecho
de que una enfermedad no es a priori una desgracia para quien la padece. Pese a que puede
intervenir de manera crucial en la vida de una persona, no es cierto que el solo hecho de padecer
una enfermedad haga de la vida humana una vida lastimera sin posibilidades. Una persona que
padece una enfermedad puede llegar a ser tan funcional como cualquier otra persona, siempre y
cuando se le faciliten las posibilidades adecuadas para su florecimiento. El caso del doctor
Bennett dice bastante de las condiciones en las que una persona puede desarrollarse: fue una
persona cuyos talentos pudieron ser desarrollados (independientemente de su enfermedad)
debido alas condiciones econémicas y sociales en las que se encontraba. Su familia y compaferos
de trabajo, por ejemplo, eran comprensivos y compasivos, igual que él mismo lo era con sus
pacientes. Bennett tuvo la oportunidad desarrollarse humanamente tanto como le fue posible,
lo cual resulté sumamente favorable pues sus posibilidades no se limitaron a factores

econoémicos y mucho menos a su enfermedad.

Una sociedad que no estigmatice la enfermedad es una de las bases principales para que
el desarrollo humano pueda no ser exclusivo de quienes no tienen discapacidades fisicas y
mentales. El deseo por explorar el propio alcance depende, en gran medida, de la confianza que
se tenga acerca de las propias posibilidades, algo que depende casi enteramente del entorno

donde se viva y la forma en la que se conciban las diversas formas y condiciones de vida.
d) Ver o no ver.

El doctor Sacks conoci6 la historia de Virgil cuando recibié una llamada de un pastor retirado,
que le contaba la historia del novio de su hija: un hombre de cincuenta afios que habia padecido
una ceguera hereditaria desde los diez afios. A esa edad, unas gruesas cataratas se apoderaron de
sus ojos y Virgil quedé casi por completo ciego, ya que podia distinguir algunos movimientos en
laluz y la intensidad de esta, pero no mucho mas. Amy, su novia, quien se encargaba de su estado
visual debido a una diabetes que también padecia, lo llevé un dia al oftalmélogo, quien le dio
nuevas esperanzas: era probable que pudiera acceder a una operacién para que las cataratas le

fueran retiradas y entonces pudiera ver nuevamente.
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El paciente habia pasado cuarenta anos de su vida sin ver y ahora habfa la posibilidad de
volverlo a hacer. Amy se puso muy contenta porque Virgil y ella estaban comprometidos, y la
boda se celebraria en poco tiempo. Una noticia como esa no podia ser mas que una bendicion.
La familia de Virgil se opuso a la operaciéon pensando en las dificultades que algo asi podia
conllevar y el propio Virgil no se mostraba demasiado interesado. Simplemente, era pasivo a la
decision que tomaran por €l sus familiares. Amy, a quien le emocionaba la idea de que Virgil la
viera, se empefié en que la operacién fuera realizada y Virgil la apoyo en su decision, aunque

para él hacer o no hacer la operacion no representaba una diferencia trascendental.

Virgil habfa tenido una vida feliz a pesar de su ceguera. Durante su juventud gozé de
popularidad entre sus compafieros, aprendio a leer en braille, estudio fisioterapia y consiguié un
trabajo para el que estaba completamente capacitado. Allf pas6 una gran cantidad de afios. Se
reencontré con Amy, quien ya habia sido su novia, cuando se vieron afios mas tarde y empezaron
a enamorarse nuevamente. La primera vez que fueron pareja se distanciaron debido a los planes
personales de cada uno, pero se volvieron a encontrar e iniciaron otra vez una relacion, esta vez,
a través de llamadas telefonicas, lo que pronto los unié al punto de comprometerse. Todo parecia
ir bastante bien y, desde la perspectiva de Amy, para que su felicidad fuera completa solo bastaba

con que Virgil lograra ver.

Entonces, Virgil se practicé la operacion y sus cataratas fueron retiradas. Era la primera
vez que veia otra vez después de cuarenta afos, todo un milagro, al menos hasta el momento en
que empezaron a percibirse los primeros problemas. Intentar adaptarse al hecho de ver
nuevamente resulté bastante complejo para Virgil. Todo su mundo habia cambiado por
completo. Pensar, incluso, fue una tarea mas dificil ya que debia adaptarse al movimiento, las
formas, los colores y todo lo que conforma el espectro visual. Estaba, en general, inseguro de lo

que significaba ver.

La experiencia visual de Virgil no parecia tan milagrosa como lo pensaba Amy, en
realidad se manifestaba a través de una serie de manchas irreconocibles. De hecho, el reconocer
las caras humanas resulté mas extrafio de lo que podria pensarse. Aunque sus otros sentidos
reconocian perfectamente a las otras personas, la relaciéon de su vista con los objetos que habia
aprendido a conocer durante tanto tiempo no tenia sentido. Este hecho ya se habfa planteado
en la filosofia de la percepcion: spodria una persona ciega de nacimiento reconocer una forma

de manera visual después de haberla conocido a través de sus otros sentidos? Virgil confirmé
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que no era tan facil (Sacks, 1995). Algo que solia pasatle, por ejemplo, es que no podia diferenciar
con facilidad a su perro y a su gato, aunque pasaran horas intentando descifrar aquello que los
hacfa distintos visualmente. El doctor Sacks menciona la situacién de un hombre que, cuando
recuperd la vista luego de haber estado ciego por la mayor parte de su vida, confundié a su

esposa con un sombrero. Algo parecido le pasaba a Virgil, pero con todo a su alrededor.

ILa vida siendo una persona ciega, no habia sido como podria pensatlo una persona con
todas las capacidades fisicas y mentales. LLa vista no era algo indispensable para el desarrollo
personal del paciente y esto lo habia llevado a construir una vida independiente del sentido de la
vista. Por esa razon, la confusién que suponia la inmensa cantidad de colores, movimiento y
formas hicieron que Virgil entrara en una especie de tedio por ver, todo indicaba que atravesaba
por una sobrecarga sensorial o cognitiva. A veces, parecia que simplemente buscaba olvidar que

veia ya que parecia sentirse mucho mas cémodo usando el tacto y el oido.

Los procesos perceptivo-cognitivos, al tiempo que fisiolégicos, son también personales —no es
un mundo lo que uno percibe o construye, sino el propio mundo—, y conducen y estan vinculados
a un yo perceptivo, a una voluntad, una orientaciéon y un estilo propio. Este yo perceptivo puede
desmoronarse si se desmoronan los sistemas perceptivos, alterando la orientacion de la mismisima
identidad del individuo. Si esto ocurre, un individuo no sélo se queda ciego, sino que deja de
comportarse como un ser visual, no comunica ningin cambio en su estado interior, y es
completamente inconsciente de si ve o no. Dicho estado de ceguera psiquica total (conocido como
el sindrome de Anton) puede ocurrir si las partes visuales del cerebro han sufrido un dafio

importante, por ejemplo, a causa de una apoplejia (Sacks, 1995, pag. 108).

Virgil empezé a demostrar una “retirada” a la visién, por lo que, aunque algunas veces
hablaba de “ver” su comportamiento era el de un ciego. Parecia que atravesaba una inconciencia
sobre lo que significa ver o no ver. En medio de todo, su familia contintio con su vida y Virgil
fue incluido en todas las experiencias visuales de sus allegados, intentando que esto le resultara

agradable y reconfortante. Para su desgracia, Virgil no podia sentirse del todo cémodo.

Después de su compromiso con Amy, se preparé para su boda y se casé6 como un
hombre que vefa nuevamente, pero todos estos episodios resultaban confusos y agotadores. De

acuerdo con Sacks:

En estos episodios, Virgil fue tratado por su familia como un ciego, su identidad fue negada o

socavada, y €l reacciond sumisamente, actuando e incluso convirtiéndose en ciego, en una
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renuncia o regresion de parte de su ego, hasta llegar a un aplastante y aniquilador rechazo de su
identidad. Tal regresion habfa que considerarla motivada, aunque de manera inconsciente: una
inhibicién sobre una base «funcional». De este modo parecia haber dos formas distintas de
«comportamiento de ciego», dos modos de «ser ciego»: uno seria el colapso del proceso e
identidad visuales sobre una base organica (un trastorno neuropsicolégico, en la jerga
neurolégica), y el otro un colapso o inhibicién de la identidad visual sobre una base funcional

(un trastorno psiconeurético), aunque no menos real para él (Sacks, 1995, pag. 109).

Todo esto lo llevo a entrar en estado de depresion que se agudizé profundamente dos
afios después de su boda. En ese tiempo su estado de salud empeord gravemente y se vio
obligado a renunciar al trabajo donde habia pasado una importante cantidad de su vida. Mientras
contindo trabajando como una persona que se habifa recuperado de la ceguera, sus companeros
le hacia bromas por su incapacidad para leer, y dejé de llevarse bien con quienes habia sido sus
compafieros por afos. Esto junto a su deterioro fisico lo llevaron a ser una persona dependiente
econémicamente. Pronto fue internado en el hospital y tuvo que empezar a usar una bala de
oxigeno. Su condicién entera empeoro y finalmente murié. Lo que habfa empezado como un
milagro terminé siendo una pesadilla, algo que sus parientes y doctores no contemplaban

realmente.

El problema por el que tuvo que atravesar Virgil radica en la pérdida de su identidad, una
identidad que habia formado por mas de cuarenta afios y que fue arrebatada en poco tiempo. La
incomoda relacion entre la vista y el tacto es un factor que suele ser una de las razones por las
cuales la vision recuperada llega a convertirse en una carga cognitiva. Pese a que Virgil era
pensado como una persona con discapacidad, su ceguera no le impedia hacer cosas de las que

dependiera su florecimiento.

2.4. Capacidad y discapacidad

Las historias anteriores revelan el potencial que aguardan las enfermedades y la discapacidad. Es
cierto que en casos como los del ultimo Hippie podria haber discrepancias acerca de qué es
verdaderamente el desarrollo de las capacidades humanas en una situacién como la que atraviesa
el protagonista, pero, incluso en un caso como este, es posible rescatar lo que la propia
Nussbaum resalta: la discapacidad no puede pensarse atada de manera exclusiva a las limitaciones

mentales o fisicas congénitas, puesto que una suposicion como esa nos llevaria olvidar otros
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estados de dependencia por los que atraviesan la mayor parte de los seres humanos como la

nifiez, el embarazo, la vejez o diversos estados de afliccion como la depresion o la ansiedad.

Estas dltimas situaciones mencionadas pueden llevar a un paralelo con el caso del dltimo
Hippie, el cual, a mi parecer resulta uno de los mas complejos debido a la situacion mental que
presenta el paciente. En el caso del ultimo Hippie, la situaciéon de dependencia es bastante alta
debido a los problemas cognitivos que presenta y, no obstante, el hombre que alguna vez fue
pensado como beato entre su comunidad religiosa, parece alcanzar un estado de florecimiento
de acuerdo con sus propias capacidades. De esa manera, por ejemplo, le fue posible encontrar
un entorno en el que fue respetado y querido por sus compafieros de pabellon, y desarrollarse

socialmente pudiendo entablar amistades valiosas y duraderas, como la del propio doctor Sacks™.

Esto recuerda, en cierta medida, el florecimiento que alcanzan los ancianos y quienes
atraviesan por una limitacién fisica o cognitiva por periodos de tiempo extensos. Por ejemplo,
es muy posible que, durante la vejez, algunas personas padezcan limitaciones complejas como la
falta de memoria o un sentido del oido deteriorado, asi como la pérdida de la movilidad, y aun
con esto, las personas ancianas son capaces de vivir vidas buenas de acuerdo a sus capacidades.
Esto, claro, anclado a la asistencia humana que reciban, ya que, como lo menciona Nussbaum,
la teorfa de las capacidades es un enfoque de la justicia basado en la asistencia, es decir, en las
posibilidades ofrecidas por el entorno, por medio de las cuales le es posible a los seres humanos
desarrollarse de manera completamente digna. Un anciano o anciana con importantes
limitaciones fisicas y cognitivas puede disfrutar de vida buena siempre que posea las
oportunidades y asistencia adecuadas. El caso narrado por Sacks parece confirmar lo mismo de

una persona como el altimo Hippie.

Justamente el uso de la palabra “capacidades” dentro de la teoria de la justicia propuesta
por Nussbaum aparece para enfatizar que los elementos esenciales de la calidad de vida de los
seres humanos son plurales, la propia autora resalta: “Yo uso normalmente el plural, «capacidades»,
para enfatizar que los elementos mas importantes de la calidad de vida de las personas son plurales y

cualitativamente distintos. Esto quiere decir que: “La salud, la integridad fisica, la educacién y otros

22 Sacks comenta, por ejemplo, que al paciente se le permitia escuchar su musica favorita y hablar de temas de interés
para él como las bandas de rock. También se le incitaba a tocar la guitarra y a realizar otras actividades que el paciente

disfrutaba y cuando llevaba a cabo estas actividades parecia una persona completamente funcional.
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aspectos de las vidas individuales no pueden ser reducidos a una métrica Unica sin distorsionarse”
(Nussbaum, 2012, pag. 38).

Como se ha expuesto en el primer capitulo, el enfoque de las capacidades es una
aproximacion a la evaluacion de la calidad de vida y la teorizacion sobre la justicia basica. La
pregunta de la que emana toda la teoria de la norteamericana es concretamente ¢qué es capaz de
hacer y ser cada persona? En este caso, cada persona es concebida como un fin en si misma vy,

por esa razon, se centra en las oportunidades disponibles para cada ser humano en el mundo.

La lista de las diez capacidades propuestas por la filésofa se presenta como un umbral
minimo de capacidades que debe ser alcanzado por los seres humanos para vivir con dignidad,
pero estas no son inalterables en cuanto a su desarrollo particular y, por el contrario, pueden
llegar a ser multiformes de acuerdo con las condiciones particulares de cada individuo, aunque
descanse en la misma lista de diez capacidades. Precisamente en eso radica la pluralidad con la

que se presenta esta teoria.

Sin embargo, la propuesta de Nussbaum parece indicar al tiempo que, debido a las
posibilidades de cada ser humano, es posible que algunos individuos no alcancen un completo
desarrollo de las capacidades de acuerdo con el umbral propuesto. Es posible, por ejemplo, que
limitaciones mentales especialmente graves, no permitan el desarrollo de la imaginacién o el
juego, estimulaciones que parecen requerit un estado fisico y mental minimo para ser

desarrolladas.

Es asi, donde el umbral minimo de capacidades se enfrenta a las limitadas capacidades
que pueden desarrollar algunas personas y, en cuyo caso, se demanda una reflexiéon profunda al
respecto de la discapacidad y el desarrollo humano para alcanzar un estado minimo de dignidad,

tal como la autora lo sugiere.

La razén por la cual las discapacidades parecen inmigrantes indocumentadas en las
fronteras de la justicia es porque los estados han cometido diversas fallas y omisiones con las
que la participacion de los discapacitados se ha visto perjudicada a nivel global. Su participacion
constitucional y social se ve limitada por la forma en la que se concibe la sociedad: un entorno
de retribucién y cooperacion mutua; y en ese caso, a quienes no les es posible cooperar o
retribuir, quedan relegados a un rol secundario de pasividad e invisibilizacién. Pero esto no solo
ocurre en la sociedad contractual, ya que, de no reflexionarse sobre los alcances de la

discapacidad, la creatividad y la plasticidad de los estados de dependencia, es posible que ocurra
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lo mismo en una sociedad basada en el enfoque de las capacidades. En concreto, para que las
personas puedan alcanzar la mayor cantidad posible de libertades reales, es necesario que las
discapacidades sean analizadas como posibilidades, por contradictoria que parezca esta relacion.
Si esto no ocurre, la lista de capacidades propuesta por Nussbaum puede limitarse a cierto nivel

de capacidad, aunque este no sea su objetivo.

De la teorfa de Nussbaum podemos comprender tres cosas sobre las discapacidad fisica
y mental: la primera, es que todos los seres humanos atraviesan estos estados, pues se es
dependiente durante la nifiez, y otros episodios de la vida como la vejez, la afliccion (el duelo, la
perdida, la depresion, la ansiedad, etc.) y no solo durante la enfermedad congénita o fisica, de
manera que las personas discapacitadas no son las unicas que no pueden cooperar o retribuir en
la misma medida que las personas con capacidades fisicas y mentales comunes. La segunda es
que, de acuerdo con Nussbaum, las personas discapacitadas tienen la oportunidad de alcanzar
libertades basicas tanto como les sea posible, como en el caso de Sesha Kittay, una mujer con
paralisis cerebral quien no puede, por ejemplo, ser madre, pero a quien cualquier sociedad basada
en las capacidades humanas deberia garantizarle una relacién sana con los nifios y nifias, de
manera que esta condiciéon no sea estigmatizada y la paciente pueda alcanzar la mayor cantidad

de capacidades posible.

Sin embargo, a partir de esto, también podemos comprender una tercera cosa: es posible
que las personas discapacitadas se vean limitadas por la propia concepcion de imposibilidad que
las embarga y, debido a esto, no se permitan ni les sea permitido explorar sus alcances. Esta es
la cuestion que debe abordar la reflexion sobre la enfermedad y la dependencia como posibilidad
y creatividad: las personas discapacitadas no solo deben alcanzar tantas capacidades como les sea
posible por naturaleza, deben ser motivadas y se les debe garantizar un ambiente oportuno y no
estigmatizado en el que puedan explorar la plasticidad de la enfermedad y sus posibilidades de
desarrollo y florecimiento. En este sentido, la discapacidad no puede ser concebida como
imposibilidad y, en cambio, puede entenderse como una especie de camino alternativo para
desarrollarse humanamente. Discapacidad y capacidad en este caso no son contrarias, sino que

una antecede a la otra.
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CAPITULO 3

EL DESARROLLO CREATIVO DE LAS CAPACIDADES HUMANAS

3. Recapitular el problema, ofrecer una postura

3.1.  Sobre la idea de plasticidad de la discapacidad y la concepcion misma sobre
la discapacidad

La postura que defiende esta monografia radica en comprender la plasticidad de la enfermedad
y las posibilidades de desarrollo dentro de la dependencia. Esto con el fin de motivar la
investigaciéon sobre la teorfa de las capacidades a un terreno en donde quede claro que las
personas discapacitadas no solo deben alcanzar tantas capacidades como les sea posible por
naturaleza, pues esto podria limitar el umbral de dignidad que puedan alcanzar. También debe
garantizarseles ahondar en sus posibilidades en un entorno no estigmatizado y abierto a su
participacion y desarrollo particular. En ese caso, aunque es vital que el propio entorno fisico y
social cambie, incluyendo toda clase de elementos para que las personas discapacitadas puedan
desarrollarse y florecer a cabalidad: rampas, bibliotecas en braille, uso del lenguaje de sefias,
colegios especiales, etc. También debe comprenderse que las personas con discapacidades fisicas
o cognitivas pueden desarrollarse tan humanamente como cualquier otra persona y, por esta
razon, sus posibilidades no deben estar limitadas al entorno fisico, sino a todo un conjunto social
en el que quien es discapacitado o discapacitada no sea compadecido por lo que nunca podra
alcanzar. El caso de Virgil, narrado por el doctor Sacks, es un claro ejemplo de una postura en
la que se busca que los discapacitados no se comprendan como seres humanos desarrollados a
medias y cuyo tnico deseo es el de alcanzar lo que las personas con capacidades normales pueden

hacer.

Podtia pensarse, por ejemplo, que la teorfa de las capacidades debe celebrar que un
hombre como Virgil pueda ver nuevamente después de cuarenta afios sin podetlo hacer y, es asi.
Después de todo, el entorno social le ofrece oportunidades de mejora y capacidad. Sin embargo,
en esta sola postura, la singularidad de la vida de una persona discapacitada puede ser
infravalorada: pensada como una desgracia, y la oportunidad ofrecida por el entorno social (una

cirugfa para volver a ver) pensada como su salvaciéon. No obstante, una opinién como esta puede
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ocultar los alcances y el desarrollo de condiciones fisicas y cognitivas distintas a las comunes, y
asi, la dignidad, pese a ser comprendida como multiforme de acuerdo con las capacidades de
cada individuo, termina siendo estatica y comprendida solo bajo algunos parametros. LLa opinion
sobre una persona discapacitada, incluso si lleva una vida normal, se encierra en la expresion
lastimera en la que se concibe que una persona discapacitada solo puede florecer si es
rehabilitada. Pero esto, aunque no se quiera, es una estigmatizacion de la condicion humana de
quien es discapacitado y puede propiciar la imposibilidad para explorar el desarrollo humano

desde la enfermedad y la dependencia.

En el presente capitulo desarrollo la idea de que el florecimiento de las personas
discapacitadas no depende de la rehabilitaciéon de unas capacidades fisicas y cognitivas con las
que las personas discapacitadas no cuentan, sino de la exploracién sobre la creatividad integrada
en las capacidades con las que cuentan. De esta forma, si se propicia el desarrollo creativo de la
discapacidad, es posible que las personas no solo alcancen la lista de las diez capacidades como
llenando la lista de compras en un supermercado, sino que, gracias a esta idea, puedan alcanzar
un umbral completo de dignidad a través de la libertad en sus posibilidades. Por esa razén, me
remitiré a la lista de capacidades propuesta por Nussbaum con el fin de comprender como
pueden las personas discapacitadas participar por completo de la lista de capacidades,
entendiendo que las posibilidades que aguarda la enfermedad no solo se encuentran en la
naturaleza de la propia enfermedad, sino en la posibilidad de explorar las posibilidades;
posibilidades que en muchos casos no parecen existir. De nuevo, me remitiré a una exposicion
breve de la lista de capacidades propuesta por Nussbaum para comprender, en primer lugar, por
qué las personas discapacitadas no logran alcanzar satisfactoriamente la dignidad y, en segundo

lugar, en qué radica el umbral de capacidades humanas para las personas con discapacidades.

3.2. Examen del umbral minimo de desarrollo humano dirigido a la condicién
de discapacidad

1. Vida: de acuerdo con la postura de la autora, todo sujeto debe disfrutar de una vida
completa y plena. Lo cual quiere decir que su entorno y estructura social deben garantizarle
libertades donde pueda desarrollar una vida feliz y, en cambio, no propiciar su muerte temprana.
Al respecto, debe comprenderse que las personas discapacitadas no solo padecen por sus
enfermedades, sino que, de la misma forma que lo resalta autoras como Mara Viveros al respecto

de la postura central de la interseccionalidad, los sujetos que se encuentran al margen de la justicia
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no padecen unicamente debido a condiciones particulares como el género o la discapacidad, sino
que su vida entera se enmarca en una serie de situaciones donde convergen el género, la clase, la
procedencia étnica y, por supuesto, las capacidades humanas (Vogoya, 2016). De tal forma que,
en el caso de las personas discapacitadas, el derecho a la vida se envuelve en una lista de
situaciones que también son centrales para su desarrollo. De esta manera, el derecho a la vida
para los discapacitados no puede garantizarse tan solo en cuanto la movilidad o “utilidad”. En
cambio, debe garantizarse la no estigmatizacion para que las personas discapacitadas puedan

ahondar en todo el espectro de oportunidades y experiencias que componen el derecho a la vida.

Es importante, entre otras cosas, comprender a las personas discapacitadas dentro de
una perspectiva en la que el género, la sexualidad, y la procedencia étnica y econdémica son
factores humanos que rodean sus experiencias. Por tal motivo, el enfoque de las capacidades
debe garantizar que las personas discapacitadas alcancen una vida floreciente a través de una

educacion que reconozca todos los aspectos en los que la vida de cualquier persona se enmarca.

La interseccionalidad es una problematica sociolégica en el sentido en que las intersecciones de
clase, género y raza hacen referencia a una articulaciéon concreta, la de las formas de dominacion
que son experimentadas de acuerdo con las caracteristicas sociales de los grupos concernidos

(Viveros, 2015).

El caso del cirujano con Tourette, narrado por el doctor Sacks, demuestra la posibilidad
que la no estigmatizacion ofrece a la experiencia vital de una persona con discapacidad. Lejos de
pensar que es posible que una persona con tics involuntarios constantes pueda destacarse como
cirujana, el doctor Sacks se sorprendié al comprender que el caso del doctor Bennett no era
aislado o excepcional, sino que, de hecho, alrededor del mundo existen otros y otras cirujanas
con sindrome de Tourette, lo cual, en ningin sentido les ha llevado a abandonar su profesion.
La singularidad de la enfermedad dentro de un ambiente seguro abre paso a oportunidades
inimaginables para una persona discapacitada. El caso del ciruyjano Bennett demuestra la
importancia de explorar oportunidades que se piensan vetadas para quienes no cuentan con

clertas condiciones motoras.

Dentro de la narracion de Sacks, el cirujano alcanza una vida floreciente gracias a las
condiciones humanas que también componen su vida. Por ejemplo, esta es la historia de un
hombre perteneciente a un pais desarrollado y cuya dependencia vital ha sido mediada de manera

positiva por su género, condicion étnica, y preferencia sexual. Sin embargo, Javier Pineda y



71

Andrea Luna resaltan las dificultades por las que deben atravesar, por ejemplo, las mujeres
discapacitadas en paises en via de desarrollo. Esto es lo que mencionan al respecto de un estudio

psicolégico realizado a personal trabajador en condicién de discapacidad.

Después de realizar un estudio a partir de una muestra de 123 trabajadores pertenecientes al
sector textil, con una perspectiva de género y con base en la teorfa psicoldgica del
comportamiento planeado, los autores sefialan que la intencién de apoyo a la inclusién laboral
de las PcD se encuentra condicionada por los prejuicios de la sociedad y que la variable género
s se convierte en un elemento relevante en el proceso, pues en general se subestima a las mujeres,
mas si tienen discapacidad. De esta manera, ademas de mostrar las bajas tasas de inclusion laboral
y de empleo para las mujeres respecto de los hombres, el analisis realizado concluye que las
actitudes colectivas hacia las personas con discapacidad son en su mayorfa negativas, estan
cargadas de prejuicios y catalogan a este grupo como inferior e incompetente para desarrollarse

en el mercado laboral (Ruiz Luna & Pineda Duque, 2018).

Asi las cosas, el derecho a la vida para las personas discapacitadas debe abordar todos los
aspectos vitales de su experiencia humana. En este sentido, el derecho a acceder a una vida
completa y floreciente dependera de reconocer al sujeto discapacitado inmerso en la misma serie

de factores por la que las vidas de las demas personas también atraviesan.

La sexualidad, un punto central dentro del reconocimiento autbnomo del sujeto, aparece
como un tema del que se debe adquirir conciencia inmediata. Por lo tanto, no solo puede
esperarse que una persona discapacitada alcance un florecimiento en este aspecto tanto como le
sea posible, después de comprender que la sociedad en la que se encuentra suele entender
diversas patologias a partir de infantilizaciéon (Martin Contino & Micheletti, 2019). Esto lleva a
que la educacion sexual para las personas discapacitadas no se imparta de manera responsable y,
al contrario, se haga desde el prejuicio. Nussbaum menciona el caso de Sesha Kittay, una mujer
con paralisis cerebral de quien no se espera que tenga hijos, pero a quien deberia garantizarsele
la comunién con los nifios tanto como sea posible. Sin embargo, como ya se ha advertido, la
sexualidad no parece un tema del que buena parte de las personas discapacitadas puedan
participar pues alrededor suyo converge un compendio de desconocimientos. De tal forma que
las reflexiones en torno a la capacidad vital de las personas discapacitadas, habitualmente, no
toma en cuenta la experiencia de personas con un cuerpo sexuado, sino como sujetos cuya
capacidad, por ejemplo, para tener hijos es imposible debido a su incapacidad fisica. Una

perspectiva como esta lleva a replantear las acepciones a través de los cuales se analiza la
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enfermedad, teniendo en cuenta que las capacidades humanas no solo dependen de capacidades
motrices, sino que las perspectivas emocionales de quien es discapacitado juegan un papel vital

para la comprension sobre el derecho a la vida.

De esta manera, es cierto que muchas personas no pueden tener experiencias como la
maternidad, por ejemplo, debido a sus condiciones fisicas o cognitivas. Sin embargo, esto no
debe estar necesariamente ligado a la educacion sexual pues este primer acercamiento lleva a
impedir por completo la exploracién acerca del alcance de las posibilidades de las personas con

discapacidades en el ambiente fisico y social.

Una concepcién nula de la propia sexualidad conduce casi inevitablemente a la
incomprensiéon sobre la maternidad, la orientacién sexual, la identidad de género o el deseo. De
la misma forma ocurre con la comprension sobre la etnia, o la clase social ya que, al entender a
las personas discapacitadas desligadas de la politica o la economia puede llegarse a infantilizarlas
al punto de que estas cosas les parezcan ajenas, tal como les ocurre a los nifios con dichas
cuestiones. Un nifio o nifia no se piensa capaz de gobernar un pafs o tener una cuenta en el
banco en la nifiez y, en cambio, supone esto como una meta de la adultez y juega a ser adulto. Si
las personas discapacitadas son desvinculadas del resto de condiciones que rodean su
experiencia, seguramente la exploraciéon sobre las propias posibilidades sea muy limitada. Tal
como lo sefiala Belgich al respecto de la educacion sexual a persona discapacitadas, “se tiene la
respuesta de un sujeto que, en el caso limite, se quiere asexuado para no tener que interrogarse
acerca de nada” (Belgich, 2001, pag. 187). De tal forma que, si las personas en condiciéon de
discapacidad se enfrentan a conceptos como la sexualidad o la politica, no generen una asistencia
costosa que los acerque personalmente a la experimentacién de esas nociones. Por tanto, el
derecho a la vida debe ser garantizado a las personas discapacitadas desde una perspectiva
interseccional que abarque toda la experiencia vital de los sujetos, y no solo se comprenda como

la movilidad o la conciencia cognitiva.

4. Salud fisica:

Esta es una capacidad central para el desarrollo humano de las personas discapacitadas. De
acuerdo con la postura de Nussbaum, todos los estados deben garantizar el entorno y las
oportunidades para que los individuos sean atendidos por un sistema de salud y un ambiente
integrales. No obstante, la reflexion acerca de un enfoque para el desarrollo humano de las

personas discapacitadas debe detenerse en el hecho de la propia identidad de las personas. Es
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claro que la condiciéon médica de los pacientes no puede ser debatida como si se tratara de una
postura ética. LLos casos narrados por el doctor Sacks demuestran la constante de la dependencia
y las discapacidades fisicas y cognitivas. Es decir, nadie pondtia en duda que Virgil era un hombre

ciego o el ultimo Hippie; aunque el beato krishna de hecho lo negara para si mismo.

En cambio, la idea de la plasticidad de la enfermedad destaca las oportunidades que
pueden hallarse atn en medio de condiciones médicas importantes, y la identidad personal y
vivencial que las personas discapacitadas construyen en torno a sus condiciones de salud. Como
el doctor Bennett menciona al respecto de su sindrome, su vida entera se ha forjado a través de
sus movimientos involuntarios, sus palabras al aire y todo tipo de comportamientos que, sin
embargo, le han dado toda una personalidad y un estilo de vida (Sacks, 1995). Comprender la
capacidad de la salud fisica defendida por la autora norteamericana implica la exploracion de la
posibilidad dentro de la discapacidad. Como se menciona, la identidad de quien es discapacitado
o discapacitada no puede ser una cuestion menor dentro de la discusion sobre las consecuencias

y la mejora de la teorfa contractual.

La garantia sobre la salud fisica debe reflexionar en torno a la idea de la rehabilitacién
como la tnica forma en la que puede alcanzarse una vida digna. La dependencia es un estado
que, como bien lo sefiala Nussbaum en repetidas ocasiones, es parte de la condicién humana,
por lo que no es posible comprender la necesidad de asistencia como un caso aislado del que
solo las personas con graves limitaciones fisicas hacen uso. En ese sentido, la salud fisica no
puede pensarse condicionada a una funcionalidad total, pues esto llevarfa a pensar que quien

requiere de asistencia no es propenso a alcanzar una vida humana completa y floreciente.

Debido a ello, la idea de capacidad como un estado en el que el individuo debe estar
dotado de toda una serie de habilidades “funcionales” puede y debe cuestionarse en tanto la
salud fisica no depende de manera insustituible de la rehabilitacién y, en consecuencia, las
personas discapacitadas pueden alcanzar la eudaimonia a través de sus propias condiciones. Es
claro que la discapacidad es un estado en el que el entorno y las condiciones fisicas y cognitivas
devienen en la incapacidad del sujeto para realizar ciertas actividades, por ejemplo, caminar. No
obstante, no debe condicionarse al sujeto a no explorar las capacidades de su propia condicion.
Por tanto, la salud fisica defendida en la lista de capacidades de Nussbaum deberia procurar ser
garantizada a partir de la creatividad de la enfermedad y no condicionada a la idea de

rehabilitacion.
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5. Integridad fisica:

Al buscar la garantia de esta capacidad, el individuo debe entender que se encuentra en un
ambiente donde no padecera miedo por su propia integridad. No percibira la amenaza de su
propia muerte, ya sea por la guerra, por el hambre o por otras razones implacables para la
seguridad personal. Este derecho se sitda en un medio donde su no garantia puede implicar el
advenimiento de muchas mas personas en condicién de discapacidad y la clausura casi total del
desarrollo humano a quienes ya padecen una discapacidad. En primer lugar, la guerra y el
conflicto, combinados con el hambre, la falta de salud publica y la pobreza extrema generan un
coctel de tragedias. Como bien lo sefiala Nussbaum durante su exposicion sobre la injusticia
sistematica que padecen las personas que habitan paises en via de desarrollo, o se encuentran en
condicion de pobreza; pafses como la India, los cuales no cuentan con los implementos de
salubridad necesaria, y mucho menos con el reconocimiento de una importante cantidad de
derechos, tanto para las personas pobres, como para los nifios y las mujeres, son mas propensos

a enfermedades como el SIDA durante la gestacion.

La eliminacién de la transmisién de madre a hijo es posible tal y como se ha demostrado en
paises desarrollados a través del uso de prueba durante el embarazo, acceso a antirretrovirales y
tratamiento. Sin embargo, la situacion es paises en desarrollo como India, es mas dificil. A pesar
de los avances en prevencién y tratamiento, rara vez se hacen analisis de VIH durante el
embarazo y las madres continian con su gestacion sin ningin tipo de cuidado (Plan internacional

,2012).

De tal forma que la degradacion de la integridad fisica lleva al aumento de personas en
condicion de discapacidad. La guerra, uno de los factores mas importantes para que esto ocurra,
suma incontables personas amputadas, cegadas, quemadas o traumatizadas, y para ellas no hay
muchas mas oportunidades si habitan paises con pocas garantias para su condiciéon. En cuanto
a quienes ya padecen una discapacidad, las cosas no son mejores, puesto que las oportunidades
de libertad y desarrollo son practicamente nulas en su condicion. En este caso, la incertidumbre
que genera el temer por la propia vida intensifica el segundo plano al que las personas en
condicion de discapacidad suelen estar relegadas, debido a la constante aflicciéon de su entorno,
un entorno que en muchos sentidos se rehusa a perder mas vidas, por lo que la participacion de
una persona en condicién de discapacidad puede suponer una carga o una amenaza tanto para

ella como para la integridad de su comunidad.
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No temer por la vulnerabilidad puede ser un ideal distopico teniendo en cuenta la
vulnerabilidad de la condicién humana. No obstante, el no temer por las inseguridades que puede
generar el propio entorno constantemente es un estado que debe ser garantizado a todas las
personas. La condicién de discapacidad podria contradecir la tesis de no temer por la integridad
fisica, puesto que el estado de enfermedad define una posible antesala para el quebrantamiento

de la seguridad personal.

Sin embargo, la integridad fisica puede ser garantizada y alcanzada en su totalidad por las
personas con discapacidad si conviven en un espacio en el que sus libertades humanas pueden
ser reconocidas dentro de una plena ciudadania. Esto implica no padecer carencias ni miedo por
el entorno que conforma la experiencia vital; ademas, poder desarrollarse humanamente en todo
sentido sin enfrentarse a sistemas legales o sociales en los que estas posibilidades sean vedadas.
El ejemplo mas claro de que una persona discapacitada puede alcanzar esto es el doctor Bennett,
el cirujano con sindrome de Tourette. Sin embargo, podtian surgir dudas por situaciones mas

complejas.

Al respecto, una condicién como la del cientifico Stephen Hawking, quien durante la
mayor parte de su vida padecid esclerosis lateral amiotréfica, una enfermedad progresiva que
afecta a las neuronas motoras del cerebro y la médula espinal, puede demostrar el florecimiento
de las personas en condicién de discapacidad siempre y cuando su entorno esté dispuesto para
integrarse a su condicién. Como lo relata la historia, el cientifico se destacd inmensamente
generando amplios conocimientos sobre el mundo actual y, al tiempo, cultivé una familia y una
vida plena. Este, no obstante, podria parecer uno de aquellos casos aislados en los que uno de
cada mil millones de personas vive, tan raro como el relato de la nifia que tiene como mascota
una pitén. Pero lo cierto es que cualquier persona en condicién de discapacidad puede alcanzar
la oportunidad de no temer a la amenaza del malestar sistematico que su entorno pueda
generarle, siempre que la teorfa de las capacidades sea aplicada. Adrian Santana es un hombre
dominicano que padece paralisis cerebral y que actualmente espera su primer hijo junto a su
esposa (Ortega, 2021). De la misma forma, alrededor del mundo una importante cantidad de
personas con sindrome de Down y otras condiciones médicas graves viven de manera floreciente
gracias al entorno en el que habitan. Esto demuestra que la creatividad de la enfermedad depende
en gran medida de la oportunidad de gozar de un ambiente fisico y social seguro para la

integridad fisica.
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Dentro de esta capacidad converge la autonomia sobre el propio cuerpo, y con ésta, el
derecho a conocer que todo ser humano requiere el derecho a la integridad fisica y a toda decision
al respecto. En ese caso, la sexualidad, la maternidad o la paternidad, son factores en los que
usualmente se ven afectadas las personas con discapacidades fisicas y mentales. En el ambito de
la sexualidad, los individuos se ven afectados por el estigma y el desconocimiento sobre diversos
conceptos que parecieran prohibidos para las personas discapacitadas, como el deseo. En este
sentido, la integridad fisica de las personas discapacitadas, y la autonomia sobre aquello que debe
ser protegido con este derecho (el cuerpo), olvida factores fundamentales para el desarrollo

humano como la sexualidad o la capacidad de eleccion sobre el fisico y la corporalidad.

Este problema ha intentado ser reparado por paises como Francia, Espafia o Taiwan, a
través de la figura del asistente sexual, una figura pensada por diversas ONG para apoyar el
Desarrollo humano de las personas discapacitadas en el ambito sexual. Para muchos, estos
asistentes cumplen la funcién de quien se prostituye y, aunque la discusiéon no concluye
tajantemente que esto no sea asi, el papel de estas personas destaca por entender a la integridad
fisica como una capacidad en donde los individuos no solo deben temer a la guerra, sino en la
que deben ser autbnomos de su propio cuerpo y, en consecuencia, tener la oportunidad de
desarrollarse de la manera mas digna posible (Molina Saorin , Illan Romeu , & Garcia Haro ,

2022).

6. Sentidos, imaginacion y pensamiento:

La teorfa politica de Nussbaum encuentra especialmente valiosa la capacidad de desarrollar la
imaginacién y el pensamiento, entendiendo que la estimulaciéon emocional e intelectual son
importantes motores para alcanzar la justicia. Esta oportunidad, sin embargo, suele ser
especialmente vulnerada para las personas con limitaciones mentales y fisicas debido a sistemas
educativos estigmatizados e inequitativos en los que tales limitaciones resultan ser una carga
tanto para el personal educativo como para los y las estudiantes. Dentro de razones como esta
también se involucran las carencias y necesidades del propio entorno, incluyendo el nivel de
informacién y educacion al que puedan acceder los familiares y el entorno social del paciente, lo
que lleva a que las personas con discapacidad se encuentren en un lugar evidentemente

desfavorable si una de las capacidades centrales para alcanzar un umbral minimo de dignidad es
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el desarrollo y expresion de los sentidos, la imaginacion y el pensamiento. En Colombia, por

ejemplo, de acuerdo con cifras del DANE:

Las mayores brechas del nivel educativo entre la poblacién con y sin discapacidad, se registran
entre quienes no tienen ningun nivel educativo y en los niveles bésica primaria y media: el 16,2%
de las personas en situacion de discapacidad no tiene ningun nivel educativo, frente al 2,6% de
las personas sin discapacidad, lo que indica diferencia de 13,6 p.p.; el 37,7% de las personas con
discapacidad tienen educacién basica primaria, mientras que este porcentaje es de 26,9% para las
personas sin discapacidad (brecha de 10,8p.p.); y, el porcentaje de personas con discapacidad con
educacién media (16,5%) es 9,2 p.p. menor que el de personas sin discapacidad (25,7%).

Por otra parte, el 14,3% de las personas con discapacidad tiene educacién superior en
comparacién con el 21,0% de las personas sin discapacidad, es decir, una brecha de 6,7.

(GOV.CO, 2022).

Un dato como este, no solo revela las amplias brechas que existen entre las personas
discapacitadas y las que no padecen ninguna discapacidad en el entorno educativo y laboral, sino
que al tiempo ensefia las carencias de una nacién de tercer mundo, donde apenas el 21% de la
poblacién no discapacitada cuenta con educacién supetior, e incluso en tan limitada cantidad,
existe una brecha del 6,7% frente a las personas en condicién de discapacidad. En estas
condiciones, alcanzar una vida digna a través de la educacion y la estimulacion de los sentidos y
la imaginacién es un postulado que no corresponde a la realidad en paises donde ni si quiera es
posible desarrollar esta capacidad a las personas sin ningun tipo de limitacion fisica o cognitiva.
Este ultimo postulado resalta el hecho de que ni si quiera es posible reflexionar profundamente
entorno a la importancia de garantizar una educacion integral a las personas discapacitadas, pues,
antes que nada, se limita la posibilidad de reflexionar de manera consciente y eficaz sobre temas

complejo como el abordado aqui. De acuerdo con la Revista Colombiana Semana

Las garantias de acceso a la educacién a un alumno discapacitado son restringidas en gran parte
del territorio nacional debido a la falta de preparacién de los centros de formacién y profesores
para admitirlos en sus aulas de clase, los altos costos que representan para un nucleo familiar los
institutos especializados de ensefianza y la relacioén preexistente en su contexto local. Prueba de
ello son las sentencias T-488/16 y T-523/16 que piden garantizar un setvicio educativo de calidad
a menores afectados con sindrome de Asperger y déficit de atencion y trastorno de hiperactividad

(Revista Semana , 2017).
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Una situacién como la expuesta en el desarrollo de esta capacidad (las personas
discapacitadas en paises desarrollados no pueden acceder a una educacion digna debido a las
carencias del entorno) destaca que el no poder acceder a una capacidad como la defendida por
Nussbaum no depende de la discapacidad en si, sino de un entorno donde no hay las suficientes
oportunidades para alcanzar una vida digna. De tal forma que, si una sociedad garantiza
estandares minimos de dignidad, la discapacidad, de hecho, no sera una barrera. Esto es
precisamente lo que le ocurre a varios de los casos narrados por el doctor Sacks, ya que todos
ellos: el pintor, el hippie, el doctor Bennett y Virgil, logran alcanzar vidas dignas aun en medio
de una discapacidad, gracias al entorno en el que se encuentran. De ah{ el desarrollo central de

la capacidad de la vida expuesto a través de la tesis de la interseccionalidad®.

Es verdad que la autonomia intelectual depende en gran medida del estado cognitivo del
sujeto y resulta fantastico pretender que condiciones médicas y sociales excelentes propicien un
desarrollo humano de las personas con graves limitaciones mentales igual al de las personas sin
ninguna discapacidad. Es por esa razén que la dignidad de las personas discapacitadas no puede
ser concebida como una rehabilitacién. En cambio, es preciso fundamentar la defensa de los
derechos humanos basicos por medio de la estimulacién de las capacidades de cada paciente sin
pretender que para alcanzarlas se requiere de un estado fisico y cognitivo especial, como si fueran

requisitos para alcanzar una verdadera humanidad.

Esto es resaltado por Begofia Roman, quien se pregunta, en medio de un problema como

lo es la educacion v la vida digna de las personas con importantes discapacidades cognitivas, por
y >

qué es importante repensar la ética dentro de la asistencia a personas con serias discapacidades

mentales, entendiendo que la concepciéon sobre la discapacidad ha variado con el tiempo.

If we wonder about ethics in the care of individuals with serious intellectual disabilities it is
because either changes have taken place that lead us to question the traditional way of dealing

with these people or new questions have arisen that we have not asked until now (Roman, 2010).

23 Como se ha mencionado, la tesis de la interseccionalidad destaca que la experiencia vital de toda persona esta
condicionada por factores diversos como la procedencia étnica, el género o la condicién econémica y sociocultural.
Por tanto, cualquier busqueda de derechos humanos no puede centrarse tnicamente en uno de los aspectos por las

que las vidas de los individuos son atravesadas, sino que debe tener en cuenta todos los demas.
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En este interrogante, la autora destaca el concepto de autonomia, el cual se define por la
autodeterminacion. De acuerdo con Beauchamp y Childress es, en general, la habilidad de captar
la realidad y la informacién para poder tomar decisiones al respecto con la ausencia de obstaculos
o presiones, en concordancia con su propia escala de valores (Beauchamp & Childress, 2009).
Sin embargo, Roman entiende que:

The people we are talking about here do not have this autonomy precisely because their

disability, their lack of power, lies in not being able to think for themselves, nor consequently to

live by themselves (Roman, 2010).

De acuerdo con la anterior afirmaciéon podria pensarse que la falta de autonomia que
presentan las personas con graves limitaciones mentales hace inutil la estimulaciéon de la
imaginacién y la garantia de una educacién adecuada, pues si hay una imposibilidad para pensar
de manera autbnoma, seguramente la habra para aprender y desarrollar la imaginaciéon. Pero esto
no es, de ninguin modo, correlacionar, y el hecho de no poder conformar una escala de valores
a partir de la autosuficiencia no impide el desarrollo intelectual del sujeto en la medida en la que
sea posible. Entender este hecho como una consecuencia de la falta de autonomia de las personas
discapacitadas puede imposibilitar, nuevamente, la exploracion de la capacidad y un posible
desarrollo adecuado de la misma.

Por tal motivo, el desarrollo de la imaginacion, los sentidos y el pensamiento, un derecho
humano que depende de la garantfa de la educacién en todas sus variantes (afectiva, académica,
sexual, econémica), no puede condicionarse al nivel de autonomia o a los alcances cognitivos
del sujeto, puesto que no puede abordarse el desarrollo de la enfermedad a partir de las
posibilidades fisicas o cognitivas de cada sujeto, no sin antes ofrecer un verdadero desarrollo
humano de las capacidades. Seria extrafio e injusto, por ejemplo, que las personas que habitan
un clima muy frieron sean vetadas de aprender a nadar porque sus posibilidades no son las
suficientes para que se desataquen en un deporte que, muy habitualmente, debe desarrollarse en
un ambiente calido.

El coctel de tragedias que enfrentan las personas con discapacidad no es, precisamente,
su propia discapacidad, sino el habitar un mundo que los concibe, desde distintas percepciones,
como contaminantes y desarrollados de una forma, se podria decir, “defectuosa”. De acuerdo
con Massumi, a quien cita Overboe:

Cada persona tiene un rango limitado de caracteristicas que €l o ella difunde a través de su cuerpo

con el cual es visual o auralmente recibido por los otros. Esta imagen visual o aural esta filtrada
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a través de las categorias de identidad preconcebidas del receptor. Asi que el cuerpo es un medio

que ayuda a la gente a que defina la identidad de los otros. Yo creo que esas categorias

preconcebidas de identidad devaltan tanto a la encarnacién de la discapacidad como a la
sensibilidad. Por ejemplo, Adrienne Asch argumenta que la discapacidad no es parte de su propia
definicién o de su ‘experiencia de vida’. Pero ésta es la base para la definicién de muchas otras

personas sobre ella. (Overboe, 1999).

En este sentido, si la persona es limitada a comprenderse a través de categorfas de
identidad infravaloradas, puede que su propia autonomia, es decir, su habilidad para recibir
informaciéon del mundo y formular juicios propios, se vea afectada por una suerte de
preconcepcion personal sobre la que no es posible concebir la posibilidad real de autonomia. Si
bien es claro que personas con serias limitaciones metales pueden carecer profundamente de esta
habilidad, también es cierto que la conciencia sobre el poseer autonomia se puede ver afectada
por la comprension estigmatizada e infantilizada en la que las personas discapacitadas no pueden
desarrollarse autbnomamente debido a su discapacidad.

El derecho a una educacién integral y no estigmatizada es la clave para que las personas
en condicion de discapacidad tengan la oportunidad de tantear y explorar aquello a lo que se
refiere la autonomia. En este caso, es deber de todo entramado social garantizar que las personas
discapacitadas no solo tendran la posibilidad de ahondar en la imaginacion, la emocionalidad y
el pensamiento, sino que, ademas, tendran libertad para ejercer esa autonomia en todo lo que
corresponde a la participacion ciudadana.

7. Emociones:

Todo ser humano debe tener a capacidad de expresar y desarrollar sus emociones. Por lo tanto,
debe poder explorar relaciones significativas y diversas emociones como el amor o la compasion.
En el caso de las personas con discapacidad, este tipo de emociones puede ser redireccionada en
varios sentidos de acuerdo con el entorno donde se cultive. Por esto, es de suma importancia
potenciar la direcciéon de las emociones de las personas discapacitadas por un entorno libre en
donde las emociones no sean condicionadas a la enfermedad. El medio espafiol Freeda, destaca,
a partir de una entrevista con discapacitados, las adversidades que deben sortear quienes padecen
alguna limitacion fisica o cognitiva cuando intentan explorar sus emociones. Muchos de ellos se
encuentran inmersos en opiniones comunes sobre las que no se conciben ni como personas
potencialmente deseables, ni como personas potencialmente deseantes, entre muchos otros

aspectos (Freeda , 2022).
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El cultivo de emociones como el amor parece limitarse al estado fisico y cognitivo de
quienes lo perciben, por lo que el amor romantico no siempre es posible. La infantilizaciéon hacia
las personas discapacitadas detona estigmas como que los cuerpos sean blanco de fetichismos y
no de amor. En este caso, el amor filial parece el unico posible, pues debido a la infravaloracion
de la adultez en personas discapacitadas, el amor romantico semeja enmarcarse en parafilias

como la pedofilia. Como lo sefiala Morentin Gutiérrez y compafifa:

Este interés selectivo en el estudio de las relaciones amorosas tiene un antecedente histérico:
desde afios atras, la atencién a la conducta afectivo-sexual y amorosa de las personas con DI ha
estado marcada por la corriente eugenista, centrando su preocupacién en evitar que estas
personas tuvieran descendencia. Esta preocupacion conllevé la adopcidén de medidas como la
esterilizacién, la segregacién y la institucionalizacién. Posteriormente, estas medidas dieron paso
a otras mas preocupadas por la intervenciéon en la comunidad o la inclusién, sin embargo, las
necesidades afectivo-sexuales continuaron negadas u olvidadas. Asi, en general la vida afectivo-
sexual de las personas con DI ha estado guiada (y todavia hoy permanece subyacente) por una
visién claramente contradictoria: por un lado, son personas vulnerables (victimas potenciales), y
por otro lado, presentan una sexualidad incontrolada, que les convierte en una amenaza
(abusadores potenciales) (Moretin Gutiérrez, Arias Martinez, Rodriguez Mayoral, & Verdugo

Alonso, 2012).

De esta manera, aunque los estados garanticen la exploraciéon de las emociones en
persona discapacitadas mediante incentivos educativos y legales, es importante explorar
hondamente en la causa del estigma hacia la exploracion total de las emociones en las personas
con discapacidad. En este caso, el amor alcanza un papel central dentro de la discusion acerca
del alcance satisfactorio de una capacidad como el desarrollo de las emociones. De acuerdo con

Moretin:

El amor es uno de los procesos mids intrinsecamente interpersonales y mas relevantes para el ser
humano, el cual se relaciona con la felicidad, la salud, el bienestar, la calidad de vida y la
satisfaccién en general. Sin embargo, el estudio cientifico del amor atn no se ha hecho extensivo
al campo de la discapacidad, y mucho menos la discapacidad intelectual (DI). Esto es
especialmente paradéjico si consideramos la actual hegemonia del concepto de calidad de vida,
entre cuyas dimensiones se encuentra el bienestar emocional (Moretin Gutiérrez, Arias Martinez,

Rodriguez Mayoral, & Verdugo Alonso, 2012).
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Por tanto, aunque el bienestar humano sea el ideal ultimo de una teorfa como la de
Martha Nussbaum, el desarrollo humano en términos de emocionalidad se ve afectado por
consideraciones sesgadas al respecto de la discapacidad, especialmente al respecto de la
discapacidad cognitiva. Por tal motivo, muchas personas parecen no tener las capacidades
necesarias para explorar una emocién como el amor en un entorno romantico y sexual. Pero
esto no es mas que un sesgo destructivo que puede condicionar a las personas discapacitadas a

clausurar la exploracion y el reconocimiento de una emocion vital para el florecimiento.

Dado esto, deben resaltarse casos como el de Virgil, un hombre con discapacidad visual
cuya vida estaba impregnada por el hecho de tener pareja. Sin embargo, al acercarnos a estados
de discapacidad intelectual, podemos hallar una inmensa cantidad e persona a quienes se les
permitié explorar sus emociones y, gracias a esto, pudieron construir relaciones romanticas
significativas. De esta manera, destaca una buena cantidad de parejas con sindrome de Down
que han alcanzado vidas buenas de acuerdo a sus propias capacidades, pero también, debido a
las libertades ofrecidas por su entorno. El caso del doctor Bennett es un buen ejemplo de la
exploracion exitosa del amor romantico, pero si nos detenemos en casos de discapacidad atn
mas graves, es posible identificar que la libre exploracion de las emociones resulta ser un derecho
que antecede a la expresion y el desarrollo de las emociones, pues es necesario primero concebir
que es posible percibir y recibir diversas clases de emociones para después desarrollarlas y

expresatlas.
8. Razoén practica:

Este punto defiende la capacidad de autonomia de las personas. De acuerdo con ella, el ser
humano tiene la oportunidad de reflexionar libremente sobre su actitud ante la vida y su vida
propia. Sin embargo, como se ha mencionado, la infantilizaciéon de la que padecen las personas
discapacitadas por parte de la sociedad imposibilita en gran medida la conciencia sobre la propia
autonomia. Por esta razén, la autonomia luce como una capacidad limitada para algunas
personas. Una buena cantidad de personas con discapacidades fisicas y cognitivas se encuentran
relegadas a entornos imposibilitadores en lo que sus capacidades no parecen suficientes para
alcanzar una vida auténoma o, si quiera, formular juicios auténomos. Esta, de hecho, destaca
como la principal razén por la cual las personas discapacitadas padecen infantilizacion y debido

a esto, la raz6n practica todavia se ubica en una estancia de dificil acceso para los discapacitados.
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LLa recopilacion de relatos sobre pacientes que recuerdan la plasticidad de la enfermedad
y alcanzan la autonomfa, resulta fundamental para comprender la forma en la que las personas
discapacitadas pueden y deben alcanzar esta capacidad. Si bien el concepto de “dependencia”
destaca dentro de este estudio, no es posible entenderlo como el contrario de la autonomia,
puesto que ese ultimo resulta un concepto en el que se comprende que, cualquier paciente, aun
siendo dependiente, puede cultivarlo. De manera que el hecho de ser una persona dependiente

no es lo mismo que ser una persona sin autonomia.

El conocimiento, en este caso, sobre como obrar correcta o incorrectamente depende
de las posibilidades educativas que el ser humano pueda alcanzar a lo largo de una vida completa.
En este sentido, como lo sefiala Begofia, es importante reconocer que, para muchas personas en
calidad de dependencia, resultara poco probable poder plantearse una razén teérica por medio
de la cual pueda alcanzar un conocimiento practico, debido a sus limitaciones mentales. Sin
embargo, es necesario que las personas discapacitadas alcancen la posibilidad de educarse aun
bajo condiciones de dependencia graves, pues esta es la forma como puede aprender a formular
juicios entorno a su comportamiento y posicion moral. Es claro que las posibilidades de muchas
personas que padecen graves limitaciones mentales no se rehabilitaran, y que la educaciéon no
sera una cura para sus padecimientos. No obstante, la asistencia debe estar dispuesta a procurar
tanto aprendizaje como les sea posible a personas en condicion de discapacidad mental grave.
Esta forma de afrontar el problema de la razén practica en los discapacitados depende
enteramente de las condiciones sociales que rodeen al sujeto, pues solo a partir de una
estructuracion social digna en la que se le permita al individuo explorar el aprendizaje, sera
posible que las personas puedan cultivar su propia autonomia y, asimismo, ejercer la razoén

practica.

9. Afiliaciéon (necesidad de sentirse miembro de una sociedad, capacidad e cuidar a

otros) que eso no implique que las personas con discapacidad no les quiten sus hijos:

Nussbaum reclama a la afiliacién como una de las principales maneras de alcanzar una vida
completamente digna. Esta capacidad defiende el derecho de vivir en comunidad y construir
apoyos humanos donde el individuo sea respetado en su singularidad y, al tiempo, en su
pluralidad. Para las personas con discapacidad, este derecho es confrontado con sus capacidades
personales al punto de no alcanzar una correcta y verdadera afiliacion con su entorno. Todo esto

deriva del estigma, que propicia comunidades poco informadas al respecto de la enfermedad vy,
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también lleva a entender a las minorfas, en este caso las personas con discapacidad, como parte
de un grupo menos importante al conjunto social que no es afectado por ninguna limitacién
médica. Asi las cosas, la capacidad de cuidar de otros, por ejemplo, es una realidad desestimada,
que usualmente es negada a quien no se considera completamente capaz. Dentro de la actividad
de cuidar de otros destaca la participacion politica, entendiendo que esta actividad requiere
agentes que puedan aportar activamente un bienestar significativo para la comunidad a través de
responsabilidades publicas, por lo que las personas con discapacidad resultan, en medio de la
idea de productividad, ineficaces. Del mismo modo, dentro del ambito privado, el cuidado de
otros es una realidad que con dificultad se encuentra en las realidades de las personas fisica e

intelectualmente dependientes.

En ambos casos, resulta bastante complejo comprender y relacionar la experiencia vital
de una persona discapacitada con la responsabilidad familiar o publica. El cuidado,
habitualmente, no es concebido como una actividad que pueda ser realizada por personas
discapacitadas y, en cambio, las personas discapacitadas siempre se entienden como los objetos
del cuidado. El papel pasivo adjudicado a la enfermedad relega a las personas con discapacidad
a estancias en las que no pueden, si quiera, intentar un rol distinto. Esto, entonces, vulnera una
importante cantidad de experiencias con las cuales la afiliacién podria darse de manera humana
y digna. El cuidado y el papel del cuidador o la cuidadora (como lo sefiala Nussbaum, este rol
también deviene de sesgos de género), se concibe a partir de capacidades que estan ligadas a la
dependencia y, por ello, la reflexién casi siempre da por sentado que quien es cuidador es, por

definicién, no discapacitado o discapacitada.

Una caracterizacion sobre las condiciones de los cuidadores de personas con
discapacidad en la ciudad de Bogota, por ejemplo, sefiala una tipificaciéon en la que, aunque
interfieren problemas de salud asociados a la labor de cuidado, no se concibe que el cuidador o
la cuidadora también sean discapacitados. El estudio expone rasgos socioeconémicos en los que
el género influye inmensamente, pues mas del 91% de las personas que desempefian el rol de
cuidadoras son mujeres. Asimismo, sefiala que el 92% de quienes ejercen labores de cuidado no
reciben una remuneracién econémica, poseen pocas redes de apoyo (personal, espiritual o
social), una importante cantidad no posee formacién como cuidador y presentan problemas de
salud como alteraciones fisicas y emocionales que, sin embargo, no las clasifica en ninguna

medida como discapacitadas. (Gémez Galindo, Pefias-Felizzola, & Parra-Esquivel, 2010).
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La complejidad y precarizacién detectadas en las condiciones de los cuidadores de PDS en las
localidades del Distrito coinciden con lo descrito en la literatura. En el ambito internacional, el
Informe mundial de discapacidad, reconoce que la discapacidad actia como wvariable
estadisticamente significativa al medir necesidades basicas insatisfechas de los hogares. Esta
condicién de mayor vulnerabilidad se debe a la presencia de una serie de caracteristicas en las
personas con discapacidad y sus hogares, persistentes en los distintos paises y agravadas para
aquellos con menores ingresos, como el caso colombiano, tales como: a. Pobres condiciones de
salud; b. Niveles educativos mas bajos; c. Menor vinculacién a actividades econémicas y menores
ingresos que la poblacion sin discapacidad; d. Los hogares con algin integrante con discapacidad
tienden a ser mas pobres que aquellos donde no los hay; e. La discapacidad genera costos
adicionales para el hogar, derivados de las necesidades particulares en salud, rehabilitacion,
transporte, cuidadores, dispositivos de asistencia, etc., y; f. Las barreras presentes (actitudinales,
en el transporte, espacio publico, etc.) presionan el aislamiento y la dificultad para lograr vidas

independientes o una participacion activa en la sociedad (Gomez Galindo, Pefias-Felizzola,

& Parra-Esquivel, 2010).

El ejercicio de cuidar a otros habitualmente no es pensado ejercido desde la condicién
de discapacidad y, por ello, toda una serie de actividades que involucran el cuidado a otros como
la maternidad, se ve afectada y no reconocida para las personas con discapacidad. Es cierto que
una labor como la mencionada destaca entre una de las mas precarias e injustas a nivel mundial,
revelando serios problemas de justicia como la economia y la equidad de género. Sin embargo,
pese a lo compleja que resulta dicha actividad o, mas bien, debido a esto, las personas con

discapacidad son infravaloradas para ejercer un papel activo.

Esta situacion encierra mucho mas de lo que podria pensarse, ya que se extiende a una
serie de experiencias que imposibilitan grandemente la participaciéon y el desarrollo de las
personas discapacitadas como individuos y ciudadanos sujetos de derecho. No solo la
maternidad o la paternidad se condicionan como un imposible, sino la participacién en todo el
espectro vital de los individuos. En esta medida, cosas como el acceso a la propiedad, o la libertad
de asociacion se ven limitadas teniendo en cuenta que, si una responsabilidad como el cuidado
es excluida de la experiencia de las personas discapacitadas, responsabilidades que implican
enfrentarse al desarrollo econémico personal, y a la propia burocracia, pueden ser incluso

mayormente invisibilizadas para las personas con discapacidad.
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El objeto central de esta capacidad, sin embargo, no radica en el hecho de que las
personas puedan realizar por si mismas las actividades de cuidado y responsabilidad publica.
Muchas de ellas, como ya se ha mencionado, no poseen autonomia suficiente para alcanzar
ciertas estancias politicas o sociales por si mismas. No obstante, pueden involucrarse y
desarrollar las actividades humanas cotidianas como formar una familia o alcanzar una
dependencia econémica siempre y cuando cuenten con una asistencia adecuada que no le
imposibilite, sino que le ofrezca la oportunidad de desenvolverse en el mundo como un

ciudadano comun y corriente tanto como sea posible.

Como bien lo senalan Aracelly y Juan, una pareja espafiola con discapacidades fisicas e
intelectuales que decidié formar una familia, la discapacidad no es un impedimento para realizar
una vida comun y corriente. Cuando esta pareja decidié formar una familia imaginaron que el
mundo les negaria hacerlo, teniendo en cuenta que sus capacidades fisicas y cognitivas no son
iguales a la de la mayoria de los padres y madres de familia. Pero, todo su entorno les permitio,
sin ningun problema, experimentar en primera persona aquella sensaciéon de cuidado que solo
parecen tener los que tienen habilidades para el cuidado y no los que, por el contrario, deben ser

cuidados. Las palabras de su asesor juridico son claves en esta situacion.

Tener hijos espabila». «Ayuda a capacitar mas, despierta capacidades vy
responsabilidades. Los padres con discapacidad intelectual son conscientes de que tienen la
responsabilidad de un menor. Claro que necesitan apoyo. Dos padres ciegos pueden tener hijos
y necesitan apoyo igual. Pero los padres con discapacidad intelectual tienen el tema afectivo

muy desarrollado, se dan muchisimo. Son muy padres y muy madres (Alvares, 2017).

Y esto no solo ocurre en el ambito del cuidado en la familia, sino que, de la misma forma,
las responsabilidades dadas a las personas discapacitadas en ambitos como la politica, los llevan
a comprenderse en un entorno donde sus capacidades no solo pueden, sino que deben ser
exploradas tanto como sea posible. Por lo tanto, la capacidad de crear vinculos humanos se
entrelaza con las demas capacidades y resalta, en medio de todas ellas, la capacidad de razonar
de manera practica ejerciendo la libertad y la autonomia. Dicha capacidad no depende de las
condiciones fisicas o cognitivas del paciente, sino de la exploracién que el entorno le permita

sobre sus propias capacidades a través de la asistencia.
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10. Otras especies y su ecosistema

Para alcanzar un umbral minimo de dignidad, las personas no solo deben cultivar una afiliacién
humana, sino que la relacion con el ecosistema y otras especies debe ser procurada como una
oportunidad de respeto, aprendizaje y cooperacion. En este caso, la relaciéon que pueden entablar
las personas discapacitadas con el medio ambiente y otras especies se encuentra mediada por las
mismas razones que lo esta la capacidad de afiliacién humana: un intenso estigma que depende
de la falta de educacion y oportunidades tanto del medio mas cercano del paciente como de todo
el entramado social que lo rodea. Esto genera un desconocimiento implacable que impide a quien
es discapacitado comprenderse como algo distinto a ello, e incluso, como algo contrario a lo que
su condiciéon de discapacidad justifica constantemente. Por lo tanto, la destreza para alcanzar
una sana afiliacién con otras especies, para una buena parte de las personas discapacitadas, no es
del todo clara. Si bien diversas discapacidades fisicas e intelectuales suelen requerir de animales
que puedan acompanar a los pacientes en todo lo que respecta a la cotidianidad, estas criaturas
se conciben como un medio para el tratamiento de la enfermedad, y la habilidad de cuidado no
recae en principio sobre el paciente y, mas bien, parece hacerlo sobre el animal de cuidado. Esto
quiere decir que la capacidad para alcanzar una relacién de cuidado con una especie distinta a la
humana se ve invisibilidad e infravalorada y, de hecho, dichas relaciones se conciben entendiendo
a la responsabilidad del cuidado como una especie de responsabilidad del animal, pero no del
paciente, un paciente que en muchos casos parece incapaz incluso de sobrevivir por sus propios
medios. La experiencia de una persona con discapacidad, como se ha mencionado repetidas
veces, se enmarca en una serie de desconocimientos que no solo no le permiten explorar las
capacidades que puede aguardar su condicién, sino que le condicionan a comprenderse incapaz

ante habilidades que podria realizar con facilidad.

Juan Pablo Vergara y Marfa Camila Lobera demuestran las capacidades de exploracion
que pueden adquirir las personas discapacitadas a través de su participaciéon en los juegos
olimpicos de Abudabi como jinetes de equitacion. Ambos tienen sindrome de Down y eso no
les ha impedido convertirse en atletas de alto rendimiento cuyas funciones igualan en
responsabilidad y dedicacion a la de cualquier persona sin ninguna discapacidad. Ambos hablan
del maltrato que han recibido durante afios por padecer sindrome de Down y entienden las
limitaciones a las que han sido expuestos por cusa del estigma. El entenderse incapaces fue,

desde el principio de sus vidas, un tipo de ensefianza profundamente arraigado en su entorno.
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Sin embargo, al comprenderse como personas completamente funcionales, han podido explorar
importantes facetas como el deporte e incluso el trabajo. Marfa Camila trabaja como auxiliar
administrativa y también es pareja de baile de Juan Pablo, que se prepara, entre otras cosas, para

ser bailarin profesional (Los informantes , 2018).

Dentro de la equitacion es vital comprender al caballo como un colega parte del equipo
y para esto, es central cuidar de él. En ese caso, los dos deportistas cuidan de sus caballos y
comparten sus vidas con ellos, pues son parte del equipo. Su enfermedad no les ha impedido
cuidar responsablemente de los animales, y esto los ha llevado a desarrollar habilidades motrices
y humanas que no serfan posibles si no estuvieran expuestos al cuidado de un ser vivo como su

responsabilidad. Después de todo, autores como Cusack sefalan que:

La interaccién con animales promueve la actividad fisica, ayuda a centrar la atencion, estimula la
interacciéon social, mejora el sentido del humor, favorece el contacto fisico, el juego y las
demostraciones de afecto tanto con la mascota como con otras personas. En consecuencia,
parece servir como protector de las personas contra la soledad y la depresion. También favorece
la independencia, el sentido de valor y utilidad para otros, y la motivacién. Finalmente, incentiva

un estado afectivo positivo, un aumento de la autoestima y un sentido de logro (Cusack, 1991).

Como si fuera poco, Marfa Camila, que es una mujer independiente cuyo trabajo le ha
dado libertad financiera, cuida de su madre quien la ha acompafiado en cada proceso de la vida.
En este sentido, Marfa Camila se ha visto inmensamente apoyada por su madre que no niega su
condicion, pero tampoco la estigmatiza ni la entiende como impedimento para todo desarrollo
personal de su hija. Por estas razones, aunque los deportistas reciben el apoyo constante de otras
personas, se comprenden capaces de ofrecer cuidado a otros seres humanos y otros seres vivos,

entendiéndose sujetos activos en la construccioén de sus vivencias.

ILa interaccién con el medio ambiente y otras especies es para todo ser humano parte
activa dentro del desarrollo de su personalidad y su postura ante la vida. De tal manera que una
actividad como el cuidado y la responsabilidad que esto representa junto con la comunién
respetuosa con otras especies responde a las caracteristicas minimas que deben tener los sujetos
para alcanzar la dignidad. La discapacidad es un factor que impide en gran medida la exploracién
de la responsabilidad, el cuidado y otras habilidades que no parecen existir cuando las personas
padecen discapacidades fisicas o mentales. Sin embargo, de la misma forma que el doctor

Bennett es, contra todo prondstico, cirujano, Juan Pablo y Marfa Camila desarrollan sus vidas
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comun y corriente, y todo esto gracias a que comprenden que su discapacidad cognitiva y motora
no es, de hecho, impedimento para desarrollarse de manera completamente digna. El punto
central, en este caso, radica en entender la asistencia como un medio para que las personas
discapacitadas alcancen todas las capacidades humanas y no como un fin que sustituye aquello

para lo que las personas en condicioén de discapacidad no estan dotadas en absoluto.
11. Ambiente Iudico:

Toda sociedad saludable debe procurar e incentivar espacios donde el ocio, el esparcimiento y la
diversion sean posibles. De manera que la reflexion y el descanso sean realidades de todas las
personas, pues no puede haber una vida digna si no es posible desarrollarse de tal forma. En este
ambito, el deporte se destaca como un punto clave dentro del cual es necesario potenciar la
reflexion en torno a la discapacidad. Si bien, debido a diversos sucesos historicos como el fin de
la segunda guerra mundial y la inmensa cantidad de personas con discapacidad que trajo el
conflicto, se empez6 a trabajar activamente por la inclusién y la modificaciéon de diversos
deportes para que las personas con alguna limitaciéon fisica o cognitiva pudieran participar
(siendo la silla de ruedas una herramienta y no un impedimento para llevar a cabo diversos
deporttes, entre otros implementos y caracteristicas de los deporttistas), en la actualidad un
sinnimero de personas discapacitadas continuan siendo relegadas a una estancia inferior en la

que no les es posible participar de ambientes de esparcimiento seguiros e inclusivos.

Buena parte de los colegios bogotanos, por ejemplo, son aprobados por quienes ejercen
la superintendencia de entidades educativas publicas y privadas, entendiendo que todos ellos
cuentan con capacidad para albergar a estudiantes en condicion de discapacidad que, quieran o
necesiten, desarrollarse en ambientes académicos y ludicos con personas sin ninguna
discapacidad. Sin embargo, Lusa Fernanda Torres, una nifia de 13 afios cuya madre conoce todos
los estatutos legales en los que, efectivamente, se obliga a las instituciones educativas a tener la
infraestructura y los profesionales necesarios para incluir activamente a estudiantes en condicién
de discapacidad, no puede acceder a una rampa en su colegio. El proceso educativo que sigue
no es suficiente porque los profesionales docentes no cuentan con la preparaciéon adecuada.
Incluso, puede que la direccion del centro educativo no exija que se dé cumplimento a una
enseflanza ética y no solo a una ensefianza por requisito. En ese caso, la discapacidad no es mas
que un impedimento para poder desarrollarse humanamente dentro de planteles donde el

deporte y el esparcimiento son parte central del reconocimiento humano de los asistentes.
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Luisa Fernanda fue diagnosticada con citomegalovirus, un virus, que le produjo una
meningitis, y este le dejé como secuela atrofia cerebral, epilepsia no especificada, paralisis de las
extremidades inferiores y hemiplejia espastica (Marifio, 2022). Sus padres reclaman el derecho a
una educacion digna para su hija ya que, pese a que parece que todo el aparato legal estuviera a
su favor, lo consignado en las leyes no se cumple en la vida real. Algo como esto no solo no le
permite a Luisa poder movilizarse por la instituciéon como lo hace cualquier nifio, sino que la
aleja de toda posibilidad de entenderse como una deportista potencial, o cualquier otro ejercicio
que implique el libre desarrollo del movimiento. Esto, sin embargo, no solo ocurre con Luisa,
que es solo una nifia mas de los tantos y tantas que no han podido acceder a una educacion
adecuada y que, ni si quiera comprenden dénde podrian ubicarse adecuadamente en ambientes

donde no se concibe ni fisica ni educativamente su presencia y su participacion.

Cristian David Toro, un joven de 16 afios que padece epilepsia refractaria degenerativa,
enfermedad que lo ha condicionado a la cuadriplejia espastica, suele ser enviado a un rincén
mientras sus compafieros y compaferas juegan alrededor del patio, y lo mismo ocurre en las
clases. Es, por ejemplo, todo un desafio para él conformar un grupo de trabajo de estudio, ya

) e . . o
que su caracter indiscutiblemente distinto, lo condiciona como un “otro” que solo es apto para

escuchar, pero no para participar.
De acuerdo con el informe sobre la discapacidad en Bogota, publicado en 2019:

Hay mas de 26.800 nifios y nifias con discapacidad excluidos de la educacién regular en Bogota.
A pesar de ser la ciudad mas grande, rica y desarrollada de Colombia. De haber sido gobernada
por la derecha y por la izquierda, Bogota esta lejos de garantizar el acceso a los nifios y nifias con
discapacidad a la educacion inclusiva. Mientras que la Capital tiene 1,38 millones de nifios y nifias
matriculados, solo el 1.1% tienen una discapacidad. DescLAB estima que Bogota debe tener
3.03% de nifios y nifias con discapacidad matriculados, estos calculos se hacen de acuerdo con

la informacién censal disponible (Correa Montoya, y otros, 2019).

Asi, una importante cantidad de nifios y niflas en condicién de discapacidad se quedan
en la casa, y alli pierden toda oportunidad de estar en la clase de educacion fisica, de jugar a las
cogidas en el recreo y de pensar que, igual que sus compafieros de curso, pueden correr o

divertirse en el parque del colegio antes de que suene la campana para entrar nuevamente a clase.
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Estos datos revelan lo que Nussbaum entiende por fronteras de la justicia para las
personas discapacitadas. En un pais subdesarrollado como Colombia estas fronteras se
intensifican y se hacen mas constantes de acuerdo con la condicién socioeconémica de la
persona, su procedencia étnica o su género.

Sin embargo, como se ha resaltado constantemente, no es la discapacidad lo que impide
a las personas desarrollarse en un ambiente ludico en el que puedan explorar toda su capacidad
creativa sino, precisamente, las carencias en materia de educacion, la falta de compromiso de los
planteles educativos y el desinterés de quienes ejercen la superintendencia, que suelen asegurar,
sin rampas a la vista, salones en la planta baja o una estructuracién adecuada de las materias de
educacion fisica o danzas, que los colegios se encuentran perfectamente equipados para albergar
a estudiantes en condicion de discapacidad, de la misma forma que se encuentran equipados para
recibir a los estudiantes que no padecen ninguna discapacidad.

Esto es lo que dice, por ejemplo, uno de los funcionarios de la secretaria de educacion
del distrito.

“Hay ciertas condiciones con las que no cuentan las instituciones. Los ajustes forman parte de un
plan de adecuacién, que se viene adelantando. Pero si visitan todas las sedes, se daran cuenta de
que existe accesibilidad en la mayorfa” (Marifio, 2022).

Una respuesta como esta, no es en absoluto, satisfactoria e invisibiliza todo el entramado
fisico y profesional que los colegios deben tener para ofrecer de manera adecuada educacion a
las personas en condicion de discapacidad. Uno de los mayores ejemplos al respecto de la
capacidad de juego y la necesidad de un ambiente ladico, es el colegio, debido a que es en él
donde las personas con discapacidad pueden desarrollar interacciones constantes con un
ambiente ludico preparado para brindar ensefianza y seguridad. El colegio puede ser la puerta a
todo comportamiento social en el que se vea implicado el juego y el esparcimiento, si bien es
vital reconocer el desarrollo del ambiente ludico en el ambito privado, donde las personas con
discapacidad puedan destacarse y comprender por medio de ensefianzas amorosas y respetuosas

las reglas y caracteristicas de la sociedad.

12. Control sobre el propio entorno:

La falta de soberania sobre el movimiento y la cognicién resulta una enorme dificultad para la

participacion politica, econémica y social de las personas con discapacidad. El entorno en el que
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la mayor parte de estas personas conviven se encuentra gobernado por altas escaleras y puentes
colgantes en los que no existen letreros en braille, nadie habla lenguaje de sefias y, en general,
hay pocas garantfas para auxiliar lo que la discapacidad impide. Sin mencionar que cualquiera
que padezca una limitacién mental es ain mas limitado por el sistema educativo, el sistema de
salud y todos los sistemas legales que intentan sistematizar la convivencia ciudadana como si
fueran fabricas y los ciudadanos, productos. De acuerdo con el sitio web disability and health,
hay multiples barreras que pueden dificultar extremadamente el desempefio de las personas con
discapacidades, hasta hacerlo imposible. LLas mas comunes, en concordancia con el mismo sitio
web, son siete: de actitud, de comunicacion, fisicas, politicas, programaticas, sociales y de

transporte, pero no son las unicas barreras (Disability and health, 2020).

En ese caso, el control sobre el propio entorno es un aspecto que no ha sido conquistado
en practicamente ninguna medida para quienes padecen limitaciones fisicas y mentales en paises
en via de desarrollo. Como en el relato del joven que debe sentarse en un rincén para que los
profesores y las profesoras puedan dictar una clase comuin y corriente y no gasten la hora que
tienen programada para enseflarle a un grupo de 30 nifios, en uno solo que no posee las
capacidades suficientes, el entramado legal y burocratico prefiere apartar a los discapacitados
antes que permitirles participar con responsabilidad y libertad, teniendo en cuenta que el tiempo

y lo recursos dedicados a las personas discapacitadas es considerable.

El control sobre el propio entorno defiende la capacidad plena de ciudadania para todos
los miembros de la sociedad, como resultado de sistemas benévolos y no netamente productivos
o reciprocos. Sin embargo, la condicién de discapacidad relega a las personas a la dependencia
econémica, lo cual genera una especie de efecto dominé sobre todas las libertades humanas.
Como lo sefialan Molero Suarez, Zamudio Garnica, Molero Suarez, Huertas Caballero y Velasco

Waltero:

La capacidad econémica no solo limita al poder monetario de una persona, sino también, incluye
su contexto (familia) para completar este indicador en referencia a la solvencia con respecto a

adquisicién de un bien o servicio. (2020)

En otras palabras, el nivel econémico de las personas esta directamente relacionado con
su calidad de vida, entendiendo que todo recurso y servicio depende de la solvencia econémica
de quien lo adquiere. Asi las cosas, las oportunidades de asistencia para las personas

discapacitadas dependen casi por completo del nivel econémico. Este aspecto resulta
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especialmente delicado en sociedades vulnerables, pues las posibilidades de desarrollo humano
dentro de la discapacidad dependen de la asistencia. Como se menciona en la exposicioén de otras
capacidades como la afiliacion, las personas discapacitadas pueden alcanzar vidas florecientes
donde destaquen aspectos comunes y corrientes en la vida de cualquier persona, siempre y
cuando haya asistencia por medio de la cual las aptitudes que no pueden suplirse dentro de la
discapacidad sean atendidas por un sistema compasivo y benévolo en el que se garantice una

vida digna a todo el que necesita ayuda para logratlo.

Lo anterior no es en absoluto alentador en pafses como Colombia. De acuerdo con los
datos del ministerio de salud y proteccion social expuestos en 2018, el 81% de las personas en
condicion de discapacidad pertenecen a los dos estratos mas vulnerables (1 y 2), mientras que el
0% de esta poblacion es parte de los estratos con mejores condiciones de vida. De la misma
forma, es posible ver el porqué de estas condiciones al saber que el 64% de las personas con
discapacidad en el pais no tiene trabajo, y solo el 21% trabaja con un salario mayor a los 500.000,
una cifra realmente limitada para permitirse algin tipo de asistencia. A su vez, esta realidad
depende de una ficha de dominé anterior en la que se resalta que, las personas mayores de 24

afios en condicién de discapacidad han debido abandonar sus estudios.

De acuerdo con esta investigacion, el 42% de las personas tiene la primaria como tltimo
nivel educativo aprobado, el 20% ha aprobado la secundaria, el 31% no tiene ningun nivel
educativo aprobado, y solo el 2% posee un nivel educativo universitario. En concordancia con
esta situacion, las oportunidades de trabajo para las personas discapacitadas son escasas, con lo
cual, las condiciones de vida se ven seriamente afectadas. En medio de todo esto, la misma
investigacién rebela los lugares en los que, quienes padecen limitaciones fisicas o mentales,
encuentran barreras para desarrollarse por completo en sociedad. De esta forma, el 15% dice
verse afectado por las condiciones de los centros educativos, el 18% por las del lugar de trabajo
y en la misma cantidad se sefialan los centros de salud. El 20% encuentra impedimentos fisicos
en los centros comerciales, el 23% en los paraderos de buses, el 26% en los parques; el 29% en
los andenes, el 34 % en el transporte publico y el 46 % en las calles. Dadas estas situaciones, el
control sobre el propio entorno se condiciona por el espacio, ultima ficha de un efecto que inicia
por las carencias para recibir una asistencia acorde con las necesidades de cada persona. Las

personas no reciben condiciones educativas adecuadas, lo que las condiciona a circunstancias
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laborales complejas y, en gran medida, imposibles, a partir de lo cual la capacidad econémica de

los pacientes se resiente profundamente.

Este fenémeno ocurre en todo el globo terraqueo, pero se intensifica en aquellos lugares

donde el nivel econémico y educativo de la poblacién entera es limitado. De acuerdo con Vesper:

Se estima que 1.000 millones de personas —15 por ciento de la poblacién mundial— padecen
algun tipo de discapacidad, de acuerdo con la Organizacién Mundial de la Salud (OMS), y 80 por
ciento de ellas estan en paises en desatrollo. Sin embatgo, han permanecido notablemente ausentes

en las politicas de desatrollo y bienestar, especialmente en el Sur global (Vesper, 2019).

Debido a tales razones, la capacidad adquisitiva es vulnerada por entornos con barreras
sobre las cuales no es posible desenvolverse politicamente como cualquier ciudadano o
ciudadana sin ninguna discapacidad. El control del entorno es vulnerado en todo aspecto en el
que, quien padece una discapacidad, pudiera desarrollarse plenamente y, un problema como este,
hace mella en todas las capacidades humanas con las que los seres humanos pueden vivir
dignamente. En esta linea, la exploracién sobre capacidades singulares no puede darse en
ninguna medida, siempre que el entorno no responda a las necesidades humanas y, en ese caso,
la autonomia y la determinacién de las personas en condicion de discapacidad, se vera impedida

en todo su esplendor.

ILa situacion es distinta cuando los niveles educativos y socioeconémicos son
radicalmente distintos. Las condiciones de las personas discapacitadas abren las puertas al
desarrollo humano de una forma en la que todo ciudadano puede comprenderse valido y
reconocido, en general, autbnomo, incluso en medio de la discapacidad. Por ejemplo, la ciudad
de Lound, en Suecia, ha conseguido enlazar la conservacién del patrimonio y la accesibilidad a
personas discapacitadas implantando bandas para sillas de ruedas en las calles con suelos en
piedra, y otros materiales usados en épocas historicas. De la misma forma, en Londres los
autobuses disponen de planchas de acceso para personas discapacitadas, y en Holanda, el 100 %
de las vias del metro son completamente accesibles para personas con limitaciones fisicas y
mentales. Esto también ocurre en otras ciudades europeas, donde todo el espacio publico cuenta
con medios para que todas las personas en condicion de discapacidad tengan un real y efectivo

control sobre el propio entorno.
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LLa empleabilidad y la escolaridad son claves al comparar las condiciones de vida de las
personas discapacitadas en pafses en via de desarrollo y en paises del primer mundo. La tasa de
empleo en pafses como Suecia esta por encima del 66 %, mientras que en Luxemburgo, Austria
y Finlandia supera el 60 %, al tiempo que la tasa de educacién para los nifios, jovenes y adultos
con discapacidad alcanza casi el 100 % en Suecia, Noruega, Islandia, Italia o Portugal, donde los
nifios con discapacidad se encuentran escolarizados en colegios comunes y cortientes que se
encuentran equipados para albergar a toda clase de estudiantes. Mientras tanto, en paises como
Alemania, Bélgica, Paises Bajos, republica Checha y Hungtia, poseen clases especiales muy
desarrolladas que permiten brindar a los estudiantes acceso digno e integro a toda clase de

oportunidades educativas (Hop's toys, 2017).

Al tener en cuenta esta comparacion entre los paises con condiciones econdémicas
vulnerables y los que poseen niveles de desarrollo notable, se refuerza la idea en la que es la
economia una de las principales fichas de dominé para que las personas discapacitadas no
consigan vidas dignas. El desarrollo creativo de la discapacidad depende enteramente de una
asistencia humana consciente e integral en la que las personas puedan desarrollarse en todos los

aspectos de su vida.

3.3. Abrir las fronteras de la justicia: la reflexiéon como motor para el desarrollo humano
de las personas en condicion de discapacidad

En la anterior exposiciéon se ha vislumbrado cémo es que las personas en condiciéon de
discapacidad no alcanzan satisfactoriamente un umbral minimo de dignidad en entornos donde
el estigma es imperante. A partir de este dato, es posible comprender que algo como esto obedece
centralmente a la imposibilidad para reflexionar, vislumbrar y descubrir. En medio de juicios
incorrectos sobre la discapacidad, se impone un muro que impide pensar. Este es, de acuerdo
con lo que puede notarse a partir de la exposicion, el mas tragico de los problemas que pueden
enfrentar las personas discapacitadas. La no reflexion asevera las consecuencias, no solo de una
sociedad que se erige con fronteras cerradas a la justiciar, sino de sujetos en condicién de
discapacidad que cultivan, como juicios propios, el estigma hacia su propia condiciéon. En este
caso, el desconocimiento sobre las posibilidades de la enfermedad no es un problema lejano que

solo quienes no padecen enfermedades graves reproducen. El problema del estigma destaca
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porque es este el que impide a las propias personas discapacitadas explorar razonablemente sus

capacidades.

La reflexion acerca de las posibilidades de la enfermedad se presenta como una de las
formas mas potentes para abrir por completo las puertas de las fronteras de la justicia. En este
sentido, puede comprenderse que la teorfa de la justicia de Nussbaum no solo debe instaurarse,
sino que, igual que se reclama a los individuos, debe florecer. Es decir, debe reflexionar sobre

sus propios postulados y volverse elastica para sostener toda la pluralidad que ella defiende.

Resulta extrano defender la elasticidad de la enfermedad a partir de la reflexion y no, por
ejemplo, a partir de obligaciones legales en las que las personas sean conducidas a la exploracion
de sus propias posibilidades. Sin embargo, el repensar, explorar y revisar la condicion humana
es la antesala a la teorizacion y a la instalacion de politicas donde las personas discapacitadas sean
incluidas en su totalidad. Buscar y buscar alternativas para la enfermedad es fundamental para la
consolidaciéon de una teorfa de la justiciar eficiente y humana en la que verdaderamente sea
posible que las personas con graves limitaciones fisicas y mentales sean incluidas, como sujetos

primarios, en toda sociedad.

En ese caso, luego de una extensa exposicion en la que se rememora por qué las personas
en condicion de discapacidad se ven dafiadas por el entorno en cuanto a su humanidad misma,
al tiempo que se muestra como es que las personas discapacitadas pueden participar y explorar
sus propias posibilidades, es posible ver que el mayor de los obstaculos es el desconocimiento
sobre la enfermedad, que es producto de condiciones sociales precarias en las que la educacion

y el bienestar el limitado.

Por tales razones, una teorfa de la justicia inspirada en el desarrollo humano, como la
propone Martha Nussbaum, debe estar impregnada en su totalidad por el imperativo en el que
las posibilidades de la enfermedad y la dependencia sean exploradas, para garantizar el
florecimiento humano en todas las personas. Esto es resaltado por la autora en su exposicion
sobre el desarrollo humano de las personas en condicién de discapacidad, y esta investigacion
defiende que dicha cuestion debe ser parte fundamental en la justicia procurada a las personas
con limitaciones fisicas o mentales. En ese caso, no solo puede plantearse una lista de diez
capacidades, sino que, como un 6rgano vital, esta teorfa de las capacidades debe exigir la reflexion

acerca de las posibilidades y alternativas en las que las personas con discapacidad pueden alcanzar
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efectivamente la lista de diez capacidades propuesta por Nussbaum. Es decir, no solo puede
plantearse una lista de diez capacidades y ver hasta donde es posible que las personas en
condicion de discapacidad cumplan dichas capacidades, sino que debe reflexionarse
constantemente en torno a cada una de ellas en concordancia con las posibilidades del o la
paciente, con el fin de alcanzar una vida tan digna como cualquier otra persona. Tal vez, esto
implique también una transformacion de las diez capacidades en personas con discapacidades o

una reformulacién de la misma nocién de capacidad.
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CONCLUSIONES

La presente monograffa se ha detenido en el problema que surge al entender al umbral minimo
de dignidad defendido por Nussbaum como una lista unica, pensada para elastizarse y
pluralizarse de acuerdo a las necesidades particulares de cada ser humano que, sin embargo, es
infravalorada y poco explorada por sociedades que reproducen toda clase de estigmas hacia las
personas en condicién de discapacidad y, en cuyo caso, impide el completo florecimiento
humano de las personas por causa de la no reflexién propiciada por el desinterés y el prejuicio

respecto de la existencia a partir de condiciones de enfermedad y dependencia.

Para situar este problema, fue necesario exponer la teorfa de las capacidades de
Nussbaum, presentada como respuesta a las fallas cometidas durante afios por la sociedad
concebida de manera contractual, en la que todos los miembros deben ser plenamente
cooperantes y retribuir a la comunidad los bienes que esta le confiere, como la seguridad y la
posibilidad de hacerse autobnomo y productivo en ella. A partir de esta exposicion, se mostro,
coémo, desde la perspectiva de la autora norteamericana, las personas en condiciéon de
discapacidad se encuentran al margen de la justicia, padeciendo problemas reales en los que su

ciudadania e igualdad no es reconocida.

De esto, se hizo un paralelo entre capacidades y discapacidades con el fin de comprender
coémo pueden y deben participar las personas que padecen graves limitaciones fisicas o mentales.
En esta ultima intervencion sobre la perspectiva misma de la autora norteamericana, se hizo
hincapié en la propuesta sobre la pluralidad a la que debe llegar la lista de las diez capacidades,
entendiendo que cada una de las posibilidades de desarrollo humano mencionadas alli, tienen la
posibilidad de extenderse y ampliarse de acuerdo con el caso particular de cada una de las
personas que la requiera. Con forme a esto, Nussbaum resalta el hecho de que las personas en
condicion de discapacidad que, por sus condiciones particulares no puedan acceder a ciertas
capacidades indispensables para el florecimiento, como lo es el voto, la educacién o, incluso, la
posibilidad de experimentar la maternidad o la paternidad, deben ser guiadas y asistidas por
sociedades que les procuren alternativas a dichas posibilidades y, de esa manera, tengan la

oportunidad de alcanzar tantas libertades reales como les sea posible.
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Durante el segundo capitulo, se concretd esta idea y se buscé darle mayor relevancia a
partir de cuatro de los siete relatos narrados por el neurélogo Oliver Sacks, quien muestra cémo
puede la enfermedad albergar a la creatividad, haciendo que la experiencia vital de muchos
pacientes sea floreciente y tan digna como la de cualquier persona sin ninguna discapacidad. Por
tanto, en un primer momento, la presente monografia alcanzaba la conclusion de que cualquier
persona podria tener una vida digna, incluso bajo las circunstancias de la enfermedad y la
dependencia, siempre y cuando la teoria de las capacidades fuera puesta en practica de acuerdo
con todos los parametros que esta defiende, incluida la necesaria exploraciéon sobre las

capacidades particulares de cada individuo.

No obstante, al aseverar esto, se not6 que dichas posibilidades podrian verse limitadas si
eran puestas en practica en sociedades donde la reflexiéon respecto de las posibilidades de
creatividad dentro de la enfermedad es estigmatizada y oscurecida por diversas perspectivas que
pueden imposibilitar el acercamiento constante al cambio, la mejora y la reflexion. Por lo tanto,
el segundo capitulo expuso lo que llevarfa a las dos conclusiones rectoras de toda la investigacion:
La condiciéon de enfermedad puede ser explorada y extendida sobre cada una de las posibilidades
reales que tienen los seres humanos, por lo que, la enfermedad y la dependencia, ya no se
comprenden como imposibilidad, sino como posibilidad alternativa del desarrollo humano; esto,
claro, dependiendo de las capacidades que garantice la sociedad a sus miembros, los cuales deben
ser pensados de manera plural, e inmersos en la misma necesidad de proteccion y justicia. Todo
esto es demostrado por los relatos narrados por el doctor Sacks, que se presentan como ejemplo
de cuan elasticas pueden ser las posibilidades minimas requeridas para vivir un umbral minimo

de dignidad.

Sin embargo, con ello se noté que es muy posible que diversas sociedades cierren la
puerta a la posibilidad y a la creatividad necesaria para que las personas en condicién de
discapacidad alcancen vidas florecientes. En concordancia con este ultimo problema, se buscé
indagar en cada una de las capacidades de la lista de Nussbaum con el animo de destacar, en
primer lugar, cémo es que las personas en condicion de discapacidad no suelen ser reconocidas
por la justicia, incluso si se encuentra abierta a la teoria del desarrollo humano, y, por lo tanto,
no suelen alcanzar ciertas capacidades basicas; y, en segundo lugar, como es que, aun inmersas
en la dependencia, algunas personas en condicién de discapacidad pueden hallar un completo y

real estado de bienestar producido por la exploracion y reflexion de sus propias posibilidades.
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ILa exposicion sobre la forma en la que las personas no pueden alcanzar libertades reales
si se hallan inmersas en sociedades imposibilitaditas, revel6 la infantilizacién a la que usualmente
se enfrentan las personas en condicion de discapacidad y la forma en la que, entre otras cosas,
las emociones, la educacion y la autonomia, son constantemente vulneradas aun en sociedades
que busquen poner en practica la teoria del desarrollo humano de Martha Nussbaum. Esta ultima
exposicion fue llevada a cabo durante el tercer capitulo, después de concluir en el segundo
capitulo, donde se intentaba mostrar la forma en la que las personas en condicién de
discapacidad pueden exportar diversas alternativas de la vida buena, que la concepcion sesgada
y el estigma sobre la discapacidad impiden la exploracion satisfactoria de las capacidades

humanas en estas condiciones.

De tal forma que el tercer capitulo resulto ser una suerte de examen en el que se evaluaron
las barreras de las que padece la lista de capacidades de Nussbaum en ambientes donde los
conceptos sobre la enfermedad son estigmatizados. En este sentido, aunque se hallé que es
completamente posible, deseable y necesario que las capacidades sean sometidas a la elasticidad,
también de concluyé que la posibilidad de florecimiento humano de las personas en condicion
de discapacidad se ve importantemente afectada por el desinterés y el desconocimiento de la
comunidad al respecto de la enfermedad. En ese caso, la afirmacion principal destacada por esta
monograffa defiende que toda persona, incluso aunque se encuentre en condiciones de
incapacidad, puede alcanzar el florecimiento humano, de la misma forma que cualquier
ciudadano o ciudadana sin ninguna dificultad motriz o cognitiva, siempre y cuando las sociedades
sean amparadas por una teorfa que se interese por el desarrollo humano de las personas a partir
de lo que son y pueden ser, como lo defiende la teorfa de las capacidades humanas de Nussbaum.
Sin embargo, es indispensable que dicho amparo tedrico se ponga en practica a partir del
imperativo sobre la constante reflexién al respecto de las posibilidades humanas, entendiendo a
la discapacidad como posibilidad alternativa de desarrollo y no como impedimento para cumplir
ciertas capacidades, lo cual no solucionarfa aquel problema destacado en primer lugar por
Nussbaum en el que, quien padece alguna discapacidad, debe enfrentarse constantemente a
sistemas sociales y juridicos injusto, donde no es posible desarrollarse de manera minimamente

humana.

Asi las cosas, queda dicho que la teorfa del desarrollo humano resulta indispensable para

enfrentar y corregir los problemas de la justicia contractual, al tiempo que resulta indispensable
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agregar a dicha teorfa, como un 6rgano vital que debe ser rector en la practica, la constante
reflexién y examen sobre las capacidades y alternativas, por minuciosas que sean, todo con el fin
de lograr satisfactoriamente que las personas en condicién de discapacidad sean reconocidas
efectivamente como individuos con capacidad de eleccién y necesidad de reconocimiento
politico y material, y no como nifios eternos que no componen, de ninguna forma, el espectro

donde se gestan los principios de justicia.

Expuestas estas cuestiones, aparecen ciertos temas sobre los cuales resulta pertinente
involucrarse en futuras investigaciones y, cuyas respuestas podrian aportar ampliamente a la
discusion respecto de como puede darse una justicia satisfactoria en la que todos los individuos
de la sociedad puedan participar realmente. En primer lugar, es importante resaltar el constante
paralelo que existe entre las personas con graves limitaciones mentales y los animales, los cuales,
desde la 6ptica de Nussbaum, también son sujetos de derecho y, en cuyo caso, deben ser
pensados como miembros de la sociedad. No porque quiera asemejarse la dignidad humana con
la de un animal. Sino porque se suscita la pregunta por qué tipo de dignidad tienen los animales.
Y, a partir de esto, puede hallarse una mayor claridad al respecto de como deberfa enfocarse una
justicia que reflexione constantemente sobre la dignidad de las personas discapacitadas, la cual,
como ya lo resalta Nussbaum, no es mas que la dignidad de cierto tipo de animal. Aunque puede
resultar complejo, y casi extraordinario, este paralelo entre la discapacidad y la animalidad debe
darse, pues es a partir de vislumbrar una respuesta al respecto, como podtia responderse con
mas seguridad a la forma en la que deben ser comprendidos dos grupos ampliamente marginados

por la justicia.

Menciono algo como esto, pues no hay una respuesta especifica al respecto de lo que
significa la dignidad y esto puede traer problemas conceptuales en los que se encuentre que las
personas discapacitadas son pensadas como animales, entendiendo, en primer lugar, que estos
ultimos son menos merecedores de derechos y, en segundo lugar, tergiversando el problema al
punto de banalizar la discusion sobre los derechos animales, entendiendo a la dignidad como un
concepto adjudicado tnica y necesariamente a los seres humanos, y a los seres humanos como
radicalmente distintos a los animales, concepciéon que puede nublar nuestra perspectiva sobre
los animales, de la misma forma que puede acarrear serios problemas al respecto de nuestra
relacién con la vulnerabilidad y la dependencia, lo cual solo traeria injusticias para las personas

en condiciéon de discapacidad. En concordancia con esto, es importante ahondar con mas
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profundidad en la nocién misma de discapacidad, y examinar dicha nocién en escenarios posibles

a los que se enfrenten los ciudadanos y ciudadanas en estas condiciones.

Finalmente, queda abierta la pregunta acerca de como llevar eficazmente a cabo la puesta
en practica de la teoria de las capacidades de Nussbaum en sociedades donde es poco comun
que se acepten los postulados de dicha postura, teniendo en cuenta que esta requiere el aceptar
que no todos los miembros de la sociedad tienen la posibilidad de retribuir a la sociedad las
posibilidades que ella les brinda y, en concordancia con esto, es necesario establecer sociedades
que busquen la justicia por si misma, obedeciendo a los diversos lazos de apego humanos y a la
necesidad de justicia de todos los miembros de la sociedad, y no a retribuciones o consensos en
donde se presupone que quienes participan de los principios basicos de justicia se encuentran en

igualdad de condiciones.
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