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Resumen

Segiin cifras de Naciones Unidas y Asociaciones Internacionales, existen entre 500 y 600 millones de
personas en el mundo que presentan algin tipo de discapacidad fisica o mental, es decir, un 10% de
los habitantes del mundo. Ademds, se estima que el 25% de la poblacion total se ve afectada por las
dificultades existentes para las personas con discapacidad. Asimismo, Naciones Unidas sefiala que
un 98% de las personas con discapacidad viven en paises en desarrollo, que no tienen acceso a
servicios de rehabilitacion, que solo un 25% de las personas cuenta con algin empleo o ingreso,
dicho de otra forma, el 75% restante es considerado inactivo. Mds aiin, el 80% depende de sus fami-
liares o amigos y cerca del 10% vive de la caridad o limosna. El proceso de rehabilitacion involucra
directamente los principios éticos como la defensa de la dignidad de las personas, el servicio, la
solidaridad entre otros. Este tema de la atencion de la persona con discapacidad se relaciona directa-
mente con la bioética, actual disciplina que reformula una ética de la vida para los tiempos de alta
tecnologia. Este articulo es una reflexion sobre los principales dilemas de tipo bioético de los profe-
sionales de la rehabilitacion, los diferentes modelos de rehabilitacion que se han desarrollado a tra-
vés del tiempo y finalmente se establece una propuesta de modelo de atencion para la persona con
discapacidad basado en la bioética.
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INTRODUCCION aminora o desaparece las consecuencias de la
edad, la enfermedad o los accidentes. Una fase
final de la rehabilitacién es la profesional que in-
cluye la evaluacion, orientacion, capacitacion y
ubicacion laboral. Hasta hace poco la persona con
discapacidad se estimaba como un problema ex-
clusivamente clinico, pero en la actualidad es con-

La rehabilitacién nace como respuesta de la
sociedad, y especificamente de la medicina para
las personas con discapacidad, combinando co-
nocimientos y técnicas interdisciplinarias suscep-
tibles de mejorar el prondstico funcional de estos
seres humanos. Este conjunto organizado de ac-
tividades, procedimientos e intervenciones ten-
dientes a desarrollar, mejorar, mantener o restau- # Terapeuta ocupacional. Magistra en Bioética y Decana de la
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rar la capacidad funcional, previene, modifica, do Rehabilitacion.
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siderada como un problema de salud publica y de
impacto social. Los deberes y derechos de la po-
blacién con limitaciones fisicas, mentales y/o sen-
soriales se soportan en normas, convenios y de-
claraciones internacionales que se van desarro-
llando acorde con los enfoques de atencién y re-
conocimiento de las personas con discapacidad.

La rehabilitacién es un proceso global y con-
tinuo de duracién limitada y con objetivos defini-
dos; la rehabilitacion pretende facilitar la vida de
una persona que con deficiencia o discapacidad
alcance un nivel funcional éptimo, proporcionan-
dole los medios que le posibiliten llevar en forma
independiente y libre su vida.

No cabe duda, que la legislacién internacional
y colombiana existente hasta el momento es am-
plia y adecuada, sin embargo, el problema conti-
nda aumentando y la calidad de vida de las per-
sonas no ha mejorado de acuerdo a lo esperado.
En los marcos politicos nacionales e internacio-
nales se encuentra que la atencién de las perso-
nas con discapacidad esta favorecida, haciendo
posible un desarrollo de actitudes y acciones hu-
manas responsables y tolerantes.

En general los antecedentes en rehabilitacion
no reportan una infraestructura clara acerca de
como intervienen los aspectos bioéticos en la cre-
ciente complejidad de los servicios de rehabilita-
cién y la atencién a las personas con discapaci-
dad, teniendo en cuenta el desarrollo cientifico,
técnico y las condiciones de la economia actual
en el mundo. Estos aspectos se consideran un reto
para todos los participantes en este proceso a fin
de introducir una cultura de la eficiencia. En la
prictica de la rehabilitacién a menudo los princi-
pios bioéticos de beneficencia, no maleficencia,
decir la verdad al paciente, autonomia y justicia
entran en conflicto debido a la falta de recursos,
a los costos, la falta de conciencia de querer me-
jorarse y los problemas de indole administrativo,
estando involucrada de forma significativa la res-
ponsabilidad social.

Discapacidad y rehabilitacion

La vida de las personas con limitaciones fisi-
cas, mentales y sensoriales, su situacion social y
econdémica, asi como el trato discriminado que
reciben han variado en los diferentes grupos y
épocas de acuerdo con las actitudes sociales, gra-
dos de cultura y conceptos morales. Durante si-
glos han sido discriminadas, despreciadas o com-
padecidas, en general, temidas e incomprendidas.

En términos de las respuestas sociales frente a
las personas con discapacidad es posible identifi-
car algunas posturas que permiten comprender los
conceptos que se han afianzado en la cultura a lo
largo de la historia (Tabla 1). Estos conceptos se
configuran a partir de explicaciones, ya sean teo-
ricas, intuitivas o del sentido comiin que expre-
san cémo la sociedad enfrenta la condicién de in-
suficiencia y discapacidad.

Tapra 1
IDISCAPACIDAD A TRAVES DE LA HISTORIA

EPOCA ACTITUD FRENTE A LA
PERSONA CON
DISCAPACIDAD

Edad Antigua Eliminacioén fisica

Edad Media Endiosamiento

Renacimiento Proteccién

Edad Moderna Ocultamiento vergonzante

Industrializacién | Reflexion cognoscitiva y
negacién fallida

Siglo XIX Existencialismo
Rehabilitacion

Siglo XX

En cada uno de los momentos de la historia la
actitud de las personas con limitaciones, etique-
tadas como minusvalidos, impedidos, invdlidos
o limitados, ha sido de total sometimiento y de-
pendencia, siempre han asumido un papel de re-
chazo y muerte por considerarseles expresion de
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mal. Este rechazo con el tiempo se convirtid en
sobreproteccion, y luego, en objetos de caridad;
mds tarde, en objetos de asistencia, para irse trans-
formando poco a poco en objetos de estudio.

A través de la evolucion de la humanidad se
identifican tres formas de comportamiento social
frente a las personas con limitaciones:

» Rechazo, por estar frente a un fenémeno des-
conocido y amenazador.

* Proteccion, por considerarlos incapaces de
valerse por si mismos.

e Justicia social, en la cual todos los miembros
que conforman una sociedad se consideran
auténomos y participan en igualdad de opor-
tunidades.

En la actualidad la persona en situacion de dis-
capacidad es considerada con derechos y debe-
res, vista desde una perspectiva ecoldgica (inte-
raccion - persona - ambiente). De este modo, en
1997 la Organizacién Mundial de la Salud defi-
nio6 la discapacidad de una persona como el re-
sultado de la interaccion de sus capacidades y las
variables ambientales de cardcter fisico, las situa-
ciones sociales y los recursos. Dentro del mode-
lo funcional de la discapacidad la limitacion es
una falta o anormalidad del cuerpo de una fun-
cion fisioldgica o psicoldgica; la actividad es la
naturaleza y amplitud del funcionamiento a nivel
personal; y la participacion es la naturaleza y la
amplitud de la implicacién de una persona en las
situaciones de la vida relacionadas con las limi-
taciones, actividades, condiciones de salud y fac-
tores contextuales.

De la historia de la rehabilitacion, no existe
informacion escrita que permita hacer un recuen-
to fiel de lo que ha sido su evolucion. Las prime-
ras referencias escritas aparecen en la edad con-
temporédnea, donde la palabra Rehabilitacion, de-
riva del latin medieval y significa literalmente,
vuelta a la buena salud, sin embargo, la mayoria
de los historiadores han sefialado que la palabra
rehabilitacion fue adoptada para designar el nue-
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vo servicio gestado a partir de las desastrosas
consecuencias de la Primera Guerra Mundial
(Bauer, 1992) . Desde entonces la rehabilitacion
ha estado sujeta a controversia por la lucha lleva-
da a cabo por las personas afectadas de incapaci-
dades y por los profesionales que brindan este
servicio.

La rehabilitacion por lo tanto, debe ser vista
como un medio, mas no como un fin pues su ob-
jetivo es crear las condiciones para que la perso-
na con limitaciones sea ella misma, se transfor-
me y el entorno le facilite la autonomia vy la equi-
paracion de oportunidades.

Por esto se hace necesario conocer cudles son
los enfoques que han orientado los modelos de
atencién en rehabilitacién. Los modelos de aten-
¢idn en rehabilitacion son:

el tradicional o médico

el de vida independiente y

el basado en comunidad

Los tres modelos desarrollados en rehabi-
litacién hasta el momento han tenido una evo-
lucién acorde a la historia de la humanidad y
de la salud. La participacion de las personas
con discapacidad ha ido en ascenso y la parti-
cipacion de los profesionales de la rehabilita-
cion se ha disminuido. La sociedad, cada vez,
tiene una mayor responsabilidad con las per-
sonas en situacion de discapacidad y si se ana-
liza de acuerdo con los principios, el modelo
tradicional gira alrededor de la beneficencia,
el de vida independiente alrededor de la auto-
nomia y el de rehabilitacion comunitaria en el
de justicia.

El modelo de rehabilitacion tradicional se de-
sarrolla a partir de 1945 donde la persona con
discapacidad toma un rol pasivo y el profesional
en rehabilitacion una actitud paternalista.
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El modelo de rehabilitacién de vida indepen-
diente, nace alrededor de 1960-1970, donde la
persona en situacion de discapacidad toma un
rol mds activo y desarrollan en conjunto con los
profesionales en rehabilitacién un proceso de-
mocratico.

El modelo de rehabilitacién basado en la co-
munidad se establece en 1990, donde la persona
en situacion de discapacidad desarrolla un rol
activo y participativo, asi como los profesionales
en rehabilitacion. Actualmente, este tltimo mo-
delo es el que se ha venido estableciendo en toda
Latinoamérica.

Bioética, discapacidad y rehabilitacion

Al relacionar la bioética con la discapacidad y
la rehabilitacion se pretende hacer un acercamien-
to entre los conflictos de los derechos de las per-
sonas, el sentido de la rehabilitacion y las limita-
ciones que presenta un ser humano en una situa-
cién de discapacidad.

La propuesta de Beauchamp y Childress en
Principles, se inspira en el informe Belmont
(1979), desarrollando y profundizando sobre la
bioética basada en los principios. Aunque ellos
niegan la existencia de un orden lexicogréfico
entre los principios, no cabe duda que el respeto
por la autonomia juega un papel central en la
propuesta Ferrer (1999). Los autores examinan
el concepto de autonomia en el contexto de toma
de decisiones, se proponen encontrar una com-
prensién de la autonomia que permita determi-
nar el campo de accién humano amparado por
las normas éticas y legales del consentimiento
informado, el derecho a rechazar tratamientos,
los deberes relacionados con la obligacién pro-
fesional de guardar el secreto o decir la verdad
sobre su futura calidad de vida para la persona
con discapacidad.

Es importante precisar que no es lo mismo ser
auténomo que ser respetado como un sujeto au-
ténomo. El respeto por la autonomia exige, en

primer lugar, que se reconozca el derecho del su-
jeto moral, de la persona que es capaz de decidir
auténomamente, a tener sus propios puntos de
vista; en segundo lugar, tener varias opciones, y
por tltimo, obrar en conformidad con sus valores
y creencias.

La Asamblea General de las Naciones Unidas,
proclam¢ la declaracion Universal de los Dere-
chos Humanos (1948) donde se consigna la igual-
dad y la dignidad de los seres humanos, constitu-
yéndose en un sélido muro de contencion; se di-
rige a ofrecer a los individuos condiciones de vida
social con las cuales les sea posible desarrollarse
libremente mediante el uso de facultades natura-
les, y en particular la libertad, condicion propia-
mente humana que implica pensar y simbolizar.

Los derechos de las personas con discapaci-
dad tienen como lema "derechos, no caridad, res-
peto y no piedad". Los grupos de personas impe-
didas desarrollan unos derechos de acuerdo a los
principios de igualdad, diversidad, equidad, uni-
versalidad, autonomia, vida independiente, equi-
paracidén de oportunidades, alternativas de inte-
gracién y normalizacion, calidad de vida y pro-
teccion integral.

Lo que se puede concluir es que cada dia con-
tamos con un nimero mayor de personas con
discapacidad que ni siquiera tienen un diagnos-
tico veraz de su limitacién y por lo tanto no sa-
ben cémo acceder a la atencidn en rehabilita-
cion. De acuerdo a un estudio piloto realizado
por la Pontificia Universidad Javeriana en 1994,
solamente el 15% de la poblacién con discapa-
cidad tiene acceso a un servicio integral de re-
habilitacién.

Se hace necesario especificar la aplicacién de
los principios para ver la viabilidad de la propues-
ta, teniendo en cuenta cada uno de los factores
que intervienen: la cultura, las normas juridicas,
el sistema de salud, entre otras, las cuales influ-
yen directamente en el proceso de rehabilitacion.
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Es asi, que en una situacion de atencién a la per-
sona con discapacidad, para iniciar un proceso
deliberativo es necesario aplicar los principios de
autonomia y justicia, los cuales permiten resol-
ver un conflicto de calidad de vida (maximizar el
bien de la situacion), siendo la bioética principia-
lista la escogida para resolver el conflicto de la
persona con discapacidad.

Modelo de atencion basado en la
bioética

La presentacion del modelo de rehabilitacién
basado en la bioética esta estructurada en la apli-
cacién de los principios bioéticos dentro del pro-
ceso integral, donde el principio que rige la inter-
vencion es el de la autonomia. La persona con
discapacidad debe conocer que tiene el derecho
y el deber de hacer uso de su autonomia y este
hecho se concreta con el establecimiento del Con-
sentimiento Informado, como un documento es-
crito, disefiado por el profesional de rehabilita-
cién y mejorado con la evidencia clinica. El pro-
fesional de rehabilitacion también hace uso de la
autonomia estableciendo una adecuada relacion
terapéutica con calidad y calidez. Finalmente la
justicia se precisa en el producto de una vida in-
dependiente con calidad. Es un modelo de cali-
dad de vida, donde para cada persona puede ser
diferente, teniendo en cuenta sus creencias, sus
valores, sus intereses, en fin su proyecto de vida.
(Figura 1)

Una de las funciones mas significativas de un
profesional de la salud es el afianzamiento de la
relacion terapéutica, espacio para el entendimiento
de la situacion del otro. Analizar la verdadera na-
turaleza se convierte en una de las principales ca-
racteristicas durante el proceso de rehabilitacion.
La relacion interactiva que se establece con una o
mas personas permite conocer y comprender sus
sensaciones, emociones y experiencias a través
de una comunicacién verbal, gestual y corporal.

La relacidn terapéutica se inicia dentro de un
ambiente de confianza y respeto mutuo, partien-
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BENEFICENCIA-AUTONOMIA
(Relacion terapéutica -
Consentimiento informado)

No maleficencia - Justicia - Vida independiente
con calidad

Profesionales de 1a rehabilitacién
Persona con discapacidad

Figura 1
Modelo de rehabilitacién basado en la bioética

do de que el ser humano es un ser moral y auto-
nomo, de esta manera se inicia un contacto con el
otro donde las reglas deben estar enmarcadas en
la claridad de la informaciodn, la explicacién de lo
que sucede, en un lenguaje cotidiano y la capaci-
dad de saber escuchar.

En el contexto de la rehabilitacién, la adecua-
da relacion terapéutica es un elemento que tras-
ciende en el objetivo de lograr lo mejor para esa
persona, el deseo de hacer el bien (beneficencia),
teniendo en cuenta las preferencias del paciente,
aspiraciones de cada quien para buscar una vida
buena y feliz, una vida con mayor calidad y con
menos restricciones. El rehabilitador da alterna-
tivas a sus problemas y encuentra en conjunto
diferentes estrategias para que la persona apren-
da a manejar su necesidad y a satisfacer las de-
mandas del ambiente (autonomia).

El segundo aspecto a tener en cuenta en este
modelo es el del Consentimiento Informado en
rehabilitacién, entendido como derecho, procla-
ma que toda persona aunque esté enferma, con
alguna limitacién o discapacidad, debe continuar
siendo considerada libre y competente para deci-
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dir sobre su integridad y sobre su futuro, por tan-
to, debe intervenir activamente en las decisiones
relacionas con su rehabilitacién: aceptar o dene-
gar lo que se le propone después de tener una in-
formacién oportuna de las alternativas y procedi-
mientos que le van a efectuar.

Es importante exponer también la necesidad
de establecer como obligatoriedad en los servi-
cios de rehabilitacién el establecimiento de un
documento formal y escrito del Consentimiento
Informado, para que la persona que presenta la
discapacidad o en caso diferente las personas que
se encuentren encargadas y la familia, incorpo-
ren en el quehacer del rehabilitador el deber de
informar acertadamente los procedimientos que
se van a realizar con el paciente.

El tercer, y ultimo aspecto que propongo es el
resultado de un acertado proceso de rehabilita-
cién a fin de alcanzar la calidad de vida de las
personas en situacion de discapacidad. La cali-
dad de vida significa de entrada la calidad de la
existencia de los seres humanos concretos y rea-
les, en situaciones especificas en las que existen
y se esfuerzan por existir, (Maldonado, 2000). La
necesidad de vivir se funda en las posibilidades
que son, adicionalmente, posibilidades para los
demds, posibilidades de grupo y de la comunidad
y, en ultimas posibilidades de y para la especie.

Segiin Lukomski (2000), el término calidad
de vida entra a formar parte del lenguaje co-
rriente de los pafses occidentales a partir de
1950 y sélo hasta 1970 adquiere una connota-
cion definida, que se identifica en tres contex-
tos: el descriptivo, el evaluativo o normativo y
el prescriptivo o moral. (Tabla 2)

En los tltimos afios el concepto de Calidad de
Vida ha pasado de tener un uso restringido a lo
cotidiano, a un empleo mas profuso en los mas
variados ambitos. De acuerdo a lo investigado ha
sido complicado medir empiricamente lo que en
forma genérica se fue perfilando como "calidad

de vida", es decir, su traduccién cuantitativa. Se
ha buscado combinar diversos indicadores de
bienestar social para establecer indices que per-
mitan comparaciones dentro de cada pais en pri-
mer lugar, y posteriormente en un conjunto de
paises.
TaBLA 2
CALIDAD DE VIDA DE LA PERSONA CON
DISCAPACIDAD EN LOS DIFERENTES CONTEXTOS

Contextos Persona con Vida con calidad
discapacidad
1. Descriptivo Cudl es su ;Qué hace?
limitacion,
cudl es su
discapacidad
2. Evaluativo o Coémo se {Qué puede
normativo encuentra en hacer?

este momento
en relacién con
su entormo,

su familia y su
grupo social

(Qué quiere
hacer?
Ly cuando?

Cuiles son sus
nuevas meltas,
de acuerdo a
sus intereses y
valores.

3. Prescriptivo o
moral

Al identificar que la vida con calidad es subje-
tiva, porque estd determinada por la autonomia
de cada persona (privada), es indispensable tener
en cuenta que el servicio de rehabilitacién es un
bien comiin (publico), por tanto, lograr para to-
dos iguales oportunidades de desarrollo de sus
capacidades, corrigiendo las desigualdades natu-
rales y sociales es la meta del modelo de atencién
en rehabilitacién para la persona con discapaci-
dad, basado en la bioética.

Conclusiones

Los conceptos aqui expuestos, integran la pro-
puesta tedrica de un modelo para la practica de la
atencién en rehabilitacién de la persona en situa-
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cion de discapacidad, basado en la bioética prin-
cipialista, brindando una reflexién sobre cada
actor, persona con discapacidad, profesional de
la rehabilitacion y la sociedad. El modelo privile-
gia el principio de autonomia que por ende se halla
intrinsecamente relacionado con el de beneficen-
cia. La persona con discapacidad define auténo-
mamente su sistema de valores, sus objetivos de
vida, su propia idea de perfeccion, de felicidad y
de calidad de vida. Lo que es beneficioso para
una persona no lo es necesariamente para otra.
En este nivel, relacionado con su proyecto de vida,
todos somos diferentes, el principio de autono-
mia, obliga a respetar esa diferencia, dandole prio-
ridad al nivel de lo privado.

El principio de justicia se muestra como el pro-
ducto de recibir servicios de rehabilitacién en for-
ma equitativa y de acuerdo a las necesidades de
cada persona, con el objetivo de lograr una vida
con calidad en su entorno, es por esto que este
modelo podrfa denominarse EL. MODELO DE
CALIDAD DE VIDA, dandole un orden social y
publico, con criterio utilitarista por alcanzar el
mayor bien posible, es decir, una vida con cali-
dad para todas las personas con discapacidad, o
al menos para la mayoria. Este modelo de aten-
cién da énfasis al binomio Autonomfia-Justicia.
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