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Subjetivaciones y discapacidad
Reflexiones éticas en el marco de la investigacion acerca de la Ley 1996 de 2019 sobre
capacidad legal de las personas en condiciones de discapacidad.

Solo tenemas la certeza
Del girasol quemado poria./una
GiBvanniiQuessep

Este preliminar texto, también vale la pena decirlo, es suscitado pof layamplia discusion y
difusion que la ley 1996 de 2019 sobre la capacidad legal de las personas en‘egndiciones de
discapacidad ha provocado. Sin embargo, en estas lineas no sedrata de recoger los criterios
de orden juridico que en dicha norma se expresan, sino qué intenta sefwn ejercicio que se
deslinda de ese marco e instala una reflexion y un debate desde orillas éticas vy
epistemoldgicas.

Cuando nos aventuramos en el escurridizo e ingdmaedo territorio de la discapacidad damos
por sentado que en esta palabra estd implicitoel tema ético. Asi lo asumimos porque la
discapacidad comporta, antes que un ejercicio intele¢tual por desentrafiar la trayectoria y
la historia del concepto , un conjunto de sentimientos, emociones, que pueden ir desde la
turbacion, la incomodidad frentefa quienes la «padecen», la compasién y su correlato
anverso —igualmente devastador—"a admiracidn superlativa y otro sin numero de
representaciones que a lo largo de la historia vienen sucediendo y que podrian confirmar
que, en todo ese espectr®, hay, unascomprension de lo ético.

Sin embargo, para@n texto como el que intentamos realizar es prudente adelantar la
diseccion conceptualientre ética y discapacidad, a la par que vamos entretejiendo, poco a
poco, las pogibles practicas’que configuran dichas categorias. Para dar alguna solidez a este
escrito, transitaremes principalmente por autores como Habermas en su texto El futuro de
la naturaléza humana, Levinas en su libro Etica como filosofia primera y la conferencia de
Michael Foucault'sobre el nacimiento de la biopolitica de 1979, quienes se ocupan del tema
ético oydel cuidado del si mismo, a la luz de los avances y desarrollos de la biotecnologia y
las nuevas preguntas por el sentido de la vida.

En‘este marco de reflexion, la discapacidad cobra una importancia inusitada, no solo por las
implicaciones sociopoliticas que la categoria ostenta, sino también porque frente al debate
de los autores sobre el sentido de la vida la condicién humana emerge como horizonte
ontoldgico y epistemoldgico sobre el cual las decisiones politicas y publicas adquieren un
escenario de tension.
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Vale la pena anotar que para los organismos internacionales como la OMS y la Clasificacion
Internacional sobre el Funcionamiento (CIF) la discapacidad es definida como:

(...) un concepto que evoluciona y que resulta de la interaccion entre las personas g£on
deficiencias y las barreras debidas a la actitud y al entorno que evitan su participacion.plena
y efectiva en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demds. (Convencion de la ONU,
2006).

Retomando la definicidon de discapacidad de los organismos internacionales mencionados
anteriormente podemos decir no solo que hay en ella un espiritu ewolucionistajal pensar
que la categoria «discapacidad» preexiste a toda configuracién éntica yi\guelen cada periodo
histdrico se va llenando paulatinamente de un contenido pafrticular. '\En otro sentido la
discapacidad es un lugar de enunciacién que obedece a dnas pfacticas discursivas y no
discursivas que tienen su emergencia histérica hacia la mitad del siglopXX, pasado el periodo
de entreguerras. La discapacidad y los discapacitados no han, existido siempre como
concepto universal ni la definicidn expresada por los‘@rganismos siempre ha sido la misma,
pues el movimiento de las personas en condicienes, de discapacidad se ha venido
elaborando a partir de unas practicas y narrativas @atravesadas por enfoques médicos,
psicoldgicos y clinicos, y solo a partipede, la déecada de 1980 las practicas de dichas
poblaciones organizadas en Europa dieron ‘paso al movimiento social de las personas
discapacitadas, fabricando un nuévo concepto con un enfoque relacional entre el entorno
y los sujetos.

Cuando hablamos de ética lo,mds,cercano que se tiene a la mano es el lenguaje, y en este
sentido podemos decifique la palabra da vida a las formas porque les imprime una carga de
significado que se enuncia.come posibilidad en el campo de la intersubjetividad. Aqui tanto
Habermas como Levinaspdesde la pragmatica del lenguaje, estdn de acuerdo que en este
existen dos dimensiongs claramente establecidas: lo que se dice y para quién o a quién se
le dice. Es decifguepel uso del lenguaje se completa por cuanto lo que decimos va dirigido
a alguién, ayun interlocutor cuyos presupuestos tanto para Habermas, como para Levinas
actuan de man@éras diferentes a la hora de los actos de habla. En este instante es cuando el
lenguaje,seconstruye para los otros y con los otros, y el sentido de las apreciaciones estd
dado en la medida en que se crea un espacio de consenso validado en el ejercicio de lo
interstbjetivo.

Apoyandonos en los postulados de Habermas con su texto sobre la Teoria de la accion
comunicativa, el consenso alcanzado en las sociedades actuales se valida no solo por el
juego del didlogo, sino que a esta intencionalidad le subyace la razén libre y auténoma, que
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debe cumplir para el filésofo aleman con cuatro criterios fundamentales a saber: la
inteligibilidad, la verdad, la sinceridad y la correccién. Todo acuerdo remite a la razén
comunicativa y a los cuatro pilares anteriormente citados.

A partir de los planteamientos habermasianos, pudiéramos coincidir plenamente, agno'ser
por algunas consideraciones que voy a expresar, basadas inicialmente en mi experiencia
cercana con la discapacidad y ulteriormente con algunas marginales elaboracionesen,torno
a esta condicidn y categoria.

A lo largo de mi vida he establecido relaciones y amistades con personas en‘condiciones de
discapacidad. Personas brillantes intelectualmente, calidas en su manerajde expresar sus
afectos y, en ocasiones, con individuos cuya capacidad intelectéal se ve'€omprometida por
multiples razones que no viene al caso ahondar. Esta conviyenciagpermanente y el trabajo
de investigacion que realizo en torno a las poblaciones“en situacién de discapacidad no
hacen sino confirmar que las pretensiones de la comhicacién intersubjetiva, desde de los
criterios racionales formulados por Habermas, son thsuficientes a la hora de pensar en la
construccion de una sociedad sencillamentgfmejor para” todos. En ese campo de la
intersubjetividad, a partir de la razén comunicativa, las personas con discapacidad
intelectual o cognitiva no harian parte desles nuevesfacuerdos y consensos por carecer de
la condicion fundamental que los separariatdel reino animal; es decir, la capacidad de
razonar mediante criterios degverdad,, con pretensiones éticas que orientarian la
convivencia. Existe en Habermas, eatonces, una estrechez a la hora de postular sus
aspiraciones comunicativagmderivando®en una jerarquizacion social para la condicion
humana con unos posibles efectosde exclusién que fisurarian cualquier oportunidad de
alcanzar consensos.

A esta altura es,preciso traera colacion la ley 1996 de 2019 sobre la capacidad legal que le
devuelve a esta poblacion la plena autonomia en términos de la voluntad y preferencia a la
hora de tomaridecisiones de manera libre, subsanando de esa forma los vacios de la ley
anterior que promulgaba la interdiccién. Sin embargo, aunque la nueva norma recupera la
capacidad legalbajo el criterio de lo racional no es tan claro que, si una persona no logra
mahifestar su voluntad y preferencia, debe adjudicarsele los apoyos requeridos. Esto
suscitay a mi parecer, gran preocupacion por cuanto pareciera que fuera una declaracion
formal, y de fondo siguieran existiendo veladamente ejercicios de discriminacidn. En este
mismo sentido cuando la ley habla de recuperar la capacidad legal de las personas en
situacion de discapacidad, no es claro y mucho menos explicito, que el presupuesto sobre
el cual se erige dicha capacidad seria la libertad y la razén como soportes de la voluntad y la
preferencia. Si llevamos el planteamiento de Habermas y de lo expresado en la ley 1996 mas
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lejos podemos decir también que ambos se amparan en un presupuesto fundamentalista,
expresado en la idea de que la razén preexiste a toda condicion dnticay es el criterio a través
del cual se define la condicién humana. Afirmacién aristotélica que hace mucho tiemposy:
desde orillas diferentes como el post estructuralismo, por citar solo esto, ha sido
deconstruido. Seria mas aconsejable a este tenor indagar no sobre la racionalidad“come
predicamento universal, si no hablar de las diferentes racionalidades que se expresan‘en
micro-practicas que configuran un abanico de subjetivaciones. De igual manera eliconéepto
de accidn comunicativa remite a un sujeto previo a sus configuraciones histéricas y.por eso
desde las formulaciones de la genealogia de Foucault no se abordagla explicacion de los
eventos desde la accidn sino desde las practicas concretas que van constitlyendo sujetos.

Frente a las consideraciones arriba esbozadas por Habermas, recurro alllibro de Emanuel
Levinas: La ética como filosofia primera, y aunque su punte'de partida parece estar cercano
al del filésofo aleman, en el sentido de formular la conexion entre ética y lenguaje, nuestro
pensador lituano se desmarca de la experiencia camunicativa fundamentada en la razén
para afirmar que si bien es importante la construeeidn de consensos intersubjetivos basados
en las pretensiones racionales, este ambito nd'es esencialid’la hora de los encuentros, pues
se requiere dar un paso al costado y ver en el rostro del otro la expresion de la alteridad.
Esto reviste un valor incalculable, por ¢uanteyasomarnos al rostro del otro es estar frente a
la nocién de infinitud, de algo o de @h otro impredecible, no sometido a nuestros regimenes
de verdad preestablecidos comofcondicionposible de la comunicacién. Para Levinas el tema
de la infinitud, como condicion ontoldgiea, es el punto de partida para el ejercicio de lo que
Derrida llamé la hospitalidad;,eswdecir el escenario en el cual el otro y los otros se muestran
sin los anclajes racionales, sin las diagnosticos establecidos a juicio de los expertos.

Volviendo a recurriri@a®mi eéxpériencia personal y marginalmente académica, he llegado a
pensar que las“personas) en condiciones de discapacidad tendrian un escenario de
participaciénidentro dellos postulados de Levinas con mayores pretensiones en el mundo
de la vidaygue lat%¢omunidad racional expresada por Habermas. Muchos de los imaginarios
sociales que'se _estilan, cuando nos referimos a las personas en situacion de discapacidad,
se,sustentam, en percepciones como la de cuerpos rotos, defectuosos, insuficientes,
incapaces;®minusvalidos, y en ocasiones rayando en la monstruosidad; formas de exclusion
y. discriminacidn de seres que no son posibles de explicar, de diagnosticar, de predecir sus
comportamientos y pertenecientes al territorio de la anormalidad. Con estos personajes y
con otros mas de los que nos hablan la historia y la literatura se configura el mundo y los
mapas de la especie.
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Antes de deslizar el ultimo tema de reflexién, me permito, a manera de exordio, recrear este

articulo con un fragmento poético de Jhon Alexander Diaz Ortegén:

Toza de limosna

.. «He podido ser el avance de la ciencia
que siempre ha visto sobre mi cuerpo

La posibilidad de la cura;

Y el experimento, Que né’avanza
Pero se riega entre mi cuerpo Y megpercude los sentidos Los hiere
Hasta no llegar a sentirlos. Toma el brazo que me queda y mi unico ojo
Para que hagds unfastrumento completo

Y optimes ese mufiiecogperfectaquede hace falta a tu media naranja».

Frente a los desarrollosfcientificos ‘en relacién con la biotecnologia, quiero, para finalizar,
traer de nuevo a Habermas, por ¢éuanto es un autor coherente desde su corpus tedrico en
esta disquisicion. Nuestroppensador aleman sale al paso cuando en las actuales
circunstancias ‘es'pesible, previo a la gestacion, decidir con total precisidn las caracteristicas
del nuevo embrion. Esta practica llamada eugenesia liberal o positiva es rechazada, por
cuanto_esta progeamacion inicial va en detrimento de la libertad y la autonomia del nuevo
ser, ademas‘de_contener un peligro en el sentido de convertirse esta en una actividad
semetida a las leyes del mercado (oferta y demanda). En palabras de Foucault estariamos
frenteyal'manejo de una tecnologia gubernamental que dispone y prepara las condiciones
para que los organismos mas aptos y perfectos puedan participar del mundo de la vida.
Atendiendo al espiritu que siempre ha guiado los postulados de este pensador aleman, en
cuanto a la autonomia y libertad, considero mas que correcta su posicidon frente a estas
impensadas posibilidades de la ciencia y la tecnologia. Sin embargo, Habermas acoge las
pretensiones de la eugenesia negativa —la capacidad que tendrian los padres y las personas
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sabiendo el mapa genético de las enfermedades, inconvenientes y malformaciones del feto—
de interrumpir el embarazo.

Esta postura concita un nimero considerable de seguidores, pues evitaria el nacimienta'de
seres humanos enfermos o con defectos fisicos. Tal aceptacion incluso se consagra, enyla
sentencia C-355 del 10 de mayo del 2006 en Colombia y ratificada en la ley 21030 del 14
de septiembre de 2017 frente a los tres casos permitidos de aborto en los que laetigenesia
negativa se encuentra inscrita.

Esta nueva tecnologia gubernamental que pretende incidir en la supresion‘de los defectos
me hace pensar profundamente desde mi experiencia personal —y estoyquénoya aventurar
no tiene la pretensidn de ser una conclusién—, aspira no a cerragfun debate que creo todavia
no ha iniciado y a provocar entre los lectores el deseo dé reflexionas,sobre estas ideas
conjeturales para conformar un posible foro permanente‘sobte el tema del cual hoy me he
ocupado. La posibilidad de interrumpir un proceso desgestacién sabiendo que de no hacerlo
estaria la sociedad abocada a tener dentro de sus filas uft conglomerado de personas fuera
de los estandares de la normalidad y lo predegible figs €elo€a frente a la pregunta ética de
si con esta practica no estaremos fomentando elimundo de la perfeccidn, de la completitud,
de lo simétrico y de lo igual evitando y curdndonos‘en’salud de vernos con la posibilidad de
un otro diferente, impredecible, inabarcable can nuestras categorias y diagndsticos, es decir,
como pensaba Levinas, de un r@stro ajeno y capaz de sorprendernos, de otro que nos
provoca la busqueda de camin@s permanentes para reinventarnos cada dia.

En este punto me llega ala memaeriaicomo una rafaga, como un destello, una frase del gran
poeta francés Arthur Rimbaud, que adelantdndose a su siglo y advirtiendo la decadencia de
su época, formulabaen su bello,texto Cartas del vidente, su verso lapidario «yo es otro».
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