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1. Introduccion’

El objetivo del presente trabajo es analizar el marco filoso6fico de justicia social (Sen-Nussbaum) que se apli-
ca a la defensa de dos derechos humanos basicos para las personas con capacidades diversas: el derecho
al conocimiento/acceso igualitario a las tecnologias de la informacién y comunicacién (TIC) y el derecho a
la salud. La hipétesis que sostendré aqui es que la falta de acceso igualitario a las TIC conlleva no sélo la
desigualdad absoluta en personas con capacidades diversas (discapacidad por entorno social o por falta
de prevencioén oportuna). También genera un tipo especial de desigualdad relativa?, responsable del estrés
crénico y factor clave de la salud psicosocial, la cual surge a partir de las diferencias sociales establecidas
en el acceso a las TIC. Su evaluacion es central para el desarrollo de un marco amplio, integral e interseccio-
nal de justicia social en politicas publicas de salud para personas con capacidades diversas en sociedades
no igualitarias y/o regiones aisladas.

La atencién de la salud como derecho humano exige el acceso a los avances en las ideas, técnicas o co-
nocimientos (bienes publicos) que han sido histéricamente desarrollados por la humanidad en diferentes
sociedades, y que deberian ser aplicados de acuerdo a las necesidades y/o prioridades en cada region. A
pesar del reconocimiento de este derecho, existe una importante brecha digital social entre paises y entre
grupos al interior de los mismos (De Ortuzar, 2014). El no acceso igualitario a TIC constituye, también, un
determinante social de la salud (Filho, 2001). Este responde —a nivel global— a la imposicién del Acuerdo
sobre los aspectos del Derecho de Propiedad Intelectual relacionados con el comercio (en adelante ADPIC)
desde la Organizacién Mundial de Comercio (en adelante OMC), el cual entra en conflicto con el derecho
a la salud (De Ortuzar, 2003). De acuerdo a Filho (2001: 409), “las inequidades de informacion son un im-
portante determinante de las inequidades en salud... La superacién de dichas inequidades de acceso a la
informacion, particularmente a través del uso de las nuevas TIC, puede significar un importante avance en
el sentido de garantizar a todos el derecho a la salud”.

Ante esta situacion, las desigualdades en el acceso a TIC pueden repercutir de diversas maneras en el
bienestar general de las poblaciones, y muy particularmente en el bienestar y/o salud de grupos con capa-
cidades diversas. Por una parte, el acceso igualitario para aquellos que mas se beneficiarian en el uso social
de TIC es una necesidad basica. Un caso particularmente relevante es el acceso a TIC de personas con
capacidades diversas en poblaciones aisladas —acceso a telemedicina, adaptacion del entorno educativo
y social, movilidad adaptada, entre otros— (De Ortuzar, 2012). En segundo lugar, esta desigualdad absoluta
puede generar desigualdades relativas en salud para el grupo por diferenciacion en el acceso (Wilkinson y
Picket, 2009; Sen, 2011), provocando estrés cronico y nuevas enfermedades psicosociales. Las diferencias

1. Una versién preliminar y parcial de este trabajo ha sido expuesta en el ‘Simposio Argentino de Informatica y Derecho (SID)’ en agosto de 2016
y publicada en Actas. El presente articulo ha sido realizado en el marco la Beca de Investigacion en la Universidad Complutense de Madrid (FC),
en representaciéon de la Universidad Nacional de la Patagonia Austral (UNPA) y de los respectivos proyectos de investigacion del Instituto de
Investigaciéon de Humanidades y Ciencias Sociales (IdIHCS), del Consejo Nacional de Investigaciones Cientificas y Tecnolégicas (CONICET) y de
la Secretaria de Ciencia y Técnica (SECYT) de la Universidad Nacional de La Plata (UNLP) en Argentina. Agradezco a las instituciones citadas por
el apoyo recibido. En otro orden, quiero agradecer el aporte enriquecedor de los evaluadores anénimos de la revista a la tematica planteada y las
oportunas sugerencias, especialmente sobre el marco filoséfico.

2. La desigualdad relativa se define a partir de las diferencias de estatus percibidas socialmente, que pueden ser consecuencia indirecta de la
misma desigualdad absoluta (falta de satisfaccién de necesidades basicas). También puede originarse por las diferencias de ingresos relativos
que generan las ‘diferencias sociales’ (esto es, existe satisfaccion de necesidades basicas pero persiste la desigualdad relativa que origina nuevas
enfermedades psicosociales).
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sociales generan no sélo diferencias de acceso a TIC sino también diferencias de estatus social vinculadas
al acceso a TIC, constituyendo éstas uno de los determinantes principales de la salud (desigualdad relativa
social)®.

La salud no puede comprenderse si la miramos s6lo como un fenédmeno biolégico bajo el microscopio. La
salud de las poblaciones depende, en gran parte, de la interaccién entre la herencia biolégica y su contexto
social o formas de vida (epigenética). Al respecto, Wilkinson y Pickett (2009) resaltan cémo las desigual-
dades sociales constituyen los determinantes psicosociales principales que afectan nuestra salud en la
sociedad actual. En la misma linea, Breihl (2013: 16) considera que la salud se relaciona con la reproduccion
social y los modos de vivir, de enfermar y de morir de cada sociedad. En consecuencia, un primer punto a
resaltar es la necesidad de evaluar el acceso igualitario a la salud de personas con capacidades diversas,
considerando el impacto del acceso a TIC para este grupo, pero evaluando a la salud no exclusivamente
desde el punto de vista bioldgico o tecnoldgico, sino teniendo en cuenta los diversos determinantes so-
ciales que inciden en la salud y considerando a la misma como un proceso dinamico, relacional y diverso.

Para la fundamentacion de la importancia conjunta de la evaluacion de la desigualdad relativa en acceso a
TIC de personas con capacidades diversas, comenzaré analizando la definicidon de ‘capacidades diversas/
discapacidad’ y sus implicancias en los criterios de justicia en salud. En segundo lugar, plantearé las venta-
jas y desventajas del marco legal vigente y sus problemas de aplicacion en nuestra regién. En tercer lugar,
presentaré la fundamentacion filoséfica desde teorias de justicia, mostrando la deuda social existente hacia
las personas con capacidades diversas en ‘sociedades no igualitarias’™, y, especialmente en zonas aisladas.
En ultimo lugar, mostraré por qué es importante no desatender en politicas publicas el problema de acceso
a TIC y las desigualdades relativas que este genera, con claras consecuencias en la salud psicosocial de
las personas con capacidades diversas. Como propuesta final se sugiere la incorporacién de una evalua-
cion integral e interseccional de determinantes sociales en salud, la cual contrasta con la actual evaluacién
aislada de tecnologias sanitarias. Se promueve asi una mejor identificacién de los problemas complejos de
salud de personas con capacidades diversas en paises y regiones no igualitarias, con el fin de contribuir a
una fundamentacion armoénica, coherente y operativa en los marcos legales para la regulacion del uso social
de TIC en grupos vulnerables.

3. En relacion al uso de TIC, en este punto es importante distinguir: a) el uso social citado de esta tecnologia, y b) el uso ‘light’ de TIC, el cual
responde exclusivamente a los intereses de mercado, existiendo un abanico de ofertas comerciales de tecnologias de punta para personas con
capacidades diversas. Esto Ultimo, muchas veces, sélo lleva a complejizar sus vidas y no responde a sus necesidades. Por ejemplo, por una parte
uno podria argumentar que no puede imponerse, como una obligacién social, el uso de miembros ortopédicos electrénicos. El individuo es libre de
desarrollar otras capacidades sin los mismos y, en este sentido, puede optar por no utilizarlos. No obstante, es importante diferenciar entre: 1- la
necesidad de no imponer el uso de la Ultima tecnologia de punta, bajo presion social y de mercado, 2- el hecho de no poder acceder a piernas
ortopédicas que permitan a la persona integrarse socialmente. El no poder elegir constituye una gran diferencia social para dicha persona (véase
al respecto De Ortlzar, 2012).

4. Si bien las sociedades igualitarias y no igualitarias constituyen modelos puros en el marco de los debates sobre justicia social, la distincién entre
las mismas es relevante para la evaluacién de la desigualdad relativa. A grandes rasgos, entendemos aqui por sociedades igualitarias aquellas en
las que los ciudadanos acceden a la satisfaccion de las necesidades bésicas, siendo justa la distribucién de las cargas y beneficios de acuerdo a
las mismas, lo cual produce una tendencia a la igualdad y una disminucién de las diferencias sociales. Por otra parte, las sociedades no igualitarias
se caracterizan por una gran brecha entre los ciudadanos (ricos vs. pobres), la cual profundiza las diferencias sociales, no pudiendo satisfacer
igualitariamente los ciudadanos las necesidades bésicas.
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2. Marco conceptual

La definicién de discapacidad® posee importantes consecuencias en justicia distributiva social y sanitaria.
Asimismo, de como definamos la salud/enfermedad depende también la especificacion de los criterios de
acceso a la atencion de la salud. Por ello, en esta seccién analizaremos los modelos histéricos-conceptua-
les sobre el tema y estudiaremos sus implicancias en justicia social, politicas publicas en salud y acceso a
TIC de personas con capacidades diversas.

2.1. Modelo médico rehabilitador

En primer modelo, el modelo médico rehabilitador, establece como criterio de salud/enfermedad la funcio-
nalidad y la normalidad natural. Para este modelo los ‘anormales funcionales’ son invisibles por reclusién o
confinamiento médico, generando importantes barreras culturales y de integracién social. De acuerdo a la
Clasificacion Internacional del Funcionamiento (en adelante CIF), la discapacidad se reduce a un problema
de la persona causado por enfermedad, trauma o condicion, y requiere cuidados individuales® para adaptar
la persona a la situacién (CIF, 2001). Segun Palacios, el tratamiento que reciben las personas con disca-
pacidad —desde este modelo— genera subestimacion y discriminacién, como asi también dependencia
(Palacios, 2008). En lo que hace a la igualdad y politicas publicas, el acceso a la salud tiene por finalidad
compensar la anormalidad biolégica individual, pero no implica contribuir a su integracién social como ciu-
dadano. Por el contrario, el perfil individual es utilizado para justificar el montaje de una abundante oferta
comercial de productos tecnoldgicos.

2.2. Modelo social de discapacidad

El enfoque social, vigente a nivel formal en Argentina mediante la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad ratificada por la Ley 26378 con jerarquia constitucional y por la Ley 27044,
hace hincapié en que la nocién de discapacidad se centra en las limitaciones de la propia sociedad, no pu-
diendo escindirse del entramado social y familiar. Se sostiene que el concepto de discapacidad es variable
de acuerdo a épocas y culturas, pero el tratamiento del problema siempre requiere modificaciones en el
contexto ambiental, politico y cultural para superar las barreras en la integracion y lograr la participacion en
la vida politica y social de todo ciudadano.

Propone, a nivel de politicas, el disefo universal y la accesibilidad. Eso es, requiere que todos los produc-
tos, entornos, procesos, bienes y servicios cumplan con los requisitos necesarios para poder ser utilizados
por todas las personas de la forma mas auténoma posible. Promueve la educacién inclusiva, desafiando
la normalidad impuesta sobre una realidad donde soélo existe diferencia (Palacios, 2008), y denunciando el
aislamiento relacional. Asi, el paradigma de proteccion integral enfatiza la interdependencia de derechos y

5. Para la profundizacién de las discusiones conceptuales sobre el término discapacidad véase Sherlaw, W. et al. (2013). Para la vinculacion entre
ciudadania y discapacidad véase Diaz Veldzquez (2010). Y para la profundizacién de los problemas éticos que pueden surgir en los diferentes
modelos de justicia y discapacidad véase Canimas (2015).

6. Cursiva de la autora.
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la participacion de la comunidad. En este camino, no podemos dejar de mencionar el rol central de la uni-
versidad, donde se trabaja para la integracion social a través de la creacion de software especial e inclusion
de grupos con capacidades diversas en los ciber-centros educativos’, adaptacién de juguetes para nifios
con capacidades diversas o adaptacion de infraestructura, entre otros.

No obstante, en Argentina, como en muchos lugares del mundo, coexisten en la practica ambos modelos, el
modelo rehabilitador y el modelo social, existiendo conflictos de derechos en el momento de su aplicacion.

2.3. Modelo de la diversidad funcional

Hace unas décadas atras ha surgido un nuevo modelo, denominado modelo de la diversidad funcional, el
cual propone sustituir el paradigma médico rehabilitador y superar también el paradigma social. Este nuevo
modelo subraya que el concepto mismo de discapacidad es estigmatizador®. Pero en el momento de deter-
minar cuales seria los criterios de igualdad de acceso y distribucién de la tecnologia, el citado modelo no
brinda criterios claros.

Uno podria preguntarse si debemos intervenir en la correcciéon de deficiencias o sélo considerarlas un
signo de diversidad. Lo paraddjico de este paradigma es sostener que la lucha debe darse en el nivel de
interpretacion de lo que consideramos deficiencia. Aqui creo que se confunden dos conceptos diferentes.
De acuerdo con Canimas, una cosa es distinguir entre discapacidad —como concepto discriminador— y
otra es negar la deficiencia misma (Canimas, 2015). Si sostenemos que es solo una diversidad, entonces no
haremos nada para evitarlas, tratarlas, prevenirlas, mejorarlas. Existiendo conocimientos y tecnologia para
ello (ejemplo: test prenatales igualitarios que permiten intervenir en el seno materno en cardiopatias o en
espina bifida, entre otros), tenemos obligaciones morales de actuar y de que esta tecnologia esté al acceso
de todos, para evitar que las deficiencias y enfermedades las sufran solo los mas pobres. De acuerdo con
Canimas (2015: 94),

“La ciencia y la tecnologia constituyen instrumentos necesarios para combatir el déficit y las disfunciones (pero los
seguidores del modelo de la diversidad niegan, en un sentido, la aplicacién de la tecnologia —test genéticos—, aun
cuando lo exigen en otro —ajustes del entorno—)”.

En otras palabras, ;como justificar la prioridad de investigar en personas con diversidad funcional si ésta no
es ni mejor ni peor que otras? El modelo de la diversidad, como bien sefiala el autor citado anteriormente,
no puede responder ésta pregunta.

Siguiendo a Canimas, considero que las deficiencias —no poder escuchar, no poder caminar, no poder ver,
entre otras— hay que corregirlas si disponemos de tecnologia para ello. Poder escuchar Mozart, el canto de
los pajaros al amanecer, el latido del corazon del bebé, es algo que deseariamos que nuestros hijos pudieran

7. De acuerdo con Alaniz et al. (2010: 214), “las TIC pueden mitigar los problemas de nifios con discapacidades, al permitir compensar deficiencias
serias de los 6rganos sensoriales y del aparato motor. En casos de nifios con sordera o deficiencias auditivas, asi como ceguera y deficiencias
visuales, las TIC se usan para mejorar el funcionamiento del 6rgano debilitado o servir como sustituto de uno inoperante”.

8. En el presente trabajo hemos elegido utilizar el concepto de capacidades diversas, exceptuando cuando la cita corresponda a otro autor o a un
modelo especifico que remita a discapacidad.
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hacer®. Si el conocimiento y la tecnologia permiten evitar, corregir o paliar la deficiencia, entonces debemos
disponer universalmente de esa tecnologia para prevenir el dano.

Por lo tanto, el concepto de capacidades diversas es politicamente correcto y no conlleva la carga peyora-
tiva y estigmatizadora de la discapacidad. Pero la interpretacion del modelo hermenéutico de que toda de-
ficiencia es sélo diversidad no es posible aplicarla en justicia en salud porque no permite esclarecer un cri-
terio de prioridades en investigacioén y politicas sanitarias, al no brindar criterios claros de acceso a la salud.

2.4. Modelo biopsicosocial

Existe una interesante variante al modelo social, el paradigma biopsicosocial, el cual distingue entre la de-
ficiencia y la discapacidad ignorada anteriormente, al mismo tiempo que tiene en cuenta la interaccién de
las dos dimensiones. La deficiencia es considerada una anomalia en las funciones o estructuras corporales
que dificulta o impide realizar acciones que se consideran valiosas. La discapacidad es la interacciéon de
esa deficiencia con el mundo, puede o no ser una discapacidad segun quién y dénde se dé. La igualdad
en capacidades diversas dependeran tanto del grado de acceso a TIC como de su uso social y aplicacién
integral en un entorno que fomente la equidad™.

El aporte del enfoque biopsicosocial se centra en sefalar la importancia de prever las deficiencias, ademas
de actuar en el entorno social (entramado social y dimension afectiva familiar), siendo ambos criterios re-
levantes para politicas de salud. Este modelo concuerda con el enfoque social, sin dejar de garantizar —a
todos los que lo necesiten— el acceso a la tecnologia de acuerdo a sus necesidades.

2.5. Conclusién parcial del marco conceptual

Mas alla del andlisis tedérico de los modelos, el problema practico de fondo es la convivencia paraddjica
entre el modelo médico rehabilitador y el modelo social, el cual pareceria olvidado en sociedades no igua-
litarias, donde el Estado se encuentra cada vez mas ausente. El modelo rehabilitador continta reinando en
la practica médica por ser funcional, en su perfil individual, al mercado de salud. Las vidas de las personas
con capacidades diversas transcurren, en su mayoria, encerradas en su propio hogar —por falta de acceso
a TIC, inclusién social, accesibilidad, educacion y/o trabajo—. En el mejor de los casos son recluidas en las
instituciones especiales creadas para su cuidado.

Los obstaculos para su integracion social son materiales y simbolicos, y pueden ser percibidos tempra-
namente, por ejemplo cuando se les dificulta el acceso a su educacion inicial si los jardines maternales o
escuelas no han adaptado la infraestructura para la accesibilidad de los nifios, falta de apoyo, entre otros).
Esto ocurre porque la educacién especial no ha sido desterrada de nuestra regién, siendo justificada por ca-
rencias sociales, de infraestructura, de formacion interdisciplinaria, por nUmero de alumnos o por cuestiones
edilicias y tecnoldgicas —TIC—. Se aduce que la integraciéon no implica que no sea necesario separarlos

9. Existen debates variados sobre este tema, como es el caso de la cultura de la sordera y otras comunidades. Véase al respecto Green (1997).
10. Un ejemplo que se ha dado en los debates sobre enfermedad es el caso de la dislexia, que desde la sociedad agraria no seria considerada una
enfermedad por no impedir el normal desarrollo de este individuo en su sociedad, pero esto puede ser cuestionado. El punto es cual es el criterio
de bienestar para el desarrollo de dichas capacidades.
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en escuelas especiales porque esto conllevaria el cierre de éstas escuelas, y son necesarias (Alaniz et al.,
2010)™.

El enfoque médico, el cual condena al aislamiento individual, entra en conflicto con el enfoque social, no
reconociendo la estigmatizaciéon que conlleva esta separacion. Asimismo, la discriminaciéon no es solo a
nivel educativo. Es comun también en el transporte publico, en los lugares de turismo, en los medios de
comunicacion, en los relatos histéricos, entre otros. De acuerdo a Vallejos (2012: 201), las politicas especi-
ficas de compensacion individual (pases libre de transporte, pensiones asistenciales, exencién impositiva,
educacioén especial) sdlo muestran la persistencia del modelo médico rehabilitador por sobre el modelo
social integrador.

El modelo social es ignorado por el Estado y los organismos internacionales, desconociéndose la necesi-
dad de traducir el derecho en oportunidades para todos. Como podemos observar'?, la deuda social en el
acceso a TIC de personas con capacidades diversas es tan grande que hace que esta diversidad sea visible
en las “sociedades igualitarias” pero no en las “sociedades no igualitarias”. En las primeras, el acceso a
TIC y TA permite la adaptacion del entorno social (infraestructura y movilidad, entre otros), factor material
indispensable con el desarrollo simultaneo de una politica cultural de inclusion e integracion social (factor
cultural y simbolico). En este accionar conjunto se fomenta la mayor autonomia de dichas personas como
ciudadanos activos. Sin embargo, las personas con capacidades diversas de paises pobres o sociedades
no igualitarias contindan siendo ‘invisibles’ para su propia comunidad y para el mundo siendo recluidas, en
muchos casos, en sus hogares o en instituciones especiales.

________________________________________________________________________________________________________________________|
3. Marco legal existente

De acuerdo con la UNESCO, es imprescindible entender que la convivencia paraddjica de diferentes pa-
radigmas, conjuntamente con el desconocimiento sobre el tema por parte de las autoridades y de la so-
ciedad general, constituyen obstaculos para la integracion y la inclusién de las personas con capacidades
diversas. La armonizacion de normas y politicas de acuerdo a los avances de la citada Convencién sobre
los Derechos de las Personas con Discapacidad, implica trabajar para la integracion y la justicia social con-
trarrestando la invisibilidad de los que sufren por el desconocimiento de sus derechos y las restricciones de
acceso a TIC (De Ortuzar, 2016) a partir de las diferencias de ingresos.

11. Segun Alaniz et al. (2010: 214): “... en nuestro caso la integracién de los alumnos en escuelas comunes se realiza con el acompafiamiento y
seguimiento permanente de la Escuela Especial a través de una docente integradora y reuniones periédicas de los docentes con el equipo psico-
pedagogico de la Escuela Especial. Por otro lado, los alumnos asisten a clases en la Escuela Especial a contra turno”.

12. Al respecto, uno de las motivaciones principales para escribir sobre este tema ha sido la fuerte vivencia sobre el citado contraste en la visibi-
lidad de las personas con capacidades diversas en espacios publicos percibido por la autora en la oportunidad de una instancia de investigacion
en Montreal (Canadd), la cual contrastaba con sus estudios e investigaciones en Rio Turbio (Argentina). Estas dos ciudades, de paises diferentes
en nivel de desarrollo, poseen caracteristicas geogréaficas y climaticas similares, pero opuestas en acceso a TIC y recursos sociales y de infraes-
tructura. Mientras que en Montreal el citado grupo de personas se integra y moviliza en lugares publicos (restaurantes, galerias comerciales, uni-
versidades, bibliotecas, parques, entre otros) a través de vehiculos especiales disefiados para su traslado (escuter), automéviles o medios publicos
de transporte adaptados, ciudades subterraneas, entre otros, en Rio Turbio, Argentina, los medios publicos de transporte no han sido preparados
para tal fin, existiendo también cuestiones culturales que evidencian su falta de integracién (ejemplo: rechazo de los taxis a trasladar discapaci-
tados con sillas de ruedas, educacion especial y no integracion directa en la escuela publica, entre otros). El problema es complejo porque las
desigualdades sociales y de ingresos generan falta de acceso a TIC donde mas se necesitan.
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3.1. Marco legal
La citada Convencion cristaliza un enfoque social de la discapacidad, estableciendo en su articulo 1:

“... promover, proteger y asegurar el goce pleno y en condiciones de igualdad de todos los derechos humanos y
libertades fundamentales por todas las personas con discapacidad, y promover el respeto de su dignidad inherente.
Las personas con discapacidad incluyen a aquellas que tengan deficiencias fisicas, mentales, intelectuales o sen-
soriales a largo plazo que, al interactuar con diversas barreras, puedan impedir su participacién plena y efectiva en
la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas”®.

Al respecto, una via de reparacién que promueve esta Convencién es establecer la obligatoriedad, mencio-
nada anteriormente, de: 1- ajustes razonables (remocién de barreras del entorno, incluyendo herramienta
especial o la provisidon de asistencia o apoyo a una persona con discapacidad en su lugar de trabajo)'* y
2- la accesibilidad, que implica el tratamiento estructural y puede abarcar desde entornos fisicos hasta el
disefio y aplicacion de una politica publica determinada (disefio inclusivo). El disefio universal no excluira las
ayudas técnicas cuando se necesiten (Art. 2).

El enfoque social de la discapacidad —representado por la Convencidn— acierta en resaltar que la misma
no puede escindirse del entorno social en que se desarrolla la vida de la persona (entramado social y di-
mension afectiva familiar). Las barreras fisicas, ambientales, procedimentales y comunicacionales, asi como
también los prejuicios y estigmas hacia la diversidad funcional de las personas, muestran que el problema
no es individual. Esto implica brindar un criterio claro que atienda las necesidades y capacidades basicas
para el desarrollo del ciudadano participativo.

3.2. En la practica

Existe un abismo entre lo regulado en el plano juridico y las estadisticas internacionales sobre la situacion
de vulnerabilidad de los “discapacitados” en sociedades no igualitarias, mostrando que las estipulaciones
legales de derechos humanos se han convertido sélo en una expresion de intencion (Morena, 2012). Segun
el Informe Mundial sobre la Discapacidad (2011) de la Organizacion Mundial de la Salud y el Banco Mundial,
existen en el mundo alrededor de 1000 millones de personas con algun tipo de discapacidad. En paises de
bajos ingresos, tres cuartas partes de las mismas son mujeres, quienes ven agravada su situacion de vulne-
rabilidad'. Estos hechos evidencian la falta de politicas publicas que tomen en cuenta la interseccionalidad
(género, etnia/raza, diversidad, clase social) citada anteriormente:

13. La Convencién fue aprobada en el 2006 y ratificada por Argentina mediante ley 26.378 en el aflo 2008. Véase al respecto Convencion por los
derechos de personas con discapacidad: http://www.un.org/spanish/disabilities/default.asp?id=497.

14. La Convencién, en su articulo 2, define por ajustes razonables “... las modificaciones y adaptaciones necesarias y adecuadas que no impon-
gan una carga desproporcionada o indebida, cuando se requieran en un caso particular, para garantizar a las personas con discapacidad el goce
o ejercicio, en igualdad de condiciones con las demas, de todos los derechos humanos y libertades fundamentales”. Asimismo, define por disefio
universal... “el disefio de productos, entornos, programas y servicios que puedan utilizar todas las personas, en la mayor medida posible, sin
necesidad de adaptacion ni disefio especializado” (Art. 2).

15. De acuerdo con Morena (2012), en Estados Unidos los hombres con discapacidad obtienen ingresos 55 % mas altos que las mujeres con
discapacidad, mientras que sélo el 25 % de las mujeres con discapacidad poseen empleo.
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“En el ambito educativo, y de acuerdo con el Programa de Desarrollo de las Naciones Unidas (PNUD), la tasa de
alfabetizacién de las personas con discapacidad es del 3 %, siendo sélo el 1 % las mujeres y nifias alfabetizadas.
El estudio efectuado por la Organizacién Human Rights Watch, sefala que mas de la mitad de las mujeres con dis-
capacidad han sufrido algun tipo de abuso fisico’®. Las mujeres con discapacidad, a la vez son las més proclives a
abusos en la atencién médica, violatoria de los preceptos del consentimiento informado asi como a esterilizaciones
o abortos forzados, donde la paciente desconoce el tipo de intervencién que se le efectuara asi como el alcance de
las mismas, descontando desde ya la falta de consentimiento prestado, en franca violacién a todos los preceptos
legales” (Morena, 2012).

En lo que respecta al acceso igualitario a TIC, en 2008 la Alianza Global para las TIC y el desarrollo de las
Naciones Unidas (UNDESA GAID) lanzé la Iniciativa Global para TIC inclusivas (G3ict), proponiendo un kit
de herramientas virtuales para el desarrollo de politicas publicas de accesibilidad digital para personas con
discapacidad. De la misma manera, la Unién Internacional de Telecomunicaciones recomienda: implemen-
tar politicas para asegurar derechos y uso de G3ict como guia, reducir costos de acceso a banda ancha 'y
servicios, implementar politicas para capacitar a personas con discapacidad, establecer fondos especiales
para financiar iniciativas que promuevan las TIC para discapacitados y desarrollar estandares globales que
garanticen la interoperabilidad de las infraestructuras e internet. A nivel de América Latina, la eLAC2010
“fomenta las TIC de calidad, asegurando el acceso sostenible de las mismas a personas con discapacidad
y apuntando a su real insercién social, educativa, cultural y econémica” (Meta 11)".

A pesar de estas declaraciones, la disparidad de acceso a TIC y TA es muy grande en América Latina (entre
paises y en el interior de los paises). Mientras que a nivel internacional se dispone de TA'® (lectores de pan-
talla, software de texto a voz y de voz a texto, software de reconocimiento 6ptico de caracteres y magnifi-
cadores, entre otros). Estos dispositivos son inasequibles para la mayoria de las personas con capacidades
diversas en nuestros paises.

De acuerdo con la UNESCO, esto ocurre porque la mayoria de los paises latinoamericanos no cuenta con un
marco regulatorio fuerte en torno a la implementacién de las TIC'. El informe citado también sefiala que los
mayores obstaculos para las personas con capacidades diversas y sus organizaciones son la falta de politi-
cas publicas que articulen los ambitos educativo, laboral y social; el marco legal débil para la defensa de los
derechos; la confusién entre organizaciones de personas con discapacidad y organizaciones prestadoras
de servicios; el desconocimiento de derechos y de mecanismos de exigibilidad, y las pocas posibilidades
de acceso a TIC y TA. Todo ello contribuye a la invisibilidad de los ciudadanos con capacidades diversas.

16. Cursiva de la autora.

17. Se propone desarrollar proyectos, investigacion y difusién de las TIC para la educacién especial, desarrollar e impulsar la utilizacion de las TIC
como herramientas para las personas con discapacidades, impulsar el uso de las herramientas TIC aplicadas a los ejes de desarrollo, formular
planes para asegurar el acceso para personas con discapacidad y recopilar buenas practicas de soluciones adecuadas por parte de instituciones
o paises, para difundir y replicar. Véase eLAC2010.

18. Las tecnologias de asistencia (TA) que mayor revoluciéon han causado son el Jaws y la telefonia movil.

19. La debilidad del marco, la falta de politicas o la incoherencia en el momento de armonizar las leyes dificultan el ejercicio de los derechos
sociales.
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3.3. Conclusion parcial del marco legal existente

Segun Diaz Velazquez (2010), la igualdad en la capacidad juridica de las personas con discapacidad no es
suficiente en tanto que no se actle en la estructura social de tal manera que se atenden y eliminen las ba-
rreras (materiales y simbdlicas) que impone el entorno y las situaciones de discriminacién que prevalecen.
La ausencia de politicas publicas genera espacios llenos de barreras fisicas y ambientales, procedimentales
y comunicacionales, asi como también prejuicios y estigmas hacia la diversidad funcional de las personas.

Si bien coincidimos con las afirmaciones anteriores, el punto que nos interesa resaltar aqui es que la estig-
matizacion, que conlleva la desigualdad absoluta y relativa®® en el acceso a TIC y genera nuevas enferme-
dades psicosociales que deben preverse y atenderse en politicas de salud publica. Abocarse a investigar
el problema de capacidades diversas en tanto cuestion de derechos humanos situados es entender que
aquellas practicas excluyentes vulneran de una manera especial tanto a grupos con capacidades diversas
en el interior de los paises en general como a grupos en paises “no desarrollados” en el contexto de la co-
munidad internacional (brecha de acceso a TIC y TA para personas con capacidades diversas), afectando
su salud psicosocial. El dafio que el no acceso produce en su salud constituye un problema de justicia y una
deuda social hacia las personas con capacidades diversas, el cual merece ser investigado y profundizado
por la complejidad de factores que intervienen en la igualdad en salud. En este sentido, seguidamente ana-
lizaremos en qué medida las teorias filoséficas de justicia abordan el problema en su complejidad.

.|
4. Marcos filoséficos

Las teorias de justicia inspiradas en el contrato social, como la teoria de justicia rawlsiana (Rawls, 1971),
parten del supuesto de que soélo participarian del contrato los “miembros plenamente cooperantes de la
sociedad, a lo largo de una vida completa”. Si el acuerdo de cooperacion es el beneficio mutuo, los parti-
cipantes querran juntarse con personas de cuya cooperacion esperan obtener algo, no con aquellas que
requieran atenciones inusuales y costosas. El presupuesto es que si esas personas no contribuyen al pro-
ducto social y, por tanto, reducen el bienestar del conjunto de la sociedad, no pueden considerarse como
miembros plenos en este nivel del contrato social (seria una cuestion de justicia especial a determinarse a
posteriori del contrato social)?'.

20. Por otra parte, el acceso al conocimiento y a la tecnologia genética determina, en algunos casos, la posibilidad de prevencion de la discapaci-
dad por acceso anticipado a la informacién y la posibilidad de intervenir en el medio (epigenética). Véase De Ortlzar (2016).

21. Rawls no niega la inclusién de los ciudadanos con deficiencias atipicas, pero sostiene que debe resolverse en un estadio ulterior (justicia
especial) por tres razones: 1- La primera deriva de su doctrina de los bienes primarios. Incluir a las personas con discapacidades pondria un obs-
taculo a la simple y directa via para medir quiénes son los mas desfavorecidos de una sociedad. 2- La segunda esté relacionada con su adhesion
a la tradicién del contrato social. La relativa rareza de las deficiencias no “normales” implicaria introducir adaptaciones caras y complicadas en
los lugares publicos de trabajo si queremos que sean plenamente accesibles para las personas con esa clase de deficiencias. En general, los
gastos superarian por mucho los beneficios de la productividad econémica resultante de una plena inclusiéon de esas personas. 3- La tercera y
ultima razén afirma que la causa de salir del estado de naturaleza tiene que ver con los beneficios tipicamente econémicos que se obtienen de la
cooperacion mutua incapaz de ser lograda completamente por las personas con deficiencias atipicas. Véase Rawls (1971) cfr. Rawls (1995). Para
Nussbaum, si se logra que las partes en la posicion original no sepan si sufren o no alguna deficiencia, entonces, y sélo entonces, los principios
resultantes seran verdaderamente equitativos. Véase sobre el tema Nussbaum (2007: 278).
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Al respecto, Nussbaum (2007), quien defiende una concepcién de justicia politica basada en derechos
humanos??, considera que dicho presupuesto es falso debido a que: 1- las personas con deficiencias y dis-
capacidades no son improductivas; 2- las personas con discapacidades contribuyen de muchas maneras a
la sociedad cuando ésta crea las condiciones que se lo permitan. Por ello, de los diferentes grados de dis-
capacidad no se sigue la improductividad de la persona, como asi tampoco la irreversibilidad o perpetuidad
de la misma porque ésta depende, en gran medida, del entorno social. Y en este sentido, el accesoa TIC y
TA es vital, especialmente en regiones pobres, para promover la citada igualdad.

Desde lo psicosocial, Nussbaum sefiala que la empatia y la vulnerabilidad son dos componentes centrales
para poder reconocer al otro también como un ser fragil y necesitado, a la vez que capaz de cooperar en
lo social, internalizando expectativas y normativas de sus compafieros para poder ser reconocidos como
miembros de la cooperacién social®. Por lo tanto, exige el acceso de aquello que hace posible una vida
acorde con la dignidad humana, esto es: a los ciudadanos con capacidades diversas deberia promoverse
su salud, su educacion y la plena participacion en la vida social y, a ser posible, en la vida politica. La citada
autora propone organizar el trabajo de asistencia de los cuidadores de las personas dependientes (asisten-
cia humana y financiera) y brindar oportunidades para el empleo satisfactorio a través de su capacitacién y
deluso de TIC y TA.

Sen?* (1995, 2011) va un paso mas alla de Nussbaum con su critica a la rigidez de los bienes primarios rawl-
sianos. Seria muy dificil realizar comparaciones interpersonales porque las personas no son todas iguales
y requieren distintas cantidades de un bien para lograr un bienestar similar. Los bienes son medios para
lograr la libertad pero no la libertad misma. Por ello, propone centrarse en la variabilidad subjetiva y no en
la igualdad de recursos (Sen, 2004: 2). Dicha propuesta se aplica muy bien a la discapacidad, entendida
desde un enfoque social®.

El uso que podemos dar a un determinado nivel de rentas depende de algunas circunstancias. Sen identifica
al menos cinco fuentes de diferencias entre nuestra renta real y las ventajas (el bienestar y la libertad) que
obtenemos de ellas:

“1) Heterogeneidad personal: las personas tiene caracteristicas fisicas diferentes de acuerdo a la edad, el sexo, la
propensién a enfermarse, etc. La compensacion necesaria para contrarrestar las desventajas varia y, ademas, algu-
nas desventajas no pueden ser compensadas con una transferencia de renta.

2) Diversidad relacionada con el medio ambiente: el clima, por ejemplo, puede influir en lo que obtiene una persona
de un determinado nivel de renta.

22. A pesar de las criticas a Rawls, a nivel de justicia social Nussbaum (2007) extiende también la base del contrato social a nivel universal, es decir,
no rompe con el contractualismo al dejar un espacio para el acuerdo razonable (consenso entrecruzado).

283. El requerimiento de entender y aplicar una concepcion publica de la justicia demanda potenciar la capacidad de ponerse en el lugar del otro y
de esa forma comprender tanto los potenciales beneficios como las necesarias cargas que deben asumirse. Para ello, el contar con un desarrollo
de sentimientos empaticos puede ser un camino apropiado, al igual que el enfatizar el reconocimiento de la propia vulnerabilidad. La literatura,
por ejemplo, es y ha sido un medio idéneo para ello, debido a que las narraciones tienen como rasgo distintivo el ampliar el mundo del lector y
permitirle, a través de la imaginacion, entrar en el de los protagonistas. Véase Nussbaum (2010: 199).

24. El citado autor critica a Rawls por no tener en cuenta las diferentes capacidades de cada uno para convertir los mismos recursos en beneficios.
Pero Rawls tampoco tiene en cuenta situaciones de pobreza en su teoria ideal. Sen, al focalizar en el desarrollo de capacidades conectadas con
las oportunidades reales que tienen las personas para el efectivo ejercicio de la libertad, justifica una propuesta apropiada como primera respuesta
al problema de igualdad de los ciudadanos con deficiencias y discapacidades.

25. Para Sen (2004) el desarrollo puede concebirse como un proceso de expansion de las libertades reales de las que disfrutan los individuos.
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3) Diferencias de clima social: se trata de las condiciones sociales, incluidos los sistemas de ensefianza publica, el
nivel de delincuencia, violencia, epidemiologia y contaminacion.

4) Diferencias entre las perspectivas relacionales: los bienes que exigen las costumbres de un lugar pueden variar
de un lugar a otro. Por ejemplo, para poder “aparecer en publico sin sonrojarse” puede ser necesario vestir mejor,
consumir otros bienes visibles en las sociedades mas ricas que en las mas pobres.

5) Distribucion dentro de las familias: de las reglas de distribucién que se utilicen dentro de la familia pueden depen-
der los logros y las dificultades econémicas de sus miembros”?®.

Estas causas de diferencias entre las rentas hacen que el nivel de renta no sea una guia muy eficiente del
bienestar, sefialando las limitaciones de la conversién, esto es:

“Si el fin es centrar la atencién en las oportunidades reales del individuo para alcanzar sus objetivos habria que
tener en cuenta no sélo los bienes primarios que poseen las personas sino también las caracteristicas personales
relevantes que determinan la conversién de los bienes primarios en la capacidad de la persona para alcanzar sus
fines” (Sen, 2000: 99).

En el caso que nos ocupa, las personas con capacidades diversas necesitan mas recursos (ayudas técni-
cas 0 apoyos personales) para garantizar un bienestar aceptable. Por ejemplo, mayores gastos para la vida
diaria en sueldos de apoyos personales o adaptaciones técnicas de su hogar, entre otros.

Como hemos sefialado anteriormente, los factores de conversion son individuales, sociales y/o medio am-
bientales. Por ejemplo, para alcanzar la funcion de ser capaz de moverse libremente, el recurso requerido
dependera en parte en la habilidad de mover las piernas, o del tipo de terreno, o de la presencia de medios
de transporte. Lo importante —segin Sen— no es si la persona se moviliza en un auto o en una mula o en
una bicicleta, sino si es capaz de llegar a donde quiera llegar (volveré sobre este punto mas adelante). El
citado autor reconoce la importancia de ejercer la libertad para escoger entre diferentes estilos y modos de
vida (2010: 257).

Pero una persona con alguna de sus capacidades funcionales reducida o limitada, se encuentra con li-
mitaciones en la ganancia, es decir, limitaciones para poder alcanzar los recursos y bienes primarios. Por
ejemplo, dificultades para conseguir empleo e ingresos menores por su trabajo, como ocurre con el caso
de las mujeres —mencionado anteriormente— que sufren triple discriminacion: por su condicion de mujeres
pobres con capacidades diversas. Por lo tanto, es necesario actuar brindando acceso igualitarioa TIC y TA
de acuerdo a necesidades, como asi también apoyo especial y adaptacion del ambiente en pos de que las
personas con capacidades diversas puedan integrase socialmente y desarrollar sus propias capacidades.
Asimismo es importante actuar tanto en el nivel simbdlico como estructural, para evitar cualquier tipo de dis-
criminacion en oportunidades de educacién, empleo e inclusion social general. En algunos casos, las politi-
cas de discriminacion positiva son las indicadas para promover dicho acceso igualitario, pero no suficientes.

26. Véase Sen (2000: 70-71)
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4.1. Conclusioén parcial de los marcos filoséficos

La concepcion de la igualdad de capacidades citada tiene la ventaja de ampliar la vision qué implica la jus-
ticia social: no se trata sélo de distribuir bienes materiales, sino también de considerar la variabilidad subje-
tiva (capacidades) para esta distribucion. Por otra parte, si queremos alcanzar el ejercicio de la libertad de
todos, es importante paliar la desigualdad social inicial?’. La pobreza es redefinida justamente como la priva-
cioén de las capacidades, y no desde la clasica tradicion econdmica, la cual mide la pobreza por el consumo.

Esta visidn tiene la fortaleza de no descuidar los elementos simbdlicos relevantes para eliminar las barre-
ras hacia las capacidades diversas, como lo es promover la empatia. Como bien sefala Diaz Velazquez
(2010,115-135):

“Sen (y Nussbaum) ven obligatorio e ineludible que todo sistema social que se inspire en los principios de justicia
equitativa y distributiva, desarrolle las herramientas y los recursos basicos para que las personas con discapaci-
dad puedan alcanzar un bienestar aceptable. No obstante,... no siempre es una cuestion de aplicacion de apoyos
personales y ayudas técnicas, sino que muchas veces éstas no son suficientes y se necesita incidir en las barreras
(estructurales o simbdlicas) del entorno social”.

En lo que respecta a Sen, su aporte especial se encuentra en considerar la diversidad de relaciones con
el medio ambiente (por ejemplo, condiciones climaticas adversas que generan aislamiento), como con las
condiciones sociales (falta de educacion, vivienda apropiada, entre otros). Sin embargo, estas ultimas —las
condiciones sociales— parecen ser evaluadas de un modo fijo, estatico, y no dindmico. Su Ultima referencia
a la perspectiva relacional apunta a la variacion comparativa de las costumbres en el mundo y a la necesi-
dad de compensarlas para que no exista humillacion por falta de igualdad (ejemplo: necesidad de vestimen-
ta elegante como norma social para poder hablar en publico en paises diferentes al nuestro). Sin embargo,
las diferencias sociales mas importantes, producto de las desigualdades sociales, no se limitan solo a éste
aspecto de la cultura, sino que conllevan el debilitamiento de las relaciones sociales como consecuencia de
las diferencias econdmicas, de estatus, planteando relaciones de humillaciones y sometimiento que afectan
la calidad de vida y salud de una gran parte de la poblacién, y muy especialmente de los mas débiles. Las
relaciones pobres inciden negativamente en las oportunidades de los mas vulnerables (entendiendo a la
vulnerabilidad como categoria relacional desde un enfoque interseccional —género, raza/etnia, clase social,
edad, diversidad— que tiende a visibilizar las asimetrias de poder).

El problema de equidad en capacidades diversas no resulta exclusivamente de un atributo individual o
una tragedia personal, sino de una relacion social, que posee grados y no implica la desigualdad perma-
nente. Por ejemplo, en el caso de la movilidad —de acuerdo con Sen— lo importante no es el medio sino
dénde quiere llegar la persona. Pero si una persona en silla de ruedas de una zona pobre y aislada tiene
que trasladarse en una mula con un carro para acudir a la escuela o a su trabajo, mientras que otras per-
sonas en su misma situacion acceden al autobus adaptado o a autos especiales para efectuar un comodo
traslado, entonces esa persona, aun cuando llegue a su meta, sufrira la desigualdad relativa, es decir una
estigmatizacion social por diferencia de estatus que afectara su salud, al ser consciente de encontrarse en
una situacién de inferioridad en relacion con los otros. Su libertad de escoger se vera afectada y sufrira por
estatus bajo.

27. Véase para la ampliacion de este punto Braithwaite (2009: 219-232).
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Nussbaum establece un umbral minimo de las capacidades. Se trata de alcanzar esos minimos por debajo
de los cuales no existe una vida digna. Pero si una persona con capacidades diversas accede a una vivien-
da digna, y su vecino construye una mansién que brinda diferentes oportunidades tecnolégicas de movili-
zacion, vision, audicién, entre otras; la persona con capacidades diferentes sufrira la desigualdad relativa
vivenciando su estatus diferencial (a pesar de satisfacer el umbral minimo). Atender a las desigualdades
absolutas a través de la igualdad de capacidades permite paliar las grandes diferencias sociales de estatus,
pero no elimina desigualdades relativas. He aqui mi critica y mi reconocimiento parcial a la teoria de Sen-
Nussbaum, sefialando la importancia de evaluar también el impacto de las desigualdades relativas en salud.

|
5. El aporte de la desigualdad relativa en relacion al acceso igualitario a TIC en personas con

capacidades diversas
5.1. Desigualdad absoluta y salud

Como hemos sefialado anteriormente, las teorias de justicia —aun las aplicadas a salud— suelen centrarse
en la desigualdad absoluta. La desigualdad absoluta afecta al individuo mas alla de si él mismo es cons-
ciente o no de la desigualdad (Wilkinson, 2005). Por ejemplo, la pobreza absoluta equivale a carecer de la
satisfaccion de necesidades basicas (comida, abrigo, entre otras). Asimismo, puede considerarse que el
dafo ambiental —por ejemplo agua contaminada, falta de cloacas o polucién, entre otras— constituye un
factor externo y determinante social material basico que afecta a la salud. Estos determinantes deben ser
prevenidos, controlados o evitados porque generan dafios directos. La citada desigualdad puede modificar-
se con la simple intervencion material (satisfaccion de necesidades y capacidades basicas y/o proteccion
medio ambiental). En este sentido, uno deberia poder exigir al Estado que cumpla con los derechos huma-
nos establecidos a nivel internacional y nacional en nuestra Constitucién (Argentina) donde se establece el
derecho a la salud (aun cuando éste no se reduzca a las necesidades basicas).

Ahora bien, si existen los recursos para terminar con la pobreza absoluta, y si existen derechos que prote-
gen contra el dafio ambiental y que defienden positivamente la salud, entonces el problema no es material
ni legal, sino politico y distributivo. Los que sufren problemas de salud y dafios ambientales se encuentran
en una condicién de vulnerabilidad, es decir, su situacidn supone una asimetria de poder y diferencias que
hacen que so6lo algunas personas gocen de libertad real. Pero muy pocas teorias de justicia sostienen quié-
nes son los responsables de evitar dicha situacion de asimetria que genera la desigualdad y la pobreza:
“esta claro que muchas personas estan siendo usadas como medios, aunque no esta claro quién tiene el
deber de evitarlo...” (Nussbaum, 2007: 276-277)%, siendo necesario determinar principios de justicia global
y responsables (volveré mas adelante sobre este punto).

En el tema que nos ocupa, el acceso igualitario a TIC y TA, la desigualdad absoluta se genera por la falta
de acceso a TIC y la no intervencion en el entorno para personas con capacidades diversas en zonas ais-
ladas, inhospitas y pobres. En términos generales, el acceso a TIC es una necesidad esencial para toda
la comunidad de zonas vulnerables, pero mas aun para el grupo de personas con capacidades diversas,

28. Una de las excepciones sobre esta critica es la teoria de Thomas Pogge (2005), a quien remito.
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debido a que a su desigualdad inicial y social se suma la desigualdad climatica y geografica que incide
especialmente en sus posibilidades de manejarse en el entorno. Para los discapacitados de dichas comu-
nidades el acceso a TIC es una prioridad porque constituye el Unico medio de acceso a la atencion de la
salud especializada (telemedicina) y a la educacion continua (teleeducacién), como también constituye el
unico medio para relacionarse a distancia cuando existen bajas temperaturas y se produce el aislamiento
por condiciones climaticas y geograficas (De Ortlzar, 2012). Su aplicacién supone capacitacion, apoyo
especial, herramientas especificas —TA— requeridas para el acceso a empleos y medios de transportes
adecuados a las condiciones geograficas adversas, eliminacion de barreras simbolicas y, por sobre todas
las cosas, eliminacion de las diferencias de estatus en las comunidades del sur (teniendo en cuenta género,
etnia, clase social, diversidad).

El acceso a TIC y TA en dichos casos no es sélo responsabilidad de politicas publicas regionales que incidan
en el entorno social, aunque las mismas deben ser prioridad del Estado. También inciden en la desigualdad
de acceso los acuerdos internacionales que, lejos de compensar desigualdades entre paises generadas por
injustas razones historicas, imponen sus politicas globales a nivel local a través de asimétricas negociacio-
nes como el mencionado ADPIC —segundo determinante social global de la salud— (Filho, 2001; Pogge,
2005). Este punto ha sido reconocido parcialmente por las teorias de justicia de Nussbaum y Pogge, se-
fialando la responsabilidad del orden internacional actual, de los organismos internacionales, de los paises
ricos y de los ciudadanos de paises desarrollados, entre otros.

5.2. La desigualdad absoluta genera desigualdad relativa en salud

Ahora bien, los estudios recientes?® sobre los determinantes sociales de la salud han evidenciado que el
tipo de desigualdad que afecta principalmente nuestra calidad de vida no es simplemente la desigualdad
absoluta (necesidades basicas/ingresos absolutos), sino la desigualdad relativa (diferencia de estatus/ingre-
sos relativos). Es decir, podemos tener una mejor calidad de vida con un ingreso menor (ingreso relativo),
lo relevante es si la sociedad es igualitaria. Segun Wilkinson y Pickett, para el bienestar no es necesario
tener mas ingresos, sino vivir en el marco de una sociedad donde no existan grandes disparidades, donde
la riqueza esté distribuida equitativamente. La desigualdad relativa resulta de la desigualdad social y oca-
siona diferencias de estatus. Las personas que se identifican con un nivel de estatus social bajo (ingreso
relativo) tendran una vida de menor calidad que los de nivel superior, padeciendo una mayor propension a
enfermedades psicosociales por estrés cronico, sufriendo violencia, nuevas fobias, enfermedades de paises
desarrollados —cancer, enfermedades cardiacas, drogadiccion, obesidad—, entre otros factores que haran
su vida mas corta (Wilkinson, 2005)%.

La desigualdad relativa también afecta a los grupos discapacitados en sociedades no igualitarias y, compa-
rativamente, a los grupos pobres de la comunidad internacional de “discapacitados”. En el caso de acceso
a TIC y TA, resulta claro que, aun cuando las personas con capacidades diversas logren satisfacer sus

29. Me refiero a los estudios de la epidemiologia, psicologia, antropologia o neurociencia, entre otras. Al respecto, ver respectivamente los siguien-
tes trabajos: 1. Easterlin, 1974, 2005; 2. Haidt, 2006; 3. Erik Olin Wright, 1997; 4. Wilkinson, 2005 y 2009, entre otros.

30. Los lazos sociales (amigos, familia, pertenencia a la comunidad) son precisamente los que protegen al hombre contra el estrés crénico de la
sociedad tecnoldgica, aunque no evitan las desigualdades. Por el contrario, el individualismo del sistema promueve la competitividad, creando
una sociedad disfuncional y anticooperativa por ruptura de relaciones de confianza, seguridad y relaciones de amistad. El mercado se constituye
en el unico elemento “homogeneizador” de los ciudadanos: el consumismo (“ciudadano consumidor”). Sobre éste punto véase De Ortluzar (2016).
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necesidades basicas, también son conscientes de la diferencia de estatus que se da por el acceso a TIC y
TA. Esta diferencia nace de la desigualdad social y de las dificultades que existen en la conversion y en la
ganancia, lo cual exige un estudio interseccional (etnia, género, diversidad, clase social), como asi también
consideraciones no estaticas, sino dinamicas, de los determinantes sociales (no fijos ni individuales), las re-
laciones climaticas (evaluacién de la relacion con el medio ambiente) y las relaciones asimetrias de poder en
lo que respecta a la cultura (libertad o colonizacién). Por ejemplo, si consideramos el caso de acceso a TIC
en nuestra region de personas con capacidades diversas, sabemos que el mismo esta condicionado por
cuestiones de mercado. Es decir, la innovacién en TIC y el acceso a las mismas s6lo puede ser posible en
nuestra regién en las ciudades mas ricas (Thery, H. y De Mello-Thery, 2012) porque la investigacion publica
no tiene financiamiento para este tipo de necesidades (Brecha 10/90, OMS?"), existiendo sélo un mercado
muy selectivo no regional —amparado también por el ADPIC—. La relacién entre desigualdad social y des-
igualdad de acceso a TIC y TA es un ejemplo de desigualdad relativa padecida por grupos con capacidades
diversas en regiones pobres. Dicha desigualdad crea estigmatizacion y trato diferencial en un mismo pais
y entre paises, generando no solo la misma discapacidad por entorno social (enfoque social), sino también
por la conciencia de diferenciacion en el estatus de ciudadanos por regiones®. En otras palabras, acceden a
TIC y TA los “usuarios y/o consumidores” que puedan pagar el precio del producto, y no los ciudadanos que
los necesiten por cuestiones de salud, no existiendo politicas publicas —regionales e internacionales— para
su justa distribucion. Por ello, las diferencias sociales se traducen en nuevas enfermedades psicosociales
también para éste grupo, que se suman a la falta de acceso igualitario a TIC y TA para capacidades diversas.

Si consideramos la discapacidad desde el enfoque social, entonces es importante reconsiderar nuestras
concepciones de justicia, para que éstas se centren en las relaciones entre los ciudadanos democraticos y
empaticos®, y no sélo en la distribucion de bienes o en el estudio de condicionantes sociales como algo fijo
y dado. Tampoco se trata de continuar con la paraddjica convivencia de un modelo hegemonico que habilita
al mercado a ofrecer variedad de productos por perfil individual, sin evaluar si éste es adaptable al entorno
social y beneficia la integracion social, y/o profundiza las diferencias. Se trata de investigar las complejas
relaciones que se dan entre el individuo, la familia, el grupo social, la sociedad y las condiciones de trabajo,
buscando transformar estas condiciones que no generan cooperacion y fortaleciendo las relaciones socia-
les que permiten la integracién. En este sentido, coincido con Sen y Nussbaum en algunos puntos relativos
a diferencias materiales y simbdlicas, pero me diferencio de dichos autores al sostener que la desigualdad
mas importante en el acceso a TIC y TA de los discapacitados no es sélo la absoluta, sino también la des-
igualdad relativa derivada de la misma.

31. La brecha 10/90 reconocida por la OMS en investigacion denuncia la creciente desigualdad —a nivel de acceso a medicamentos e investiga-
cién— entre paises industrializados y paises en via de desarrollo: el 90 % de los esfuerzos y recursos destinados a la investigacién biomédica se
destinan a problemas que afectan tan sélo al 10 % de las prioridades en salud publica a nivel global y, de igual forma, solo se destina el 10 % de
dichos recursos de investigacion a solucionar problemas de salud que afectan al 90 % de la poblacién mundial. A partir del conocimiento publico
de esta desigualdad, se crea en 1998 el Foro Mundial sobre Investigaciones Sanitarias. El propdsito fundamental del Foro Mundial se orienta a
fomentar que las iniciativas de investigacién se centren en las enfermedades que representan la mayor carga mundial de morbilidad, a mejorar la
asignacion de los fondos de investigacion y a facilitar la cooperacion entre asociados de ambos sectores, publico y privado. Es innegable que las
inversiones mundiales en investigaciéon no abordan satisfactoriamente las cuestiones de salud que mas afectan a los paises pobres. Una mayor
financiacién es condicién necesaria, pero no suficiente, para mejorar los resultados de salud. Existe, ademas, la urgente necesidad de elaborar
programas nacionales de investigacién que aborden las prioridades locales en materia de salud para desarrollar a largo plazo la capacidad investi-
gadora nacional e internacional, y de idear mecanismos que mejoren la coordinacién entre las prioridades de investigacion y su sostén econémico.
Véase al respecto: Organizacién Mundial de la Salud (2007).

32. En las regiones ricas las innovaciones en TIC y TA estan presentes tanto en el mercado como en politicas de investigacion y politicas publicas.
Sin embargo, en las regiones pobres no se investiga ni se accede a las mismas.

33. Excepto en la atencion y cobertura de las necesidades esenciales y especificas, que hace a lo singular.
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5.3. Conclusion parcial del aporte de la desigualdad relativa en relacion con el acceso igualitario a TIC en
personas con capacidades diversas

Repasando los pasos positivos dados en el andlisis de la desigualdad, considero que:

1. Resulta crucial, en pos de la igualdad, comenzar actuando sobre las condiciones de pobreza, entendida
como privacion de capacidades y falta de riqueza social, y no considerando la misma exclusivamente
desde el punto de vista monetario o de consumo.

2. Para el desarrollo de capacidades no debemos tener en cuenta solo la distribucion de recursos sino
también la variabilidad intersujetiva —adecuaciéon de recursos al sujeto/conversion—. Pero, como es
claro en el caso de la discapacidad, se debe actuar sobre el entorno social dinamico que afecta al mis-
mo, eliminando la desigualdad (no s6lo a nivel individual). Por ejemplo, se debe actuar sobre el espacio
social, transformar la movilidad (modificacion del transporte), brindar asistencia especial/acceso a TA,
garantizar que los ingresos de personas con discapacidades y sus oportunidades de empleo sean equi-
tativas o fomentar el acceso a la educacion continua, entre otros.

Estos dos primeros puntos contribuirian a compensar las barreras estructurales que hacen a la discapaci-
dad. Por otra parte, coincido con Nussbaum en que no deben descuidarse las barreras simbdlicas, esto es:

3. Trabajar la cohesion social y la cooperacion, que incide en lo simbdlico, y muy especialmente la necesa-
ria construccion de lazos que permitan desarrollar la empatia hacia los mas vulnerables en un contexto
de reconocimiento de la ciudadania, de reconocimiento de la democracia y de reconocimiento de los
derechos humanos. El concepto de ciudadania se contrapone aqui al concepto de “usuario”, criticando
la clasificacion de “perfiles de usuarios con capacidades diversas”, ya que estos perfiles marginan del
ejercicio del derecho a la salud a los que no pueden pagar.

Estos temas resefiados han sido mencionados transversalmente en las teorias de justicia, debiendo profun-
dizarse en gran medida para la comprension de la diversidad de capacidades por parte de la comunidad
(empatia y vulnerabilidad). Es central eliminar de raiz las barreras simbdlicas, los prejuicios en torno a la
diversidad de capacidades y considerar la interseccionalidad (género, raza, etnia, clase social) en el abor-
daje de las mismas para construir la figura del ciudadano democratico y comprometido, y no de un simple
“usuario de mercado”.

Por ultimo, no podemos descuidar, en funcion de su importancia creciente, la desigualdad relativa; y cémo
las consiguientes diferencias sociales de acceso generan humillacion y estigmatizacién de los grupos de
personas con capacidades diversas de regiones pobres. Esta vulnerabilidad es producto de la desigualdad
social por falta de politicas distributivas a nivel regional e internacional, por las consiguientes diferencias de
estatus por asimetrias de poder y por la ausencia de desarrollo de empatia con el vulnerable ante la impo-
sicion de una concepcion de mercado (el usuario que paga accede). Pareceria que ya no estan en vigencia
los derechos del ciudadano, los derechos humanos. Pero, ¢ quiénes son los responsables de esta situacion?
Los tratados internacionales (ADPIC), los laboratorios y sus privilegios en la financiacion de investigacién en
prioridades (Brecha 10/90, OMS), la complicidad de gobiernos locales y la falta de politicas publicas; todos
inciden en la desigualdad de acceso a TIC y TA regional e internacional, afectando estas desigualdades
sociales a los grupos con capacidades diversas. Este ultimo punto, nos lleva a sostener la necesidad de:
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4. Actuar sobre las diferencias de acceso a TIC y TA (determinante social global) generadas por ADPIC y
por la distribucion inequitativa en las investigaciones sanitarias regionales (Brecha 10/90, OMS), y pro-
poner la evaluacion de politicas publicas integrales que tengan en cuenta los determinantes sociales
para el uso social de TIC*, promoviendo un abordaje interseccional (género, etnia, clase social, diver-
sidad, interculturalidad), integral y situado (uso social adaptado y cultural) en pos de paliar la desigual-
dad relativa que origina nuevas enfermedades psicosociales en grupos vulnerables de personas con
capacidades diversas.

.|
6. Conclusion

A modo de cierre, la defensa de los derechos humanos de las personas con capacidades diversas y la de-
fensa especifica de su acceso igualitario a TIC y TA para hacer su vida —en algunos casos— posible, exige
un marco legal arménico y fuerte, sustentado en una concepcion de justicia social que atienda el problema
actual de la desigualdad relativa, y politicas publicas acordes para su concrecion. De acuerdo con Filho, y
en relacion con los determinantes sociales que constituyen el acceso a TIC, “estos bienes publicos tienden
cada vez mas a transformarse en bienes publicos globales, lo que obliga a que las politicas que estimulan
su creacion y distribucion sean objeto de nuevos acuerdos institucionales de la comunidad internacional,
incluyendo un nuevo papel de instituciones multilaterales tradicionales” (Filho, 2001: 409-412). Mas alla del
problema de fomentar nuevos acuerdos internacionales que protejan —y no comercialicen— los bienes
publicos, conjuntamente con politicas regionales, me parece que no puede descuidarse el problema de fon-
do: las desigualdades sociales (internacionales y regionales) y los intereses del mercado generan una gran
disparidad en la innovacién y acceso a TIC y TA de las personas que mas lo necesitan en regiones pobres
(Brecha 10/90). Este problema de acceso a dichos bienes publicos (conocimiento/TIC/salud) no es sélo un
problema de desigualdad absoluta. Es también un problema de desigualdad relativa con fuertes incidencias
en la salud psicosocial de las personas con capacidades diversas.

En pos de enfrentar el mismo, es importante continuar trabajando en:

1. Crear nuevos marcos legales internacionales y regionales fuertes, armonizando los mismos para su
efectivo cumplimiento, de modo que puedan traducirse en politicas publicas integrales que contribuyan
a paliar la desigualdad relativa® de nuestra sociedad tecnolégica.

2. Promover el financiamiento publico igualitario en innovaciones en TIC y TA de acuerdo a necesidades
de personas con capacidades diversas, compensando —internacional y regionalmente— las disparida-
des en innovacién y acceso generadas por financiamientos regionales diferenciales®.

34. Por ejemplo, a pesar del reconocimiento de derechos —Tratado de Marrakech—, existen restricciones reales de acceso a libros adaptados de-
bido a leyes de propiedad intelectual, gracias a la falta de armonizacion de marcos, asimetrias de poder y diferencias de ingresos, lo cual ocasiona
serias diferencias sociales que repercuten en la salud y posibilidades de vida de las personas con deficiencias visuales.

35. Por ejemplo, la inclusién de la discapacidad como tema transversal en la educacién superior, la formacién de docentes para atender la diver-
sidad con conocimientos de TIC y TA, el disefio universal en areas que competen al disefio de paginas web y sistemas operativos, programacién
y fabricacion, entre otros. A nivel de barreras simbdlicas, se trabaja con campafas masivas de informacion y sensibilizacién, planes educativos
vertebrados por principios inclusivos y programas de insercién laboral e intercambios internacionales, alfabetizacién digital y capacitacién docente
con desarrollo de competencias profesionales vinculadas a TIC y TA.

36. El financiamiento permitird mejorar la infraestructura, el acceso a tecnologias emergentes de acuerdo a necesidades y disminuir costos. Por
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3. Fortalecer los lazos sociales internacionales y regionales en la comunidad de personas con capacida-
des diversas, trabajando en la igualdad social para actuar colectivamente contra las diferencias de es-
tatus de personas con capacidades diversas causadas por diferencia de acceso a TIC y TA regionales.

4. Educar en la empatia hacia el mas vulnerable, reforzando los lazos simbdlicos, los derechos humanos
para la defensa de los derechos de ciudadania vs. los perfiles de usuarios individuales y exclusivos
intereses de los mercados.

5. Evaluar los efectos de estas desigualdades relativas en la salud psicosocial de las personas con capa-
cidades diversas debido a que no sdélo debe tenerse en cuenta su deficiencia, sino conjuntamente ésta
con las barreras estructurales y simbdlicas para su integracién social. Es necesario también estudiar
como las diferencias sociales en el acceso a TIC y TA generan nuevas enfermedades psicosociales.
Estas no pueden ser ignoradas, demandando la evaluacion temprana de las capacidades diversas con
enfoque integral e interseccional (género, raza/etnia, clase social, diversidad) y promoviendo marcos
legales armonicos, coherentes y fuertes, conjuntamente con politicas publicas integrales.

Una vez mas, si queremos superar las barreras simboalicas y estructurales que sufren las personas con ca-
pacidades diversas, no podemos descuidar la desigualdad relativa de acceso a TIC y TA ocasionada por
las desigualdades sociales, por desigualdades en financiamiento de investigaciones, por asimetria de poder
y por las consecuentes diferencias entre grupos y entre paises (ADPIC, Brecha 10/90). La conciencia de la
existencia de dicha desigualdad genera estatus diferencial entre ciudadanos con capacidades diversas por
regiones y grupos, dafando su salud, generando nuevas enfermedades psicosociales y atentando contra
los derechos humanos reconocidos a nivel formal, pero sin correlato de armonizacién legal practica para su
ejercicio. Nos encontramos ante un panorama social —internacional y regional— que, aun en un tema tan
delicado como lo es el acceso igualitario a TIC y TA de personas con capacidades diversas, parece negar
los “derechos del ciudadano” y privilegiar en forma absoluta la libertad del “usuario”.

ejemplo, en términos de costo y distribucién, podria ser de mayor beneficio la consecucién de: lectores de pantalla, digitalizadores de textos,
comunicadores con sistemas de simbolos, Netbooks, Wifi gratuito en instituciones, software de texto a voz y de voz a texto.
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