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Introduccion.

Al revisar la historia de la eugenesia® nos damos cuenta de que la busqueda de la perfeccion en el
ser humano no es nueva, ya que desde la antigua Grecia se tiene registro de distintos proyectos en
diferentes contextos histdricos que se propusieron alcanzar esta meta. Después de estudiar varios
de estos proyectos sociales, podemos concluir que hay tres elementos constantes: a) la idea de
qgue es posible perfeccionar al ser humano interviniendo en la dindmica reproductiva de la
poblacidn, b) por tanto, la exclusidn social y politica de quienes son consideraos “sub-humanos”,
es decir, de quienes no cumplen con el perfil ideal del tipo humano definido desde el poder, y c) la
idea de perfeccién bioldgica y psicoldgica ligada al progreso en distintos sentidos sociales.

En el contexto de las ideas eugenésicas tradicionales siempre han habido personas
categorizadas como sub-humanos, y esto se ve con mayor claridad en las crénicas de los
conquistadores y pioneros en los nuevos mundos que colonizaron los europeos en los inicios de la
Modernidad. Al lugar al que llegaban habia individuos que parecian ser miembros de la especie; si,
pero no propiamente humanos, segun la interpretacién que predominé en los colonizadores. Por
ejemplo, en la disputa entre Bartolomé de las Casas y Juan Ginés de Sepulveda, en la que éste
intentd “demostrar”, basandose en Aristoteles, que los indios del nuevo mundo no tenian alma
racional. Los nativos se asemejaban a animales o a nifios, y sus vidas no eran igualmente valiosas
que las de los conquistadores; por tal motivo podian ser tratados como objetos, propiedades
facilmente adquiribles y posiblemente desechables. Lo relevante, como sostiene Matti Hayry
(2008), es que esta discriminacién radical pudo coexistir con el imperativo de tratar a todos los
seres humanos como iguales:

La medida conceptualmente interesante aqui es que la discriminacién puede
coexistir con la necesidad imperiosa de tratar a todos los seres humanos con igual
respeto, siempre que los individuos que tratan de forma diferente se definen
como no humanos, o al menos, menos humanos que nosotros mismos somos.
(Ibid., p.9.)%

Esta es, desde mi punto de vista, una de las razones que nos permite explicar por qué se han

cometido atrocidades y atropellos en contra de tantos grupos humanos. Por otra parte, Peter

Kemp, en La mundializacion de la ética (2007), declara que desde el inicio del siglo XIX y hasta

! “ciencia de la mejora del linaje, no sélo mediante un apareamiento juicioso, sino mediante todo aquello que tienda a
dar a las razas o lineas sanguineas mas adecuadas y mayores oportunidades de prevalecer sobre los menos aptos que las
que de otra forma habrian tenido” (Galton, en Buchanan et al., 2002, p.28).

% Cita original: The conceptually interesting move here is that discrimination can coexist with the imperative to treat all
human beings with equal respect, provided that the individuals we treat differently are defined as nonhuman, or at least
less human than we ourselves are (Ibid., p.9.).
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mediados del siglo XX “La confianza en las ciencias coincidia con la fe en el progreso” y al parecer
“la ética no jugaba ningun rol social [ya que] las ciencias y las nuevas tecnologias dirigian el bien y
lo justo de manera implicita” (Kemp, 2007, p.11-12). Sin embargo, en nuestra época nos
percatamos de que los avances cientificos y tecnoldgicos generan preguntas de indole practico
que la ciencia misma no puede responder y, por tal motivo, recurrimos a la ética para que arroje
un poco de luz en el camino para encontrar respuestas sélidamente fundadas.

La historia del siglo XX nos ensend que dejar completamente en manos de un Estado
totalitario los criterios y fines del perfeccionamiento humano termina con la ligubre realidad de
los campos de concentracidn. Esto es, que un modelo de eugenesia dirigido y controlado por el
poder politico conducira muy probablemente a una catdstrofe moral.

En un esfuerzo por mejorar la situacion social, recuperando los fines mas positivos de la
eugenesia, y frente a la lucha por las libertades individuales que ha caracterizado a la historia
social reciente desde la segunda mitad del siglo XX, la alternativa que varios autores han planteado
consiste en entregarle a la autonomia individual la capacidad para dirigir los criterios de tal
perfeccionamiento humano; en realidad, esto implica dejar en manos del mercado capitalista
mundial la regulacién y desarrollo de la eugenesia. Sin embargo, cabe preguntarse si sélo tenemos
estas dos opciones: o la eugenesia totalitaria de la primera mitad del siglo XX o la eugenesia liberal
controlada por el mercado.

El objetivo de este trabajo consiste en realizar una fundamentacion bioética para proponer
una nueva via (quiza una tercera via) para la eugenesia. Utilizando las palabras de la Dra. Sagols,
una “interfaz” eugenésica que sea la unién entre dos facetas histéricas del viejo ideal del
mejoramiento de la condicién humana® (Sagols, 2006, p.15). Nuestra hipétesis es que esta tercera
via serd factible, siempre y cuando cumpla con dos requisitos éticos fundamentales: a) por un
lado, que sea parte de un sistema social de salud que permita la redistribucién de bienes y
oportunidades de desarrollo, es decir, que sea una eugenesia redefinida en un marco de justicia
distributiva; b) por otro lado, que sea una eugenesia que se atenga a los principios de precaucién y
de responsabilidad en cuanto a las tecnologias que se implementen.

Una tercera via para la eugenesia estaria dirigida fundamentalmente a reducir
enfermedades y discapacidades que producen desigualdades naturales en las sociedades, siempre

y cuando los riesgos que impliquen las medidas eugenésicas sean racionalmente manejables y

Eugenesia liberal y eugenesia de estado, derechos individuales, y bien social.
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aceptables por la mayoria, y siempre y cuando los individuos tengan el poder de tomar la decision
final de emplear o no los medios eugenésicos sobre si mismos y sobre su descendencia, cuando
sea posible.

Por ello, uno de los objetivos particulares de este trabajo consiste en redefinir los
pardmetros de los tipos de enfermedades y “defectos” biolégicos que pueden ser objeto de la
eugenesia. Por un lado, una tercera via para la eugenesia puede apoyarse en el factor genético
como guia, pero también se debe incluir, basandonos en la definiciéon original de eugenesia
(capitulo 1), la mayor cantidad de medios que puedan ser razonablemente empleados para
mejorar a la especie humana. A diferencia de la visidn racista y elitista de Francis Galton, nosotros
buscaremos incluir la mayor cantidad de factores, condiciones sociales y ambientales®, asi como
medios técnicos que puedan ser considerados bioéticamente como instrumentos aceptables para
mejorar la salud individual y colectiva y, por ende, para incrementar las oportunidades equitativas
de desarrollo de todas las personas.

Finalmente, nos proponemos delimitar la responsabilidad que tienen tanto los individuos,
como la sociedad vy las instituciones publicas en el uso y abuso de las técnicas eugenésicas. Esto
significa que una tercera via eugenésica requiere precisar los limites de las técnicas eugenésicas
estudiando sus riesgos y ampliando equitativamente a toda la sociedad posibilidades y medios
tecnoldgicos. Por ejemplo, sabemos que la posibilidad de que una pareja indigena de la Sierra
Gorda de Querétaro tenga acceso a técnicas eugenésicas es realmente baja; sin embargo, pueden
tener acceso a la informacién, y en caso necesario, a tratamientos o intervenciones de orden
eugenésico (como intentaremos argumentar) de bajo costo y alto impacto social (como dieta
supervisada, vacunas, aborto terapéutico, etc.), con la finalidad de que pueden tomar decisiones
informadas respecto a la mejora de su condicidn de salud y a la de su descendencia.

Ahora bien, si la eugenesia tiene razén de ser en nuestros tiempos debe enfocarse en
medidas negativas o preventivas’, dentro de un marco de justicia distributiva mundial y local, en
el que rija un principio precautorio determinado por la intervencién biotecnoldgica y biomédica,
Unica y exclusivamente en aquellos factores genéticos que se haya demostrado sus efectos

comprobables y relevantes en el desarrollo humano.

Para ello, nos basaremos en investigaciones que presentan datos duros sobre la influencia del medio ambiente sobre la
carga genética.
5 . . s

La eliminacién de enfermedades.



La fundamentacion de una eugenesia a partir de la intervencion genética se vuelve
necesaria en virtud de la probabilidad de alcanzar en los proximos afios avances significativos en
esta area. (Esta es una de las razones por la cual este trabajo se centra en factores genéticos de
salud y desarrollo, dejando de lado aspectos conductuales, que no pueden ser reducidos o
correlacionados todavia con factores de orden genético). De ser asi, los conocimientos genéticos y
sus aplicaciones bio-tecnolégicas podrian proveer los medios para eliminar enfermedades que
restringen la igualdad de oportunidades y que hacen muy penosa la existencia a muchas personas.
Una razdn para buscar incluir las intervenciones genéticas de cardcter eugenésico en los servicios
publicos de salud, y no dejarlas exclusivamente en el dmbito de las decisiones y medios
econdmicos individuales, es que una eugenesia no basada en la justicia distributiva puede
exacerbar la desigualdad de oportunidades, si éstas quedan a disposicidon solamente de los mas
ricos —supuesto que ha sido aceptado sin reparos ni preocupaciones serias por los defensores de
la eugenesia liberal. Este ultimo punto seria el factor determinante para que la eugenesia pueda
llevar justamente como prefijo el “eu” (bueno).

La hipotesis general de esta tesis, que intentaremos demostrar, es que la eugenesia liberal
no es necesariamente mejor que la eugenesia controlada por los gobiernos, ya que la primera, por
fundarse en la tradicién politica liberal, estaria “autorregulada” por el mercado capitalista
mundial, el cual ha sido cuestionado precisamente por favorecer la desigualdad vy, por tanto, es
necesaria una tercera via eugenésica que rescate lo mejor de ambos modelos e incluya en su
estructura los principios de justicia distributiva, vulnerabilidad, responsabilidad y al principio
precautorio.

Para comprobar la hipdtesis que estamos planteando se realizard un analisis tedrico-
reflexivo ordenado de la siguiente manera:

El primer capitulo se divide en tres secciones, la primera consiste en una breve revisién
histérica de la eugenesia comenzando por los planteamientos de Sir Francis Galton y terminando
en las concepciones actuales mas difundidas. En este primer apartado se presentaran las
acepciones de eugenesia positiva y negativa, respectivamente, que moldearon las corrientes mds
predominantes durante el siglo XX.

La segunda seccién del primer capitulo presentara un analisis comparativo de la eugenesia
de Estado en Estados Unidos e Inglaterra para comprender la visién originaria de la eugenesia

realizada a inicios del siglo XX, asi como sus principales diferencias con Brasil y México, su



contraparte latinoamericana; y finalmente, el proyecto de eugenesia de la Alemania nazi en donde
las medidas eugenésicas se aplicaron de forma radical y con la pretensién de haberse fundado en
un mayor conocimiento bioldgico y genético. La finalidad de este apartado histérico comparativo
es comprender que los movimientos eugenésicos en diferentes partes del mundo no se pueden
entender como “variedades” geograficas del mismo fenémeno, sino como formulaciones distintas
de proyectos eugenésicos determinados por sus contextos sociales, histdricos y politicos. Por el
contario, un estudio comparativo evita formular falsas generalizaciones, al tiempo que permite
adentrarnos en las diferencias que hicieron de cada movimiento eugenésico nacional algo Unico
(Adams, 1990).

En contraparte a los movimientos eugenésicos emprendidos por los Estados, expuestos en
la segunda seccién del capitulo uno, la tercera seccidon estard dedicada al resurgimiento
eugenésico en la segunda mitad del siglo XX, caracterizado por su cardcter liberal e individualista.
En este punto se expondran los conceptos actuales de eugenesia positiva y negativa, pues éstos se
transformaron a raiz del descubrimiento de la estructura del ADN y la posterior consolidacion de la
biologia molecular.

Las conclusiones de este primer capitulo estaran enfocadas en realizara una critica al
modelo liberal y a la idea de la autorregulacién mercantil de la eugenesia, se propondrd rescatar
los principales baluartes de la tradicion liberal, siendo el mds importante para este tema, el de la
libertad y la autonomia individual. La conclusién del analisis comparativo entre eugenesia
gubernamental y eugenesia liberal nos permitira establecer las caracteristicas éticas de la tercera
via eugenésica.

El segundo capitulo estara enfocado a abordar los problemas de la justicia distributiva,
justicia global y justicia global sanitaria que nos permita ponderar la distribucién justa de los
riesgos y beneficios bioldgicos, politicos, econdmicos y sociales de la eugenesia, y en especial, las
formas de garantizar la igualdad de oportunidades y las compensaciones sociales necesarias en
una sociedad justa, que podrian producirse mediante la eugenesia.

El capitulo tercero se centra en la importancia que tienen los principios de precaucion,
responsabilidad y vulnerabilidad de las generaciones futuras respecto a la eugenesia,
expondremos los argumentos sobre los cuales se desarrollaron estos principios y, a pesar de
haberse pensado en relacién a cuestiones ambientales, sostendremos por qué son indispensables

para delimitar el uso de tecnologias eugenésicas.



En el cuarto capitulo se presentan las medidas eugenésicas que se desprenden de la
concepcidn de eugenesia que se ha desarrollado en los capitulos uno, dos y tres; las cuales estaran

organizadas en forma de aros concéntricos como lo muestra la siguiente figura:

DGP. aborto, seleccion de sexo.

Proteccion materna, acido <
fatico, vitaminas.

Terapia génica en celulas -
somaticas, en linea germinal, DGPI

Campafias de salud poblacional,
nutrigendmica, farmacogendmica

Fig.1. En el nucleo se encuentran las practicas eugenésicas destinadas a modificar directamente
nuestro ADN, como la terapia génica en células somaticas o en linea germinal y el diagndstico
genético pre- implantatorio. En el siguiente circulo se ubican las medidas enfocadas a la proteccion
materna, como la no ingesta de sustancias dafiinas, la administracion de acido fdlico, vitaminas y
dieta estricta que permitan que el feto se desarrolle éptimamente. En el tercer circulo se encuentra
el diagndstico genético prenatal con la posible consecuencia de aborto terapéutico o seleccidon de
sexo. Finalmente en el cuarto circulo, se examinan las campafias publicas de salud, desde la
prohibicion de matrimonios intra-familiares hasta la administracion de dietas alimenticias
poblacionales, nutrigendmica, técnicas capaces de modificar de forma indirecta, y generalmente a
largo plazo, la dotacion genética poblacional.

La légica que sigue la agrupacion de diferentes técnicas eugenésicas en forma de aros
concéntricos es la siguiente: en el nucleo se presentan técnicas que modifican al embrién en una
caja de Petri, previo a la implantacién, éstas son: la terapia génica, tanto en células somaticas
como en células de linea germinal, y el Diagndstico Genético Pre Implantatorio (DGPI). En el
segundo circulo ubicamos las técnicas que modifican el entorno materno-fetal que, como se vera
en el capitulo correspondiente, influyen en el desarrollo adecuado del embrién y del feto en sus
primeras etapas. En el tercer circulo se centra en el aborto, precedido, generalmente, por el
Diagnostico Genético Pre Natal (DGPN); sin embargo, se considerd oportuno hacer una distincién

entre el aborto propiamente eugenésico del terapéutico, de aquel que sigue fines sociales (como



la seleccion de sexo en paises como China o la India) y del recomendado cuando se presentan
enfermedades ligadas al sexo (como la hemofilia o la Distrofia de Duchenne). Finalmente, en el
cuarto circulo presentamos aquellas medidas de salud poblacional que pueden ser consideradas
como eugenésicas por el impacto que pueden llegar a tener en la descendencia de una poblacién,
basandonos en la dieta (como el caso de la nutrigenémica) o la prohibicién de matrimonios
cosanguineos.

En cada apartado se buscara ilustrar con ejemplos bibliograficos las diferentes técnicas y
medidas de salud propias de cada circulo, al finalizar cada apartado se presentard una breve
conclusién que permita fundamentar los riesgos y beneficios del uso de estas técnicas. El estudio
de estos ejemplos nos permitird concretar el analisis de todas las teorias mencionadas a lo largo
del marco tedrico de la tesis. La intencion de este trabajo es mostrar qué tipo de medidas sociales,
establecidas democraticamente como politicas de Estado a largo plazo, pueden ser consideradas
como medidas eugenésicas negativas; por ejemplo, el aborto terapéutico o la medicina genémica
podrian insertarse en las politicas publicas de salud, y formar parte de los protocolos y recursos de
las instituciones publicas de salud, con el fin de propiciar compensaciones sociales (para reducir las
brechas que separan a los distintos sectores de la sociedad) y favorecer la igualdad de
oportunidades de todos los ciudadanos y que las politicas publicas de salud, como las que intentan
combatir la epidemia nacional de obesidad y diabetes, tienen un caracter eugenésico, y que, por
tanto, podrian evaluarse y regularse con base en el modelo tedrico de la tercera via eugenésica
gue intentaré argumentar.

Finalmente, se presenta la discusién y las conclusiones producto de este trabajo de

investigacion.



Capitulo 1. Dos modelos de eugenesia.

1.1.Breve revision historica.

We will not physically destroy humankind with genetic ‘advances’, but
we cannot begin to understand their implications without
understanding our past uses and misuses of eugenics (Annas, G. J,,
1992, p. 306).

La eugenesia o “bien nacer” fue el término acuiiado por el naturalista britanico Sir Francis Galton
en 1883. La definicion que formula dice asi:

La eugenesia es la ciencia que se ocupa de todas las influencias que mejoran las cualidades
innatas de una raza, también con aquellos que las desarrollan para su mayor beneficio... El
objetivo de la eugenesia es traer la mayor cantidad de influencias que puedan ser
utilizadas razonablemente para provocar que las clases mas utiles de la comunidad
contribuyan mas que su proporcién a la siguiente generacién® (Galton, 1904; en Clifford,
2005).
El interés de Galton por la eugenesia surgié poco después de la publicaciéon del Origen de las
Especies (1859), escrito por su primo Charles Darwin. Con la conviccion de que el talento, la
habilidad, la inteligencia y otros factores “corrian en las familias” y que la seleccion natural
interviene en el ser humano de igual forma que en las demas especies, Galton sugirid que asi
como el hombre habia obtenido extraordinarias razas de caballos y perros, se podia mejorar la
raza humana controlando la reproduccion. Para él, cada grupo y cada clase social tenia una
dotacion natural heredable a la siguiente generacion (Clifford, 2005).

Galton encontré en los inicios del siglo XX un ambiente social y cientifico favorable para sus
ideas e intenté promover su campafia a favor de la eugenesia como “politica de Estado”, mediante
sociedades y grupos intelectuales influyentes en las esferas del poder (Alvarez, en Miranda y
Vallejo, 2005).

Para comprobar su hipdtesis sobre la herencia, Galton estudié y describiéd pedigries
familiares de personas famosas (jueces, gobernadores, militares, cientificos, poetas, musicos, etc.)
concluyendo que hombres distinguidos provienen de familias distinguidas. Fue asi como Francis

Galton encontré fundamento a su verdadera pasidn intelectual: la estadistica ligada a la herencia.

Los resultados de su estudio se publicaron en el articulo titulado Heredetary talent and character

® Cita original: Eugenics is the science which deals with all influences that improve the inborn qualities of a race; also
with those that develop them to the outmost advantage... The aim of eugenics is to bring as many influences as can be
reasonably employed, to cause the useful classes in the community to contribute more than their proportion to the next
generation.
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en la revista McMillan’s Magazine en 1865 y posteriormente extendid su trabajo y publicé el libro
Hereditary genius en 1869, afio en el que desarrollé la dupla de conceptos opuestos “nature vs.
nurture”. No obstante, para muchos de sus criticos, Galton habia sobreestimado la herencia e
ignorado la crianza (nurture). Una vez mds, para comprobar que la herencia, y no la educacién, era
lo mas relevante realizd 35 estudios con gemelos idénticos y 23 con gemelos dizigdticos, la
conclusion fue “la naturaleza prevalece enormemente sobre la crianza”’ (Ridley, 2003, p.73).

Galton establecid a partir de sus estudios estos principios: 1. las diferencias entre individuos
son hereditarias y no tanto ambientales; 2. el progreso depende de la seleccion natural; 3. las
condiciones modernas (medicina y sus derivados) tienden a impedir la influencia selectiva de la
muerte por seleccion natural y, por tanto, desencadena un proceso de degeneracién de la especie
humana (Palma, en Miranda y Vallejo, 2005).

Una vez que estuvo seguro de que la herencia prevalece sobre todo lo demas, Galton se
dedico a planear la aceleracién de la evolucidon humana hacia el perfeccionamiento de la especie,
pues aseguraba que “lo que la naturaleza hace ciega, lenta y despiadadamente, el hombre puede
hacerlo prudente, rapida y bondadosamente”® (Gillham, 2001, en Weikart, 2005, p.707).

Galton favorecia la reproduccién de los mas aptos y proponia la restriccion en la
reproduccion de los no aptos. Esta clasificacion también se conoce como eugenesia positiva y
eugenesia negativa, respectivamente. La forma actual de concebir estos rubros ha cambiado, por
ello expondré a continuacion la concepcion de ambos tipos de eugenesia que se mantuvo vigente

hasta mediados del siglo XX.

Eugenesia positiva y eugenesia negativa a finales del siglo XIX e inicios del siglo XX.
La eugenesia positiva buscaba conservar las caracteristicas de los mejores elementos que
conformaban la parte hegemodnica de la sociedad, asi como prohibir el mestizaje para evitar la
“degeneracion” de una poblacidon que se consideraba homogénea. Estas medidas consistian en
favorecer la unidn entre jévenes idéneos para la sociedad, y patrocinar el matrimonio de la joven
pareja con la esperanza de que procrearian hijos sanos, dotados de las cualidades adecuadas.

La eugenesia negativa se caracterizo por limitar los derechos reproductivos individuales en
aras de la salud genética de las generaciones futuras, y consistia en la eliminacion de caracteres

indeseables mediante segregacion sexual y racial, restricciones de inmigracion (principalmente en

7 Cita original: “nature prevails enormously over nurture”.
8 Cita original: “What nature does blindly, slowly, and ruthlessly, man may do providently, quickly and kindly”.
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EUA, México, Brasil, Alemania), prohibicién legal de matrimonios “interraciales” y esterilizacion
involuntaria. A principios del siglo XX el aborto no era considerado como una medida eugenésica,
pues mas bien era visto como asesinato y sélo era permitido si se tenia una base médica sélida
para realizarlo. Otras medidas de eugenesia negativa fueron en un inicio el infanticidio v,
posteriormente y hasta la segunda mitad del siglo XX, el genocidio (Muller- Hill, 1992). De forma
generalizada, las medidas negativas de la eugenesia, como la esterilizacion y la segregacion,
estaban destinadas a las clases bajas con el objetivo ultimo de “desaparecerlas”, mientras que las
medidas positivas estaban enfocadas a mejorar la clase media y alta de las sociedades permitiendo
su auge (Kevles, 1985).

Mientras Galton favorecia en Inglaterra las medidas eugenésicas positivas como la
educacién y la higiene sexual, Charles Davenport en EUA enfatizd significativamente el uso de
medidas negativas (Kevles, 1985). Charles Davenport adquirié fama como el principal eugenetista
norteamericano. Siendo director del Cold Spring Harbor (y después de haber realizado y
demostrado con experimentos que el color de los ojos y piel humanos seguian las leyes de
Mendel), realizé pedigries familiares para estudiar otras caracteristicas de herencia (ya que no
podia realizar experimentos con humanos) (Kevles, 1985).

A pesar de que Davenport habia notado que elementos Unicos no parecian determinar
importantes caracteristicas mentales y conductuales, argumentaba que los patrones de herencia
eran evidentes en la locura, epilepsia, alcoholismo, pobreza, criminalidad y, sobre todo,
“imbecilidad” (Kevles, D., 1985, p.46). Davenport sabia que la progenie humana era producto de
condiciones ambientales y de la sangre, pero la atenciéon en el ambiente no debia oscurecer el
papel crucial que jugaba el protoplasma en el destino humano (Kevles, 1985).

De acuerdo con Kevles, Davenport combind la teoria mendeliana con especulacién
imprudente y ese fue su problema, ya que él sabia de las caracteristicas poligenéticas (color de piel
y ojos) pero las ignord en sus analisis de caracteres conductuales y mentales, y relegaba a segundo
plano la influencia del ambiente (Kevles, 1985).

Un factor relevante en los estudios sobre eugenesia de esa época es que, a diferencia de
nuestros dias, el personal encargado de la recoleccién de datos no necesitaba una especializacion
previa y, por tal motivo, psicélogos y psiquiatras fungieron como “genetistas”, debido a su
habilidad para definir fenotipos del comportamiento humano (Kevles, 1985). La observacion

empirica apuntaba a que el alcoholismo, la prostitucién o la locura se heredaban de la misma
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forma que la hemofilia, el daltonismo o la ceguera, y por tanto, debian ser eliminados pues “la
politica sanitaria [buscaba controlar] las patologias médicas y sociales consideradas como
amenazas para el progreso” (Saade, 2004, p. 5).

A finales del siglo XIX, muchos psiquiatras fueron perdiendo la esperanza de encontrar la
cura de diferentes trastornos mentales pues se convencieron que dichos padecimientos eran
estrictamente hereditarios. El miedo por la decadencia biolégica de la especie que se estaba
propagando, gracias a los movimientos eugenésicos, provocé que los pocos esfuerzos enfocados a
la obtencién de nuevos tratamientos para pacientes psiquidtricos pasaran a segundo plano, y en
su lugar la atencidn se centrd en los problemas que provocaban estos pacientes a la sociedad, asi
como los costos elevados de mantenerlos institucionalizados. Era obvio que la mejor opcidn para
la sociedad era que este tipo de individuos no se reprodujeran, y mejor aldn, que no nacieran
(Weikart, 2005). Fue asi como pasaron de la eugenesia a la “eutanasia”.

Esta forma de abordar el objetivo del mejoramiento social, junto con la promocion de la
ideologia de que “el individuo no es casi nada y la sociedad lo es todo”® (Weikart, 2005, p.707),
permitid que las campafias en contra de poblaciones y grupos de individuos vulnerables se
llevaran a cabo, como sefala Hayry en su articulo titulado The historical idea of a better race
(2008):

Los genetistas conservadores identificaron muchas enfermedades sociales que se
pensaba tenian una base bioldgica. Pobreza, prostitucion, alcoholismo, y crimen
eran vistos como consecuencias de decadencia genética. Prestigiosos cientificos
recaudaron informacidn sobre el linaje de familias especialmente “no aptas” para
probar los peligros de la reproduccidn ilimitada de las clases sociales mas bajas.
Las “familias aptas” desfilaban en exhibiciones de salud y ferias estatales para
demostrar el potencial positivo de la eugenesia’®. (Hayry, M., 2008, p.19).

Esta nocién generalizada de la decadencia genética producto de la reproduccion ilimitada de las
clases sociales mas bajas fue lo que sentd las bases para formular campafias de esterilizacion. La
razon por la que esta medida eugenésica fue tan utilizada es que era un método eficaz,
relativamente barato y efectivo para prevenir la reproduccion de los no aptos, especialmente los

deficientes mentales. Sin embargo, no todos estaban contentos con que esta medida fuera

® Cita original: The individual is almost nothing and society is everything.

10 Cita original: Conservative eugenicists identified several social ills which were thought to have a biological basis.
Poverty, prostitution, drunkenness, and crime were all seen as consequences of genetic decay. Reputable scientists
collected information about the lineage of especially ‘unfit’ families to prove the dangers of unlimited reproduction in
the lower social classes. ‘Fitter families’ were paraded in health exhibitions and country fairs to demonstrate the positive
potential of eugenics.
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coercitiva y aplicada de forma colectiva. Ellis estaba convencido que en casi todos los casos la
esterilizacidon debia ser voluntaria, esto seria posible mediante la educacién civica de los sujetos y
su responsabilidad para el bienestar de su propia “raza”. La fuerza sélo debia usarse en aquellos
nucleos irreductibles de grupos incapacitados y esto ultimo sélo después de usar incentivos
sociales para fomentar una disminucidn en la procreacién mientras que el grupo no se volviera
dacil. (Kevles, 1985).

Las medidas de esterilizacién se realizaron en diferentes paises como Suecia, Dinamarca,
Finlandia y Holanda. En 1933 Paul Popenoe, en EUA, habia estimado que las leyes de esterilizacidon
tenian efecto sobre unos ciento cincuenta millones de personas. Por otra parte, en Gran Bretana
consideraban que la esterilizacion en cualquier terreno era contraria a la ley. Aunque ningln
estatuto legal lo prohibia, varias leyes implicaban que la esterilizacion eugenésica de los
deficientes mentales seria ilegal (Kevles, 1985).

En el ambiente politico de la primera mitad del siglo XX habia una cierta aceptacion social de
esas medidas eugenésicas (esterilizacion y eutanasia). El punto culminante y extremo fue el
exterminio nazi de judios, gitanos y en general de “no aptos” (Muller-Hill, 1992). Esta mezcla entre
genética e ideologia se denominé “darwinismo social”'!, basada en la clasificacion realizada por el
francés Arthur Gobineau (1853) conocida como “jerarquia de las razas”. Esta clasificacion
pretendia explicar el auge y caida de las civilizaciones a lo largo de la historia. Evidentemente, la
raza blanca estaba por arriba de la raza negra y amarilla, respectivamente, y en el escalafén mas
alto se encontraba la raza aria, la cual debia ser perpetuada mediante la union de los mas aptos
con la finalidad de dejar descendencia “superior”. En contraparte, la mezcla interracial degeneraba
la pureza de la raza y por tal motivo la inmigracién debia ser restringida, mientras que los
matrimonios y la procreacién interraciales prohibidos.

Uno de los cambios mds importantes fue el redescubrimiento de los experimentos del fraile
austriaco Gregor Mendel, ya que las “leyes de la segregacién” permitieron dejar de lado la
especulacién, descripcidon y estudios cualitativos que se realizaban en ese momento con fines
eugenésicos, para dar paso al estudio experimental de la herencia humana. Queda claro que no

todos consideraban los descubrimientos de Mendel plausibles; sin embargo, gracias a los estudios

" Esta teorfa filoséfica y socioldgica que emergid durante la segunda mitad del siglo XIX y fue elemento basico del
movimiento eugenésico en Inglaterra, realizaba analogias entre el darwinismo (teoria de la Evolucién) y el desarrollo
socioeconomico, argumentando que los individuos, grupos y sociedades en general, estan sujetos a las mismas leyes de
la Seleccién Natural. El proceso de seleccion natural llevaria a la mejora de la raza humana y a la supervivencia de los
mejores sistemas politicos, econdmicos y sociales (Clifford, 2005).
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realizados por Bateson en Gran Bretafia y Thomas Hunt Morgan (premio Nobel de medicina en
1933, por su descubrimiento relacionado con el papel que juega el cromosoma en la herencia®?) en
EUA, fue que las leyes de segregacién entraron en el mundo eugenésico (Kevles, 1985).

Durante la puesta en marcha de una campafia internacional, relacionada con intereses
expansionistas de paises industrializados como EUA, de acuerdo con Saade (2004), se celebraron
tres congresos de eugenesia. El primer Congreso Internacional de Eugenesia tuvo como cede la
ciudad de Londres en 1912, al que asistieron mas de 700 personas de Inglaterra, Europa y EUA
(Kevles, 1985), y los siguientes dos se realizaron en Nueva York (1921 y 1932). En los ultimos afios
de la década de 1910, médicos de Brasil y Argentina articularon érganos de debate eugenésico
centrado en problemas de inmigracién. En 1927 Cuba se unié a la iniciativa y en 1931 lo hizo
México al fundar la Sociedad Eugenésica Mexicana (SEM) (Saade, 2004). Entre 1920 y 1935 EUA
organizé dos Congresos Panamericanos de Eugenesia y Homicultura, uno en La Habana, Cuba
(1927) y el otro en Buenos Aires, Argentina (1934) en los cuales participaron los paises
latinoamericanos en el proyecto eugenésico (Saade, 2004; Kevles, 1985).

El movimiento eugenésico se expandié en ambos continentes (Europa y América) de forma
diferente; sin embargo, un factor comun en todos los casos es que quedd en manos del Estado,
bajo un “nacionalismo” de indole racista que hizo de cada caso un evento singular de
autoritarismo politico. Es decir, la primera eugenesia de Estado se caracterizd por ser no-
democratica ni cientificamente sdélida, y mas bien basada en prejuicios racistas y concepciones
nacionalistas de caracter irracional y excluyente.
1.2.La eugenesia de Estado.

“Aunque la pseudociencia, la parcialidad, la intolerancia y el racismo
que abundan en la eugenesia hacen al movimiento plenamente
merecedor de la mala fama que se cosechd, estas caracteristicas del
movimiento histdrico no demuestran por si mismas que la eugenesia

debiera evitarse en el futuro. El movimiento eugenésico fue una
caricatura para su época” (Buchanan, et al., 2002, p. 41)

La base fundamental de la participacién del gobierno en la eugenesia es la idea de que el Estado
moderno debia preocuparse por la reproduccion responsable de sus ciudadanos (Dolan, 2007). En
todos los paises en los que durante el siglo XX se llevd a cabo un movimiento eugenésico apoyado
por el gobierno, se desarrollaba un proceso histérico comun: acelerada industrializacién,

urbanizacién e inmigracidn, tres caracteristicas que provocaron la inconformidad de las clases

12 , ;. .
Teoria cromosdmica de la herencia.
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medias, pues veian en los inmigrantes extranjeros y los campesinos pobres que migraban también
a las ciudades, una amenaza para el orden social, y, por tanto, al encontrar en la eugenesia una
alternativa cientifica y biolégica para resolver estos problemas dieron su apoyo a los pequeiios
grupos de élite que introdujeron y lideraron, sobre todo al inicio, los movimientos eugenésicos en
sus paises.

La idea de eugenesia que predomina en este periodo es la denominada totalitaria, esto es
realizada por Estados con gobiernos que ejercieron un poder centralizado y autoritario. El
movimiento eugenésico de la Alemania nazi fue el mas poderoso y mads cruel de todos. Pero
también naciones liberales y formalmente democraticas, como EUA e Inglaterra, buscaban
preservar su plasma germinal, por lo cual las libertades individuales pasaron a segundo plano y la
consistencia racial de la sociedad se convirtié en un objetivo importante para las politicas de
Estado. Pero esta modalidad de eugenesia de Estado sucedid de forma diferente en paises
latinoamericanos donde el mestizaje, caracteristica singular de paises como el nuestro, era
considerado como el mal principal, y por tanto el objetivo eugenésico fundamental en los paises
latinoamericanos era “blanquear” la raza para mejorar su plasma mestizo.

A continuacién se presenta una comparacidon entre dos movimientos eugenésicos de
Estado. Primero Inglaterra y EUA, posteriormente México y Brasil, para finalizar con el caso de la

Alemania nazi.

a) Los padres de la Eugenesia. Inglaterra y Estados Unidos de América.

El movimiento eugenésico estaba dividido en dos: los reformistas y los ortodoxos, los segundos
negaban la accién del medio ambiente y centraron todas sus politicas en la intervencién enfocada
en el cuerpo humano con programas de esterilizacion; en contraparte, los reformistas
consideraban la influencia del medio ambiente y propusieron un plan de acciéon que incluia la
educacidn, la higiene y los cuidados materno-infantiles (Saade, 2004). Sin embargo, en la practica
ambos enfoques se mezclaban.

El movimiento eugenésico, tanto en EUA como en Inglaterra, unié a radicales vy
conservadores por igual. Los mas entusiastas en ambos paises pertenecian principalmente a la
clase media o media alta, eran anglo-sajones (aunque en Inglaterra habia miembros de la
comunidad judia), mayoritariamente protestantes y con educaciéon escolar alta. De tal forma que

el movimiento eugenésico permitid a la clase media forjarse un lugar de poder social, que tuvo
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lugar como efecto de la industrializacion y la migracion de las provincias hacia las grandes
ciudades.

De igual forma en ambos lados del Atlantico las mujeres constituyeron gran parte de la
audiencia, en EUA no tuvieron mucha presencia a nivel nacional, pero si a nivel local, mientras que
en Inglaterra la mitad de los miembros de la Sociedad Eugenésica Britanica eran mujeres. Al igual
gue las campafias contra alcoholismo, prostitucién y pornografia, la eugenesia llevd a las mujeres
al ambito de los asuntos publicos y les proveyd una posibilidad de activismo social (Kevles, 1985).

Muchos eugenistas esperaban que sus programas de mejoramiento de la raza, ya fueran
positivos o negativos, fueran voluntarios, de ahi el énfasis en la educacidon, mandato moral y la
necesidad de aplicar la anticoncepcion. El control sobre las dreas mas privadas de la vida como el
matrimonio, sexo y embarazo se dejaron en un principio en lo privado (Kevles, 1985). Pero el
gobierno norteamericano no tardé en prever que debia hacer algo mas para evitar el deterioro del
plasma poblacional, por lo que un mecanismo para evitar esto fue institucionalizar el matrimonio.

Un ejemplo ilustrativo es que el Estado de Indiana (EUA) implementd una medida tripartita,
aprobada en 1905, que 1) prohibia el matrimonio de deficientes mentales y bebedores habituales,
2) se requeria un certificado de salud de todas las personas liberadas de instituciones mentales y
3) se declararon invalidas las uniones de esas personas que, para evitar la ley estatal, habian
contraido matrimonio en otro Estado (Kevles, 1985). Poco a poco otros Estados siguieron el
ejemplo de Indiana, pues cada Estado podia o no regular el matrimonio, pero las leyes de
migracion de este pais fueron emitidas a nivel federal y ésta fue una de las grandes diferencias
entre EUA e Inglaterra en relacidn con la promulgacidn de leyes relacionadas con la eugenesia.

Por ejemplo, en Inglaterra se cred un comité de vigilancia para monitorear todas las
propuestas de interés eugenésico planteadas en el Parlamento. Los eugenistas de este pais
enviaban sus opiniones tanto al diario Times como a los delegados a Westminster, en materia de
leyes sobre pobreza, divorcio, educacién, enfermedades venéreas e idiotez (feebleminded). Por su
parte, en EUA estos asuntos no entraban en la agenda gubernamental nacional, por lo que los
esfuerzos politicos en materia de eugenesia tenian lugar mas bien a nivel estatal (Kevles, 1985),
como las leyes de esterilizacion, inmigracion o permisos matrimoniales.

La razdén por la cual la esterilizacidon se convirtié en el elemento clave para el movimiento
eugenésico de todos los paises estudiados es que era concebido como un método preventivo

enfocado a proteger a la sociedad de los retrasados mentales, los criminales, los idiotas, etc. Uno
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de los casos mas famosos, que de hecho sentd el precedente legal para la esterilizacion en EUA,
fue el caso Buck vs. Bell. Este caso en particular tiene relevancia porque fue el primero en basarse
en conocimiento cientifico de la época, es decir el pedigree de la familia Buck, realizado por el
eugenista Henry Goodard.

Este caso se desarrollé6 en 1924, cuando Carrie Buck de 17 afios, definida como “imbécil
moral” y madre de una pequeiia nifla de nombre Vivian, fue recluida en un asilo para epilépticos e
idiotas (feebleminded) en Lynchburg, Virginia. La madre de Carrie, Emma, vivia en el asilo desde
1920 y habia sido catalogada como idiota. Tanto a Carrie como a su madre Emma se les
practicaron los estudios de 1Q, los resultados demostraron que Carrie tenia la edad mental de una
nifia de 9 afios, y su madre de una nifna de 8. Si podian demostrar que Vivian era igualmente
retrasada, se demostraria “a ciencia cierta” que la idiotez era hereditaria. Los estudios realizados
por los eugenistas Harry Laughlin y Arthur Estabrook sobre Vivian demostraron que ella estaba
“por debajo de lo normal para una nifia de su edad” y con esto, asegurd en la corte que la idiotez
en la familia Bruck era hereditaria y seguia las leyes de Mendel, por lo que el Juez Oliver Wendell
Holmes encontrd una conexidn entre eugenesia y patriotismo, lo que lo condujo a dictaminar la
sentencia de esterilizar a Carrie Buck pues “tres generaciones de imbéciles son suficientes”. Poco
después de la sentencia, Carrie Bruck fue esterilizada, seguida de otros pacientes del asilo hasta
llegar a una suma aproximada de mil en los siguientes diez afios. A mediados de los afios 30 se
habian esterilizado legalmente a 20 mil individuos en EUA (Kevles, 1985). Como dato curioso,
Vivian llegé a segundo grado en mayo de 1932 antes de morir a causa de un desorden intestinal y
sus profesores la consideraban bastante inteligente.

Desde 1875 EUA habia comenzado a poner trabas a la inmigracidon, aunque en aquel
entonces éstas solo alcanzaban a extranjeros “indeseables”, entre los que se encontraban
prostitutas y ex convictos. Con el transcurso de los afios fueron anadiéndose gradualmente otros
grupos: en 1882 “lunaticos e idiotas”, en 1903 “epilépticos e insanos”, en 1907 “imbéciles y
débiles mentales”. Hasta que se aprobd la Ley de inmigracidn Jonson-Logge de 1924. Esta Ley se
proponia estimular el proceso de purificaciéon racial (Palma, en Miranda y Vallejo, 2005).

En EUA la mayor cantidad de migrantes eran refugiados econémicos, pobres, analfabetos y
con problemas de salud. Mientras algunos reformistas se preocupaban por mejorar la calidad de
vida de los pobres, otros pensaban que la falta de oportunidad, los bajos sueldos, vivienda

inadecuada, problemas sanitarios que llevaba a la mayoria de las poblaciones marginadas, entre
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ellos a los migrantes, a la pobreza, enfermedad y actos criminales no era un problema social, sino
un problema de herencia genética y, por tanto, si se podia evitar que estas personas se
reprodujeran, entonces el crimen, la pobreza y la enfermedad se eliminarian (Dolan, 2007).

Un factor netamente econdmico para esterilizar mujeres con alguna enfermedad
psiquidtrica es que se pensaba que sus hijos se convertirian en una carga econdmica para el Estado
(Dolan, 2007). De acuerdo con Dolan (2007), éste sigue siendo un factor determinante para
realizar o no la esterilizacion de pacientes psiquiatricas, a pesar de no ser la Unica causa por la cual
una persona pueda convertirse en una carga econémica para el Estado y no todos los que entren
en esta Ultima categoria serdn esterilizados. Lamentablemente, este ultimo punto se volvié difuso
durante la primera mitad del siglo XX y, por consecuencia, se promovié la esterilizaciéon no sdélo de
enfermos mentales sino de todos aquellos que fueran considerados una carga para el Estado.

En EUA la entrada de inmigrantes no blancos, de acuerdo con los eugenistas, ponia en
peligro la existencia y hegemonia de los anglo-americanos (obviamente algo debia hacerse para
preservar la blancura y la “auténtica” cultura americana). En un inicio, Charles Davenport sostenia
que la seleccion de inmigrantes debia ser individual y no por grupo étnico. Pero a inicios de la
década de 1920, cuando el nimero de migrantes iba en aumento, el principio de seleccién se
hacia basandose en raza o etnicidad (Kevles, 1985).

Cabe sefialar que estas medidas generaron conflicto de interés dentro de los grupos no
deseados. Asuntos de casamientos y conveniencia crearon un nuevo conjunto de polaridades para
etnias americanas las cuales tenian que decidir entre dos vertientes de las nuevas politicas de
segregacion: o bien decidian integrarse a la sociedad, u optaban por la preservacién de su grupo o
etnia. Ramirez seiala el caso de los mexicanos que vivian en la frontera con EUA, especificamente
de las familias mexicanas establecidas en territorio texano, pues pasaron de ser miembros de su
comunidad a parias e indeseables en cuestion de pocos afos pues no eran caucdsicos,
protestantes y pertenecian a otra “raza” (Ramirez, 2009).

El racismo era un rasgo que compartian los eugenistas tanto britdnicos como
norteamericanos, aunque en menor grado en el primer grupo. La eugenesia britanica estaba
marcada por una hostilidad indudablemente mas de clase que de raza, ya que en ese momento la
poblacién britdnica era étnicamente mas o menos homogénea y no habia experimentado mucha
inmigracion, a diferencia de su contraparte norteamericana, caracterizada claramente por su

heterogeneidad étnica en la década de 1910 (Kevles, 1985).
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Para llevar a cabo las campafias eugenésicas, y en vista que en ese momento no se habia
descubierto la estructura del ADN ni se habia desarrollado la biologia molecular, la mejor forma de
estudiar la influencia del genotipo era, como ya se menciond en la pagina 9, mediante el estudio
de los pedigries familiares.

Mientras se hacian ferias para determinar qué tipo de familias eran mas saludables y
eugenésicas, se presentabas datos econdmicos del costo de mantener la “mala herencia”. En la
sexagésima quinta exposicidén en Philadelphia, la American Eugenics Society incluia un consejo en
el que se revelaba que cada 15 segundos se gastaban $100 ddlares en el cuidado de las personas
con mala herencia, cada 48 segundos nacia un deficiente mental en los EUA y que sélo cada 7
minutos y medio el Gobierno de los EUA celebraba el nacimiento de una persona de alto grado,
quien tendria la habilidad de realizar trabajo creativo y seria apto para dirigir (Kevles, 1985).

Por su parte, en Inglaterra, el Joint Committee Report (1929) encontré que el nimero de
personas incluidas en el grupo del problema social (que iba desde enfermos mentales hasta
deudores habituales) se habia duplicado en un periodo de 20 afios (1908-1929), la conclusion fue:

El aumento en el nimero de deficientes mentales no necesariamente era el
resultado de que proporcionalmente mas desafortunados nacieran; esto sin duda
expreso, entre otras cosas que sobrevivian mas a la edad adulta debido a las
mejoras en los servicios de salud pt’Jinca13 (Kevles, D., 1985, p.113).

De acuerdo con los eugenistas de ese momento, los médicos frustraban la evolucién natural

humana al permitir que los menos aptos sobrevivieran y, mds aun, se reprodujeran (Buchanan et
al., 2002).

Los primeros defensores de esta vision creian que la civilizacién habia, al cuidar a
los débiles, causado el modelo de una “selecciéon no natural”, la cual amenazaba
en corromper el acervo genético mas alld de la reparacién. Algunos consideraban
gue esta amenaza era tan inminente que favorecieron el uso de métodos
coercitivos como la segregacién y la esterilizacidn involuntaria. Otros, incluyendo a
Galton, pensaban que los medios voluntarios serian suficientes para asegurar el
regreso a una seleccion mas natural y la supervivencia de los mas aptos. Galton
queria que la eugenesia se convirtiera en una religion civil, mediante la cual
cualquiera podria entender su responsabilidad publica en cuestiones
reproductivas™® (Hayry, 2008, p.18).

B Cita original: The increase in the number of mental defectives did not necessarily result from proportionately more
unfortunates being born; it no doubt expressed, among other things that more were surviving into adulthood because of
improved public- health services.

¥ Cita original: The early proponents of the view believed that civilization had, by nurturing the weak, brought about
patterns of ‘unnatural selection’, which threatened to corrupt the gene pool beyond repair. Some regarded the threat as
so imminent that they favored the use of coercive methods like segregation and involuntary sterilizations. Others,
including Galton, thought that voluntary means would be enough to secure the return to more natural selection and the
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La esterilizaciéon forzada fue andmala en Inglaterra, pero se permitié gracias a la
promulgacion de leyes emitidas entre 1910 y 1930 en el norte de Europa, Dinamarca, Alemania y
EUA.

Los eugenistas reconocian que para que se pudiera dar una revolucidon eugenésica, el
publico debia haber sido educado para pensar de forma eugénica. Por tal motivo, las sociedades
eugenésicas se dedicaron a dar conferencias, distribuir panfletos, producir peliculas que se
exhibieron en Inglaterra, Gales y Escocia (Kevles, 1985).

Como vemos, tanto Inglaterra cono EUA fueron los dos principales paises en los que se
desarrollo la eugenesia con el fin de mantener lo mejor de su plasma germinal con bases
cientificas y con el respaldo de sus érganos legislativos y gubernamentales. En comparacién, como
se vera a continuacion, los paises latinoamericanos, y en general los hispanoparlantes, adoptaron

las medidas eugenésicas de forma sincrética.

b) Eugenesia en América Latina. El caso de Brasil y México.

El desplazamiento de la eugenesia de Inglaterra a Estados Unidos favorecié la temprana incursion
de la eugenesia en el resto de América (1910-1930) y el papel protagdénico que adquirié la
propuesta norteamericana en la conformacién de un proyecto panamericano seria evidente en los
proximos afios (Saade, 2004).

Puesto que la biologia evolutiva y la genética eran ciencias muy recientes durante las
primeras décadas del siglo XX, el intento de circunscribir la eugenesia a estos dos campos fracaso,
sobre todo en paises latinoamericanos en los cuales no se estaban realizando estudios cientificos.
En su lugar, la puericultura (cuidado materno infantil) y la homicultura (cuidado de la vida de los
sujetos) se convirti6 en parte medular de los movimientos eugenésicos del mundo
iberoamericano, en los que se consideraban problemas socioeconémicos y medioambientales

como parte de la eugenesia (Saade, 2004).

Eugenesia en Brasil.
El primer pais en Latinoamérica en tener un movimiento eugenésico significativo fue Brasil. Este

inicié en 1917 y concluyé en 1940, sin embargo, previamente comenzaron a darse las condiciones

survival of the fittest. Galton wanted eugenics to become a civil religion, through which everybody would understand
their public responsibility in reproductive matters.

19



sociales para el auge de la eugenesia. De 1900 a 1940 el pais sufrid cambios sociales y politicos
profundos debido a una industrializacidn tardia, urbanizacidn y gran inmigracion europea, aunado
a una emancipacion de la esclavitud bastante reciente (1888) y un sentimiento nacionalista
creciente.

Brasil representaba para los europeos, y la élite del pais, el epitome de la disgenesia pues
era una nacién pobre, subdesarrollada, con una poblacién mayoritariamente rural, iletrada,
catolica y racialmente mezclada. Los cientificos brasilefios pensaban que el desarrollo cientifico
debia seguir los pasos del primer mundo ya que veian en la ciencia un signo de modernidad
cultural. Esto se debe a que hasta 1920 casi no habian centros de investigacién enfocados al
estudio de la biologia darwiniana y la genética, convirtiendo a Brasil en un pais mas consumidor
que productor en el area cientifica (Leys, 1990).

Por tanto, la gran aceptacidon del movimiento eugenésico se debié a la promesa de un
“nuevo orden social”. Este fue visto por la clase alta brasilefia como el poder de la ciencia que
darfa “orden y progreso”® al pais. No obstante, la nocidon de eugenesia que se desarroll6 en este

pais fue diferente a la norteamericana o inglesa, en palabras de K. E. Trounson:

Aparentemente los brasilefios interpretaban la palabra (eugenesia) menos
estrictamente que nosotros, y hacen que cubra una buena parte de lo que se
denomina higiene y sexologia elemental; y no se marcan distinciones muy claras
entre condicione congénitas debido a lesiones prenatales y enfermedades que son
estrictamente genéticas... friccion en familias, educacidon sexual y examenes y
certificados prematrimoniales parecen ser los temas menores de los mayores
intereses de los eugenistas brasilefios, mientras la seleccién genética y natural y
social son mas bien descuidadas; el panorama es mas socioldgico que bioldgico™.
(Trounson, 1931, p. 26; en Leys, 1990, p. 119).

Esta concepcidon de eugenesia permanecié y se difundié en América Latina, una que no se basada

en concepciones mendelianas, sino en neo-lamarkianas'’ provenientes de Francia, en los que no
habia una diferencia marcada entre “naturaleza” y “crianza” que permitiera mejorar la herencia en

un solo sentido.

B lema republicano que ondea en la bandera brasilefia.

16 Apparently the Brazilians interpret the word (eugenics) less strictly than we do, and make it cover a good deal of what
should call hygiene and elementary sexology; and no very clear distinctions drawn between congenital conditions due to
prenatal injury and diseases which are strictly genetic... friction in family, sex education and premarital examinations and
certificates seem to be the less subjects of most interest to Brazilian eugenists, whereas genetic and natural and social
selection are rather neglected; the outlook is more sociological than biological.

Una teorfa basada en los preceptos lamarkianos de caracteres adquiridos que pasan de generacion en generacion
debido a la ventaja que ofrece para la especie.
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Desde que los eugenistas lamarkianos no marcaron una simple dicotomia entre
“naturaleza” y “crianza” las mejoras en la naturaleza podrian ser asumidas para
mejorar la condicidn hereditaria en el tiempo18 (Leys,1990; en Adams, 1990, p120).
Por tanto, para muchos cientificos, politicos y médicos, el movimiento eugenésico era visto como
una nueva rama de la higiene'® y, de acuerdo con Leys, fue lo que permitié a los brasilefios
reclamar sanear é eugenizar (sanear es eugenizar). Las medidas eugenésicas implementadas se
pueden dividir en dos: campanas de salud publica, enfocadas a prevenir enfermedades venéreas,
campanas contra el alcoholismo, cuidado prenatal, ejercicio, etcétera, y por otro lado, las

propiamente eugenésicas, como el aborto o la contracepcion (Rohden, 2007).

Eugenesia en México.

El momento histdrico en el cual nace el movimiento eugenésico en México es fundamental para
comprender su desarrollo. La eugenesia llegd a nuestro pais al mismo tiempo que se llevaba a
cabo la ultima fase de la Revolucién Mexicana y esperé el momento preciso para insertarse en la
reconstruccion del pais y la institucionalizacién del Estado Revolucionario, en donde la pregunta
écuadles deberian ser las caracteristicas del nuevo pueblo nacional?, le abrié las puertas de nuestra
nacion (Saade, 2004).

La situacion social en el pais se podia definir como guerra racial debido a la heterogeneidad
étnica. La concepcidn de “pueblo mexicano” después de la Revolucion se mezclé con el
darwinismo social, de tal forma que “la nacidon fue pensada a partir de un proceso de
homogeneizacidn racial, que unié en un solo rubro ‘la patria’ con ‘la raza’... [postulando] al mestizo
como el mexicano por antonomasia...” (Saade, 2004). Dejando atras el Porfiriato, el optimismo
postrevolucionario acudid a las disciplinas sociales para definir los principio de la “nacién”
retomando el glorioso pasado indigena y el potencial educativo del pueblo mexicano (Saade,
2004).

El ambiente post-revolucionario provocd una sociedad fraccionada pero generadora de
cambios politicos, econémicos vy juridicos, en la que los indios seguian marginados de la vida

nacional y politica, la salud habia mermado en la poblacion en general y en los pobres, en

8 Cita original: Since Lamarckian eugenicist drew no simple dichotomy between ‘nature’ and ‘nurture’ improvements in
nature could be assumed to improve hereditary fitness over time.
19 Olegario de Moura, Presidente de la Sociedad Eugénica de Sao Paulo, sostenia que el saneamiento era lo mismo que la
eugenesia, sélo que el primer término era mas popular, mientras el segundo mas cientifico (de Moura; en Adams, 1990,
p.121).
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particular. Estos factores condujeron a la idea de mejoramiento racial y, por lo tanto, a la doctrina
eugenésica (Sudrez, 2005). La descripcidon que ofrece Beatriz Urias Horcasitas (2003) es bastante
clara:

Para restablecer el orden e impulsar el cambio en la sociedad... se puso en marcha
un proyecto de ‘ingenieria social’ de corte médico- higiénico cuyo propdsito fue
mejorar la calidad genética de la poblacién. (Urias, 2003, p.308).

La eugenesia mexicana cubria tres grandes vertientes: 1) el racismo, centrado en problemas de

inmigracion, 2) la puericultura, que como hemos mencionado es bdsicamente una propuesta
educativa y de proteccién al cuidado materno infantil y 3) la profilaxis médico-sanitaria, interesada
en prevenir las patologias clinicas y sociales a partir de un diagndstico temprano (Saade, 2004).

Se buscaba “blanquear” la poblacidn, de preferencia con sangre europea, y mejorar asi la
raza. Al igual que en otros paises, se mezclaron medidas propiamente eugenésicas con medidas de
prevencion en la salud. De acuerdo con Nancy Leys Stepan (en Adams, 1990), esto se debid, por un
lado, a la combinacidn de teorias (darwinista y lamarckiana) y por otro, a la falta de conocimiento
eficiente y veraz en el pais.

En México, la eugenesia tenia un caracter politico postrevolucionario, pues su desarrollo
estaba asociado con la construccién del Estado y los discursos nacionalistas de la primera mitad
del siglo XX (Saade, 2004).

Como en otros paises, la proteccién que se dio a las mujeres fue ambigua, por un lado se
favorecio la salud materno-infantil, la educacidn sexual, maternidad responsable, anticoncepcion y
aborto, pero, por otra parte, se difundié que el ambito natural de las mujeres era la familia y su
principal funcidn la procreacién (Urias, 2003).

Una de las razones por las que la eugenesia en nuestro pais perdid interés mientras que el
avance en el conocimiento genético se mantuvo fue, de acuerdo con Martha Saade Granados
(2004), que “los eugenistas mexicanos fueron incapaces de trazar los limites de su propio campo,
es decir, del estudio de la herencia biolégica. En cambio, mostraron una notable inclinacién hacia
en el campo de “lo social”, que diluyd a la eugenesia en el discurso y el proyecto comun de la
modernizacion” (Saade, 2004). El estudio que realiza Saade comprende el periodo que va de 1931,
afio en el que se funda la Sociedad Eugénica Mexicana, a 1940, afio en que se comienzan a diluir
las huellas de la eugenesia en los discursos médicos documentados (Saade, 2004).

No podemos explicar el movimiento eugenista en México sin hablar de los médicos que

permitieron y forjaron las politicas publicas en materia de salud. Esta generacidén de galenos asistia
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a congresos mundiales y pertenecian a sociedades internacionales en los que se discutia la
importancia de la eugenesia, era evidente que ellos buscaban conducir al pais a la altura de sus
homadlogos norteamericanos y europeos, “pero también es un grupo... sensibilizado con el aliento
revolucionario de transformacion, comprometido con la salud del pueblo mexicano y deseoso de
intervenir en la dindmica sociocultural del pais”. Y esto implicaba “transgredir los limites” del
ambito propiamente médico como los laboratorios, consultorios y hospitales, para acceder al
terreno de la politica publica y lograr una “revolucién sanitaria”, armados con la medicina
preventiva y la eugenesia para combatir enfermedades infecciosas y hereditarias (Saade, 2004).
Algunos nombres de médicos que conformaron esta generacién son: Alfonso Pruneda, como
Secretario general del Departamento de Salubridad Publica entre 1920 y 1924, Fernando Ocaranza
en el Consejo Supremo del mismo Departamento desde 1921, Eliseo Ramirez en la seccién de
sanidad en el Instituto de Higiene del Laboratorio Central, Angel Brioso Vasconcelos, Octavio Rojas
Avendafio como jefe del Servicio de Propaganda y Educacidn Higiénica, Samuel Villalobos, jefe del
Servicio de Enfermedades Transmisibles (1925- 1935), Alfredo M. Saavedra, jefe de Propaganda y
Ejercicio de la Medicina del mismo departamento y fundador de la SEM (Saade, 2004; Sudrez,

2005). Ellos fueron los lideres de la “regeneracion” del pueblo mexicano.

¢) Lasuma de todos los miedos eugenésicos: Alemania nazi.
Para los nazis la eugenesia se convirtié en la base de su Riech de mil afios y la busqueda de la
perfeccion radicaba en la purificacion de la raza aria. En el centro de la ideologia nazi se
encontraba la idea de que la sociedad era un organismo vivo y la sociedad alemana formaba una
“sociedad de sangre”, de ahi que los individuos no fueran tan importantes como la sociedad. La
sociedad prevalecia sobre los individuos, los intereses de la sociedad prevalecian sobre la de los
individuos y era la sociedad la que debia prevalecer. La funcionalidad o disfuncion de los
individuos afectaba la salud de ese organismo social, de ahi que la higiene racial se volviera tan
importante para la filosofia nazi (Haas, 2008).

Desde el principio (1930), el gobierno nazi vio la herencia humana como un recurso
cientifico que podia promover y legitimar las politicas raciales, por eso el régimen nazi proveyé
apoyo financiero a instituciones como el Instituto Kaiser Wilhelm de Antropologia, Herencia

Humana y Eugenesia (KWIA) (Berez y Weiss, 2004).

23



Los nazis, como los ingleses y los norteamericanos, basaban sus leyes en el conocimiento
cientifico de la época. En el caso de Alemania el KWIA fue el encargado de proporcionar las bases
cientificas, a partir de la direccién de Eugene Fischer, famoso por sus estudios sobre el efecto
bioldgico producto de los matrimonios interraciales entre alemanes y africanos cuyos resultados
fueron considerados una clara demostraciéon de las leyes de Mendel en poblacion humana,
posteriormente, durante la Segunda Guerra Mundial sus estudios se centraron en la genética
aplicada al estudio de las diferencias fisicas, psicoldgicas y culturales en el Homo sapiens. El jefe
del departamento de herencia humana fue Otmar Freiherr von Verschuer, protegido de Fischer y
principal impulsor de los estudios con gemelos en Alemania, quien en 1942, aiio en el que Fischer
voluntariamente dejé el cargo, asumiria la direccién y bajo su cargo se cometerian una serie
atropellos en nombre de la ciencia (Berez y Weiss, 2004).

Pasé poco tiempo para que el gobierno nazi llegara a la conclusién de que los “indeseables”,
esto es, insanos mentales, discapacitados y enfermos, no deberian nacer. Evitar su reproduccion
era igualmente importante ya que los andlisis poblacionales indicaban que los inferiores se
reproducian mas y mas rapido. Tanto cientificos como politicos orgullosamente nacionalistas,
preocupados por el deterioro de su raza, idearon diferentes mecanismos para evitar el declive. Fue
en este momento que tanto las medidas eugenésicas negativas, como la esterilizacion,
segregacion y prohibicién matrimonial, como las positivas, entraron en el dmbito legal (Miiller-
Hill, 1992).

Por ejemplo, en 1933, se aprobd la ley que permitia la esterilizacién forzada de enfermos
mentales. Dos afios después, en 1935, las leyes de Nuremberg fueron aprobadas, se enfocaban en
“arianizar” la sangre alemana, redefinir la ciudadania y evitar el matrimonio o cualquier contacto
sexual entre judios y alemanes, (Muller- Hill, 1992, Fallwell, 2005). Pero no todas las acciones
eugenésicas fueron legales, en 1937 se esterilizé ilegalmente a cientos de nifios y comenzo el
programa para esterilizar a mads de treinta mil gitanos alemanes. Para 1940 70mil pacientes
psiquiatricos habian sido eliminados en las camaras de gas y en 1941 entré en vigor la
esterilizacion masiva de judios puros y mestizos (Miller- Hill, 1992).

En 1933 fue el KWIA el que ayudod a determinar los detalles de la politica racial estatal, como
la esterilizacién y la ley de ciudadania del Reich (la cual determinaba quién podria ser ciudadano
basado en la “sangre”), pues Fischer se habia percatado que el Instituto era valioso para el

gobierno y por tanto las politicas raciales futuras debian basarse en investigaciones cientificas que
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soélo una institucién reconocida internacionalmente como el KWIA podia realizar. Fue asi como
comenzé la relacion simbidtica entre el Instituto y el partido nazi (Berez y Weiss, 2004).

El partido Nacionalsocialista llegd al poder en 1933, y el 5 de abril Hitler se dirige a los
médicos afiliados al partido solicitando su apoyo en la campafia racial y los convence de que sin su
apoyo él no podria llevar a cabo el suefio del Tercer Reich (Hass, 2008). El 14 de julio de ese afio es
aprobada la ley de Proteccién de Salud Hereditaria, la cual declaraba que cualquier individuo que
padeciera de alguna enfermedad hereditaria debia ser esterilizado quirdrgicamente. Es evidente
gue esta ley no incluia la esterilizaciéon basada en raza, sin embargo, se realizaron diferentes
estudios desde la mirada del darwinismo social, que demostraban que ciertas razas eran proclives
a padecer enfermedades hereditarias, por tanto, éstas debian ser esterilizadas. Las esterilizaciones
de 1933 a 1937 debian ser recomendadas por dos médicos quienes previamente habian
examinado al paciente, aprobadas por un miembro del gobierno y bajo el consentimiento de la
madre. No obstante durante esos afios, y desde antes, los médicos simpatizantes del partido nazi
realizaban esterilizaciones clandestinas (Haas, 2008).

Yendo mas alla de las leyes norteamericanas, la ley de esterilizacién alemana era forzosa
para todas las personas, institucionalizadas o no, que padecian supuestas enfermedades
hereditarias. El consejero del Ministerio del Interior del Reich lo consideraba una iniciativa de
salud publica excepcionalmente importante y sostuvo, por ejemplo, que: “Nosotros vamos mas
alla del amor al préjimo; lo extendemos a las generaciones futuras; en ello reside el alto valor ético
y la justificacion del segundo” (Kevles, 1985). En un periodo de tres afios, las autoridades alemanas
habian esterilizado aproximadamente a 225 mil personas, casi 10 veces la cantidad de personas
esterilizadas en 13 afios en los EUA.

La Ley de Esterilizacion Eugenésica de 1933 fue solo el primer paso. Para mejorar la raza se
daban incentivos econdmicos. Heinrich Himmler impulsé a miembros del escuadrdn de proteccion
Schutzstaffel, también conocido como SS, a procrear muchos nifios con mujeres racialmente
adecuadas y en 1936 institucionalizé el Lebensborn (hogares tipo spa donde las mujeres, casadas o
no, tenian acceso al mejor cuidado médico durante su confinamiento) (Kevles, 1985). Se realizaron
campafias supervisadas por el Ministro de Propaganda Joseph Goebles, el cual declaré que todas
las facetas de la vida alemana debian ser informadas por una forma eugénica de pensar. Los

doctores y las parteras, o0 matronas, se convirtieron en los guardianes de la salud y por tanto de la
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nacion (Fallwell, 2005). Alemania dividid su atencidn racial en tres vias: 1) cuidado médico para el
individuo, 2) salud publica para la comunidad y 3) eugenesia para la raza (Buchanan, et al., 2002).

No debemos perder de vista que para la década de los 30’s el darwinismo social era una
explicacion para ciertas enfermedades como las mentales, la criminalidad, el alcoholismo, la
prostitucion, etc., ni que en esa época la Unica forma de estudiar la pureza del linaje era mediante
pedigries humanos, pues los conocimientos genéticos que se tenian se basaban en la apariencia de
las personas, es decir en su fenotipo (de ahi que la antropometria fuera una de las técnicas mas
utilizadas para distinguir rasgos fenotipos deseables de los indeseables) (Miller- Hill, 1992).

Aunque el objetivo claro de los alemanes era eliminar a los judios de Alemania, el primer
grupo en ser objeto de la “intervencidn médica” fue el Rhineland Bastards en 1927, un pequeiio
grupo de nifios mulatos (alemanes-negros) quienes, segun los nazis, al llegar a la pubertad se
convertirian en una amenaza racial al querer reproducirse. La primera solicitud para esterilizarlos
fue negada, pues no tenia un fundamento legal (Haas, 2008).

Es significativo que al terminar la segunda Guerra Mundial, la esterilizacién forzada no fue
incluida entre los crimenes de guerra nazis pues esta practica seguia en vigor en otras partes del
mundo cuando se realizaron los juicios de Niremberg, Alemania. Mientras que en este pais esta
medida concluyé al finalizar la Segunda Guerra Mundial, leyes similares seguian en vigor en los
EUA, desde 1907, afio en el que se aprobé la primer ley de esterilizacién, hasta 1972, ultimo
registro de esterilizacion forzada realizada a jovenes afro-americanas (Haas, 2008).

Durante el periodo de Verschuer se realizaron las investigaciones éticamente censurables
como las investigaciones del médico de la SS, Joseph Mengele. Una de las caracteristicas mas
impresionantes de los estudios realizados durante el régimen nazi, no sélo en el area de la
eugenesia sino de la investigacion en humanos en general, fue que en 1943 la “reserva” de sujetos
humanos para investigacién se incrementd gracias a las victimas de las leyes de segregacion racial
que llenaron los campos de concentracién. Organos y sangre se conseguian en grandes cantidades
en Auschwitz, lo que le permitié a Adolf Butenandt realizar la investigacion para aislar la primera
hormona sexual (estrona) y en 1939 fuera galardonada con el premio Nobel de Quimica (Berez y
Weiss, 2004).

En Alemania, el concepto de vida indigna de ser vivida o carente de valor enlaza los
conceptos de eugenesia y eutanasia. Sin embargo, Stephen Wilkinson (2006) sostiene que es un

error muy comun en la literatura es utilizar el término eutanasia indistintamente como asesinato.
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El término eutanasia significa literalmente buena muerte y frecuentemente se define como una
muerte gentil, este término se refiere a la muerte intencional que se obtiene por asistencia médica
(Shelton, 2005). Wilkinson sostiene que se debe entender por eutanasia el acto de matar en
beneficio de la persona que quiere morir, es decir, cuando la muerte conviene a los intereses de
una persona cuya calidad de vida es tan mala que morir es la mejor opcién que ella misma decide;
y no matar por razones que nada tienen que ver con el bienestar de la persona, a lo que
normalmente se le denomina asesinato. Muchas de las muertes producidas en el régimen nazi
entran en el segundo tipo pues su objetivo era tipo eugenésico, pero independientemente de la
voluntad de las personas (Wilkinson, 2006). El Estado nazi era el que decidia quién mereceria
morir y quién no.

Las justificaciones econdmicas abrieron la puerta a la eutanasia, ya que los gastos de
mantener enfermos e indeseables de minorias raciales en instituciones implicaba una gran
cantidad de dinero y por tanto una carga innecesaria para la sociedad. El programa de eutanasia,
conocido como Aktion T4 (nombrado como las oficinas centrales en Berlin, Tiergartenstrasse 4),
autorizado en julio de 1939, fue disefado para ser realizado exclusivamente por médicos, pues era
una intervencién médica. Este programa generd tantas protestas que Hitler se vio obligado a
suspenderlo no sin antes haber asesinado a 70 mil personas en tan sélo dos afios (Haas, 2008;
Weikart, 2005). De 1939 a 1941, bajo la direccién de Philiip Bouhler y Karl Brandt, muchos
pacientes psiquiatricos, internos de asilos y presos en campos de concentracién considerados
como no productivos fueron transportados a seis instituciones: Bernburg, Brandenburg,
Grafeneck, Hadamar, Hartheim y Sonnenstein, donde se les asesinaba, generalmente con didxido
de carbono. Aunque la operacién Aktion T4 supuestamente concluyé en 1941, algunas filiales
continuaron trabajando hasta 1945, matando un estimado de 130 mil personas mas (Fallwell,
2005).

Al concluir la Segunda Guerra Mundial el mundo se dio cuenta de las atrocidades cometidas
en Alemania y la eugenesia se convirtié en tabud. Para 1960 la eugenesia parecia haber quedado
Unicamente en los libros de historia debido a la asociacién generalizada con el Tercer Reich, pero
la década de los 60 trajo consigo debates en torno a la autonomia reproductiva y al control natal.
La década de los 70 vivid el debate sobre el aborto, la dura confrontacidn entre las posturas pro-
vida y pro-eleccion, y fue asi como poco a poco el tema de la eugenesia encontré nuevamente

cabida a partir de nuevas tecnologias como la fertilizacién in vitro, las diferentes técnicas en
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reproduccion asistida, la amniocentesis, los bancos de semen, la ingenieria genética y finalmente
la clonacidn. La gran diferencia seria que esta nueva eugenesia se diferenciaria de la anterior
porque serian los individuos los que tendrian el poder de decisidén y otras caracteristicas que se

expondran en el siguiente apartado.

¢Qué es rescatable del modelo cldsico de la eugenesia de Estado?

Sin duda, el modelo totalitario de eugenesia no es rescatable, tampoco las versiones autoritarias
de eugenesia que se practicaron en estado democraticos liberales. Sin embargo, podemos
reconstruir la idea de la eugenesia de Estado como base de una politica publica, cuyo propésito
original sea la prevencion o reduccién de enfermedades socialmente extendidas.
Lamentablemente, conforme fue avanzando, este objetivo se mezclé con nociones de darwinismo
social, en los que “raza superior” e “inferior”, la definicion de rasgos defectuosos, enfermedad,
etc., adquirieron un significado diferente y tergiversaron el objetivo inicial hasta convertirlo en uno
racista y posteriormente genocida (Buchanan, et al., 2002). Puesto que toda idea discriminatoria y
segregadora se basa en ideas cientificamente errdneas, esas practicas son inadmisibles. Pero aun
con el desarrollo de la biologia molecular, no tendremos una certeza cientifica sobre los criterios
sociales para determinar qué es saludable y qué no, cudl es una vida aceptable y cual no. De ahi
que los principios éticos que deberan regir el resurgimiento de la eugenesia sean la
responsabilidad, el respeto a la autonomia de las personas y la prudencia.

También podemos recuperar del modelo de eugenesia de Estado la puericultura, la
homicultura y el cuidado materno-infantil, ya que, de acuerdo con el informe 916 de la serie de
Informes Técnicos de la OMS dedicada al estudio de la dieta, la salud y las enfermedades crdnicas,
los autores sostienen que “Los factores que influyen en el Gtero lo hacen de distinta manera que
los que actlan mads tarde, pero tienen un papel muy destacado en la aparicion posterior de
enfermedades crénicas” (OMS-FAO, 2003, p.40) como “la obesidad y las enfermedades que ésta
acarrea - cardiopatias, hipertension, accidentes cerebrovasculares y diabetes” son consideradas
por la OMS en este mismo informe como epidemias que deben ser atacadas (OMS-FAQO, 2003,
p.20).

Finalmente, el cuidado de la salud de los progenitores tuvo un papel preponderante en las
campafias eugénicas positivas, esto es, al propiciar que los futuros padres tuvieran un estado de

salud adecuado, permitia suponer que la descendencia de estos jovenes tendria, dentro de las
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muchas cualidades que buscaban obtener, un estado de salud éptimo. La ventaja que tenemos de
considerar nuevamente este factor es ampliar el espectro del término de eugenesia, pues no sélo
estariamos centrando nuestra atencién en el nacimiento de las futuras generaciones, sino también
el de las generaciones actuales que buscan procrear evitando recurrir al uso de técnicas hasta
ahora costosas y de poco acceso al grueso poblacional como los tratamientos de fertilizacién in

vitro, diagnéstico genético pre-implantatorio o terapia génica prenatal.

1.3. La eugenesia Liberal.

The twenty- first century was driven not by mass movement or by social
reformers but by consumer demands for the ‘best product’. In other
words, by their individual ‘right’ to have a mentally and physically
healthy baby (Clifford, 2005, p. xv).

Para poder continuar con esta exploracién conceptual e histérica, hay que retomar las diferencias
entre eugenesia positiva y negativa, esta vez tomando como punto de partida 1953, afio en el que
se descubrié la estructura del ADN y con la ello el cambio en la concepcién de la herencia
bioldgica.

Nuevas acepciones de eugenesia positiva y negativa.

La segunda mitad del siglo XX se caracterizé por el desarrollo acelerado de la biomedicina y
la biologia molecular, obtenido a raiz del conocimiento del ADN, que posibilité la manipulacion
mas efectiva e intencionada de nuestro genoma.

En la actualidad, la eugenesia positiva consiste en la aplicacién del conocimiento biolégico
molecular, el diagnéstico y la intervencién genética en la busqueda del enriquecimiento de
nuestro genotipo para modificar nuestro fenotipo, con la finalidad de obtener una descendencia
que la seleccién natural probablemente nunca hubiera conseguido. Asi, las nuevas tecnologias de
manipulacién genética permitirian realizar el deseo de los padres de no sélo tener hijos saludables,
sino también “virtuosos” y bien dotados, tanto fisica como intelectualmente (Wasserman, 2003).
Pero algo que preocupa a muchos es: ¢qué debemos entender por estas “mejoras” genotipicas y
fenotipicas? ¢Quién las define? éQué valores y criterios guiardn esas intervenciones? ¢Cual es el
genotipo ideal? (Kass, 2001; Suarez, 2005).

Por otra parte, la eugenesia negativa busca corregir errores genéticos y eliminar
enfermedades o los factores genéticos desencadenantes de ellas. Las herramientas que pueden

utilizarse son la ingenieria genética, la terapia génica germinal, el escaneo reproductivo, el

29



diagndstico genético pre-implantatorio, cuando se trata de tratamientos de fertilizacion in vitro; el
diagndstico pre-natal, en caso de un embarazo intrauterino (Dekker, 2005). De acuerdo con Daniel
Sutullo (2000), este tipo de eugenesia comprende decisiones individuales de tratamientos
terapéuticos, sdlo si su finalidad es influir sobre la herencia de caracteristicas genéticas.

Recientemente, en un intento de rescatar el proyecto social del “bien nacer”, y de realizar
estudios prospectivos basados en las nuevas biotecnologias, surge la eugenesia liberal, término
acuiado por Nicholas Agar en 1999, que se caracteriza por tres aspectos diferenciales con
respecto a la eugenesia de Estado: (1) ser voluntaria, lo cual implica que la decision de modificar la
carga genética de los hijos-por-nacer se efectue sin coercion; (2) individual, esto es, realizada por
nucleos familiares y uUnicamente con la finalidad de modificar su progenie, y no para alterar
acervos genéticos de comunidades completas, y (3) debe ser independiente del Estado, para que
éste no promueva ningln aspecto genético, evitando asi la creacién de moldes (Agar, 2000; Fox,
2007). De acuerdo con Michael Freeden (en Fox, D., 2007), esta nueva propuesta permite, a
cualquiera que lo desee por la razén que sea, ofrecer servicios genéticos a todos aquellos que lo
anhelen y estan dispuestos a aceptarlos en los términos en los que se ofrecen. En pocas palabras,
la eugenesia liberal pretende extender las libertades reproductivas y procreativas de los futuros
padres con base en la disponibilidad de medios tecnoldgicos en el mercado.

El tipo de eugenesia al que se refiere Agar esta fuertemente relacionada con la libertad
reproductiva (reproductive choice en EUA), que considera que una persona o pareja puede
reproducirse con quien quiera, cuando quiera, por la razén que sea y cuantas veces lo desee. Junto
con esta idea, la nueva eugenesia no considera que exista una linea divisoria entre las
modificaciones ambientales y las modificaciones genéticas, ya que en ambos casos el resultado es
basicamente el mismo: mejorar a los futuros hijos. Con base en esto, Agar introduce el concepto
de eugenesia liberal (liberal eugenics).

Una de las caracteristicas de la eugenesia liberal es que le da primacia a lo que los individuos
desean y la concepcion de los que ellos consideran una buena vida, es decir, lo que para unos
puede ser considerado una buena calidad de vida para otros puede ser simplemente inadmisible y
esta valoracion es netamente subjetiva y, por tanto, la decisiéon final queda en manos del
individuo. El papel del estado se restringe a facilitar, en lugar de imponer o restringir, las

decisiones eugenésicas permitiéndole a los padres elegir conforme sus nociones de lo que es la
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buena vida y guiarlos en la seleccion de mejoras eugenésicas que puedan proporcionarles a sus
hijos (Fenton, 2006).

Un factor importante en este nuevo modelo eugenésico es que la linea entre tratamiento y
mejora se desvanece. Argumento que se cuestionan diferentes autores (Allhoff et al., 2009;
Buchanan et al., 2005) y nosotros también. En este trabajo partimos de la diferencia que hace
Daniels (2000), la cual considera que una mejora humana se define como el incremento de las
capacidades humanas por encima del nivel tipico de la especie o del rango normal estadistico del
funcionamiento de un individuo (Daniel, 2000; Allhoff et al., 2009).

En teoria, esto se debe a que la eliminacién de algunas enfermedades puede ser
considerado como una mejora per se y, por tanto, la delgada linea que divide ambos estados de
salud deja de ser relevante. El riesgo que yo veo en esto es que podemos caer en los errores de
antano, donde algunos factores sociales son tratados como enfermedades bioldgicas, este seria el
caso de la criminalidad, la agresidn, la homosexualidad®, etc. Los periddicos de todo el mundo dia
a dia presentan encabezados relacionados con el descubrimiento del gen involucrado en
padecimientos como el déficit de atencidn, o de la gordura, o de la agresién y, por tanto, la
solucion va desde medicamentos hasta la posibilidad de recurrir a la ingenieria genética, para
eliminar asi los rasgos no deseados y obtener gente mas tranquila, altruista, moral, etc. En las
sociedades contemporaneas se han extendido este tipo de determinismo genético. Podemos
preguntarnos écudl es el problema de querer obtener mediante la manipulacidon genética rasgos
moralmente deseables? Esta discusidn se retomard brevemente en el inicio del tercer capitulo
pues de ella se desprende la razéon por la cual sostenemos que las Unicas medidas eugenésicas
bioéticamente aceptables son las negativas.

Asi como la linea que divide la enfermedad de la mejora es sutil, de igual forma lo es la linea
entre lo que es natural de lo que no lo es. Este debate es muy complejo pues cuestiona nuestras
concepciones sobre la naturaleza humana (Allhof et al., 2009). Este es uno de los principales
argumentos que se han considerado para criticar la nueva eugenesia o eugenesia liberal. Los que
estan a favor de la “naturaleza humana” sostienen que ésta debe ser preservada de cualquier
intervencién tecnoldgica. Dos de sus mas grandes defensores son Francis Fukuyama y Leon Kass.

Estos autores concluyen, de forma independiente, que la tecnologia genética debe evitarse, pues

20 . . . . e ol .

Recordemos que la homosexualidad en alguna ocasion estuvo en la lista de enfermedades psiquiatricas y actualmente
es considerada (por sectores sociales tolerantes y educados) simplemente una orientacidn sexual cuya carga genética no
ha podido ser comprobada.
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atenta contra algo intrinsecamente valioso que requiere nuestra proteccion: nuestra naturaleza
(Fenton, 2006). Esta discusidén tiene una carga moral considerable, pues aquello que es
considerado no natural estd mal; en cambio, todo aquello que preserve su naturaleza es
moralmente valioso (Fenton, 2006). Actualmente no podemos sostener que nuestra naturaleza se
ha mantenido al margen de las intervenciones tecnolégicas como las vacunas, los tratamientos
médicos, las protesis, los alimentos genéticamente modificados, etc., que forman parte de nuestra
vida cotidiana. No podemos quedar inmunes con respecto al toque de la tecnologia y, por ende,
tampoco nuestra naturaleza.

En relacion con la regulacidon de la implementacién de nuevas tecnologias que permitan
modificarnos tanto como queramos, existen tres posturas generales. La primera sostiene que se
deberan establecer minimos legales, de lo contrario la autonomia y libertad de los individuos se
verd reducida; opuesto a esta postura, se busca que la regulacidn sea lo suficientemente estricta
como para que prevea la proteccion de la sociedad con respecto a los resultados imprevistos e
indeseados de estas tecnologias, siendo el caso mds dramatico y mas de ficcion que de ciencia, la
produccidn de seres post-humanos. Finalmente la tercera opcion es la que nosotros consideramos
la mas adecuada, una regulacidn prudente y colectiva, publica y argumentada, que sea el punto
medio entre la regulacidn dura y la libertad individual (Allhof et al., 2009).

Otro factor a considerar es que la regulacion de esta nueva eugenesia, a diferencia de su
predecesora que se encontraba en manos del gobierno, estaria en los propios mecanismos
econdmicos del mercado, lo que generaria dos problemas evidentes: por un lado, la libertad de
obtener los beneficios de estas nuevas tecnologias estaria al alcance de quienes pudieran pagarlas,
y por el otro, se corre el riesgo de que los productos, objetivos y resultados de la investigacion se
vean corrompidos por intereses de compaiiias farmacéuticas transnacionales con el poder de virar
a su favor cualquier regulacién de bioseguridad o sanitaria de los Estados (Diane Paul citado en
O’Lery, 2006). Un articulo de la revista Forbes del mes de febrero de 2010 puede servir de
ejemplo. Forbes publicé en su articulo “Las drogas mas caras del mundo” los 9 medicamentos mas
caros de la industria farmacéutica, la mayoria de ellos son tratamientos para enfermedades
genéticas raras, que afectan a menos de 10 mil pacientes en EUA, y para las cuales hay muy pocos
tratamientos, por lo que las farmacéuticas pueden venderles los medicamentos en sumas

astronémicas®.

% para mayor informacidn léase Herper, M., 2010.
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Uno de los errores que se han cometido constantemente en relacién con la nueva
eugenesia, o eugenesia liberal, es el presupuesto de que todas las personas 1) sabran diferenciar
entre las medidas moralmente aceptables de las que no lo son y 2) estaran interesadas en elegir
los beneficios producto de la eugenesia pues no sélo tendran acceso a ellas, también contaran con
la informaciéon necesaria para tomar una decision informada. Lamentablemente nosotros no
podemos partir de esos supuestos.

Francis Colliss (segundo director del PGH) declaré que la preocupacion por las cuestiones
éticas, y no los problemas cientificos y tecnolégicos, pendientes en este momento, eran la mayor
amenaza para el éxito del proyecto, porque este no puede sostenerse sin el respaldo del publico.

Esta consideracion nos parece por demas interesante ya que es posible considerar al publico
receptor como un ente no sdlo politico, sino también ético que busca que las decisiones publicas
hayan sido sometidas a escrutinio. Se convierte en un publico éticamente educado,
involucrandose en asuntos que le conciernen dia a dia. Por tal motivo, es de vital importancia el
papel que jueguen los medios de comunicacion al referirse a la elaboracién de las politicas
publicas y en las decisiones finales de los funcionarios que se encuentran inmersos en la toma de
decisiones.

Una posibilidad que ofrece la eugenesia liberal es que los avances cientificos pueden
promover la libertad individual y la autonomia al proveer a las personas de los medios para vivir
mas, o de forma mas saludable (Fenton, 2006). Esto es plausible si asumimos que los individuos
guerrdn incrementar su libertad en ese sentido. Pero autores como Jirgen Habermas piensan que
lejos de ser asi, la ingenieria genética orientada a mejorar la descendencia no considera la libertad
de las generaciones futuras, pues sélo toma en cuenta la libertad de eleccidn de los padres. Asi la
libertad de los seres por nacer para crear su propio plan de vida y relacionarse con los demds en
un plano de igualdad intersubjetiva, se verd truncado por la imposiciéon de los deseos paternos
expresados en la genética del descendiente (Habermas, 2003).

Sin embargo, como sostiene Fenton (2006), la relacién padre e hijo es una relacion
claramente jerarquica, tanto que de esta relacion surge el término paternalismo y como tal se
justifica siempre que el padre tome decisiones unilaterales que al paso del tiempo el hijo, una vez
gue sea autdonomo y consciente, pueda agradecer, ya que de haber podido él mismo habria

tomado esa decision.

33



Queda claro que la eugenesia liberal presenta ventajas sobre la eugenesia de Estado, asi
como desventajas, siendo la principal que sea el mercado el que ocupe el lugar del Estado y se
encargue de regular los usos y las tendencias de las técnicas eugénicas a favor los pocos que
puedan tener acceso y pagar por ellas para “mejorar”, en la mayoria de los casos, a su propia
descendencia.

Después de analizar los dos modelos de eugenesia previos (el liderado por el Estado y el
liberal) pensamos que el siguiente paso es realizar un analisis comparativo entre ambos modelos
de eugenesia que nos permitan “rescatar” lo mejor de ambos modelos y basar en ellos la

propuesta de una tercer via eugénica.

1.4.Critica a los modelos previos de eugenesia.

Una de las razones por las cuales nos interesa mostrar un analisis comparativo entre varios paises
que tuvieron movimientos eugenésicos de Estado es, entre otras cosas, mostrar que el
movimiento eugenésico no comenzd en Inglaterra y concluyé en la Alemania nazi, pues esto
puede llevar a la conclusion equivocada de que la busqueda de mejorar la especie concluyé en
1945 en los juicios de Nuremberg y que el resto del mundo quedd como simple espectador de este
movimiento.

La eugenesia no ha desaparecido, antes denominada higiene racial, después nueva
eugenesia y actualmente consejo genético, ya que esta practica tecno-cientifica no ha cambiado
su propdsito, pero si su tactica (Hansen et al., 2008) pues ha pasado de un modelo autoritario a
uno individual, cuyo propésito no es dirigir la decisién de los padres sino permitirles tomar una
decisién informada.

Lo rescatable de la eugenesia de Estado es que ésta tenia una visidn integral que
consideraba el éxito de la descendencia, no sélo mediante la genética, sino mediante el cuidado
del medio ambiente, la familia, la educacién, la alimentacién, etc. (Alvarez, en Miranda y Vallejo,
2005) pues ese modelo incluia la educacidn, la higiene y los cuidados materno-infantiles tanto que
se consideraban incentivos financieros para las mujeres (para que pudieran tener mas y mejores
hijos). Al parecer en ese momento histdrico, y gracias a los objetivos eugenésicos, surgen politicas
de seguridad social como el pago de incapacidad por embarazo y maternidad (Kevles, 1985).

En el mundo hispanoamericano, el movimiento eugenésico en Espafia promovid, por

ejemplo, la “maternidad consciente” y la atencién de todos los problemas relacionados con la
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procreacion, tanto desde el punto de vista médico como legal, mientras que en México y Brasil, la
puericultura (cuidado materno infantil) y la homicultura (cuidado de la vida de los sujetos) fueron
dos ramas reconocidas y aceptadas en los movimientos eugenésicos latinoamericanos (Miranda y
Vallejo, 2005).

La higiene publica y las innovaciones médicas trajeron consigo la posibilidad de salvar
muchas vidas, y contribuyeron, sin duda, a un crecimiento poblacional sin precedentes, que al
combinarse con la mejora de comunicaciones y transportes, permitié un movimiento sin paralelo
de bienes y personas.

Sin embargo, en todos los tiempos la eugenesia controlada por los gobiernos ha buscado
segregar o eliminar a los “degenerados”, los no aptos, los inferiores, es decir, todos aquellos
rasgos supuestamente bioldgicos que producirian una mala descendencia y, por ende, una
sociedad de menor calidad. El darwinismo social llevé este supuesto infundado cientificamente a
una escala ain mayor, pues para esta teoria los roles y determinantes sociales deben desaparecer
para dar paso a expresion libre de las determinaciones genéticas y la seleccidn natural de los mas
aptos. De este modo, las distintas concepciones racistas y deterministas de la eugenesia
supusieron que era mas féacil y mds redituable poner en marcha un sistema de salud que nos
permita deshacernos de la mala descendencia que mejorar la sociedad desde su base, mediante
un modelo justo de desarrollo (Alvarez, en Miranda y Vallejo, 2005).

Hasta ahora se ha defendido la idea de que la eugenesia es una aplicaciéon del darwinismo,
pero de acuerdo con Hansen, Janz y Sobsey (2008) es un meta-darwinismo. La seleccion natural,
como su nombre lo indica, implica que el mas apto sobrevive naturalmente (de acuerdo con las
condiciones ambientales), en cambio, la eugenesia asume el lugar de la seleccion natural y la
sustituye con el control humano, y por tanto, la seleccién serd artificial. Para algunos esto
desestabilizaba el ambiente, inhibiendo o quiza pervirtiendo la operacién de la selecciéon natural
(Fuller, 2007).

Generalmente, el problema que se relaciona fuertemente con la eugenesia es el caracter
determinista de la discusidn. Existen muchas declaraciones de médicos, cientificos y fildsofos que
sostienen esta nocidn; una de ellas es la postura de Walter Gilbert (en Miranda y Vallejo 2005,
p.82) que sefiala “cuando sepamos todo sobre el genoma humano, sabremos qué es un ser

humano”. Otra de ellas es que el conocimiento de nuestro ADN no va a conducir a programas
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terapéuticos de una enfermedad u otra, sino que validara el marco determinista bioldgico como
una explicaciéon de las variaciones individuales y sociales de todo orden (Miranda y Vallejo, 2005).

Pero la adopcidn del determinismo era (o es) necesaria por diferentes razones para orientar
una practica eugenésica, una de ellas es que los eugenistas eran incapaces de definir las
propiedades exclusivas de una raza o grupo poblacional humano sin encontrar numerosas
excepciones y contradicciones, por lo que su teoria se basa en la incapacidad de argumentar de
forma seria las diferencias raciales o de género. “Si la raza no puede ser fijada, entonces la
solidaridad racial y la preservacidn, de cara a la genética mendeliana, se convierte mucho mas en
cuestiones de ética que en cuestiones de ciencia” (Ramirez, 2009, p.33).

Otra razon es que el determinismo permite que contemplemos “nuestros genes como la
fuente de soluciones.” Esto provoca que desviemos nuestra atencién de los problemas sociales,
practicas politicas e instituciones sociales, como discriminacién, inequidad, clasismo, etc., y nos
enfoquemos en la posibilidad de encontrar una solucidn centrada en nuestro cédigo genético.

A pesar de las criticas bien documentadas que se han realizado en contra de las medidas
eugenésicas que pasaban por encima de los derechos individuales, poco se sabe de la continuidad
que éstos han tenido hasta nuestros dias. Uno de ellos es la esterilizacién en pacientes
psiquiatricos, criminales y deficientes mentales (Dolan, 2007).

La cuestion de la discapacidad sigue siendo un tema que no se ha abordado, pues
consideramos que en principio un mundo sin discapacitados seria mucho mejor para todos, pero
como sostienen Hansen, Janz y Sobsey (2008), es una falta de respeto para los discapacitados que
no se les tome en cuenta en cuestiones de decision sobre politicas sociales.

Lamentablemente la esterilizacién de personas con discapacidades, ya sean fisicas o
mentales, sélo previene que éstas tengan descendencia, mas no las libera de los posibles abusos
sexuales y de otras violaciones a sus derechos que se comenten en contra de ellas con mucha
frecuencia. La esterilizacion o incluso la mal denominada “eutanasia” en este caso, buscan
objetivos sociales, pero que en ninglin momento tienen presente el beneficio de la persona que se
ve sometida a ese procedimiento.

Una conclusién que podemos obtener de la evaluacién critica de ambos tipos de eugenesia
es que la eugenesia gubernamental de mediados del siglo pasado buscaba manipular la naturaleza

para mejorar la sociedad, argumento que la eugenesia liberal no considera, pues para ésta lo mas
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importante son los individuos y sus decisiones reproductivas, pero sin tomar en cuenta los efectos

sociales que tales decisiones acarrearan.

CONCLUSION.

Un nuevo tipo de eugenesia. Un modelo de eugenesia social negativa regulada por los

Estados.
Queda claro que todo el tiempo nos estamos mejorando: vamos a la escuela para aprender,
cuidamos nuestra dieta, hacemos ejercicio... estrictamente esto es mejoramiento humano, pero
dichas acciones no generan dilemas morales. La pregunta es épor qué los nuevos “mejoramientos”
eugenésicos pueden ser moralmente cuestionables?

Una respuesta es la que nos ofrece la teologia, para la cual el hecho de sobrepasar los
limites de lo natural es equivalente a profanar un disefio divino (Allhoff et al., 2009). Pero équé
pasa si no tenemos un argumento teoldgico? Entonces ¢todas las mejoras son permitidas? La
respuesta sigue siendo No, incluso sin un argumento que apele a un disefio pensado por una
mente divina o superior. Lo que es éticamente cuestionable de las mejoras humanas es que, por
un lado, éstas estan al alcance de unos pocos, y por otro, las mejoras mas atrayentes son las que
se encuentran aun en el campo de la ficcién y no tanto de la ciencia y, por ende, sus consecuencias
aun no son previstas. Estos dos ultimos puntos (la justa distribucidn y la prudencia precautoria)
son los que queremos proponer como guias para una tercera via eugenésica.

Para esto es necesaria la intervencién de un Estado regulador como el que plantea O’Lery
(2006). A diferencia del anterior caracterizado por ser totalitario, que buscaba la eliminacién de
sujetos, poblaciones o razas y que pasaba por encima de los intereses de los individuos, es
necesario que este nuevo Estado, o Estado actual, intervenga en la administracion y distribucién
justa de recursos, que garantice el acceso a todas las personas sin discriminacidn y que respete la
decisioén individual y autonoma de sus ciudadanos (O’Lery, 2006).

Pero O’Lery plantea la posibilidad de que el Estado pase sobre los derechos individuales de
las personas actuales e imponga algunos tratamientos de mejora genética con la finalidad de que
las generaciones futuras no sufran desventajas y se les pueda garantizar la igualdad de
oportunidades. En este punto estamos en desacuerdo con el autor y a diferencia de él pensamos
que, por un lado, el Estado tendria que establecer limites entre intervenciones permitidas de las

que no lo son, pero no podria imponer medidas coercitivas (aunque queda claro que el Estado no
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serd indiferente a las motivaciones del mercado), y por otro, que la autonomia individual es la que
debe regir las decisiones, siendo su maxima expresion la de poder decidir positivamente sobre el
nacimiento de un nifio con discapacidad.

O’Leary se pregunta si los tratamientos genéticos deberian ser considerados objeto de
redistribucién (O’Lery, 2006). Una respuesta afirmativa resulta obvia para nosotros en este
trabajo, pues la distribucion adecuada de tratamientos genéticos que hayan probado ser eficientes
y permitan mejorar las condiciones de salud en las personas, permitiria disminuir los efectos
discriminatorios que supone la imposibilidad de acceso de sélo unas cuantas personas al uso y
posible beneficio que los tratamientos genéticos pudieran ofrecer. Sin embargo, tal como lo senala
O’Lery, esta postura implicaria la intervencién del Estado de tal forma que pueda garantizar el
acceso a todas las personas sin discriminacién. Y ello implica un alto costo monetario para los
sistemas publicos de salud.

Finalmente, apostamos a que la nueva eugenesia se caracterizara por sus fines preventivos
respecto a la salud, dejando tentativamente de lado la seleccién de caracteres deseables o el
enriguecimiento genético y fenotipico. Propongo utilizar el término que utiliza José Luis Lujan (en
O’Lery, 2006) respecto a la “‘medidas eugenésicas’ cuando queramos referirnos a la eliminacion
de genes causantes de enfermedades genéticas” (Lujan, 1991 en O’Lery, 2006), ya sea en el caso
activo de la ingenieria genética aplicada a embriones en cajas de Petri o bien mediante el uso de
campafas de salud poblacionales que puedan desembocar en la seleccién natural de factores
genéticos que permitan mantener la salud de los individuos en una poblacién especifica. Este
punto se desarrollard con mucho mas detenimiento y claridad en el dltimo capitulo.

De la mano de lo anterior, pensamos que el resurgimiento de la eugenesia dependera no
solo de los avances cientificos y tecnoldgicos, también dependerd de las condiciones y normas que

puedan regularla desde campos tan importantes como la ética y el derecho.
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Capitulo 2. Justicia distributiva y global. Tres enfoques relacionados con la salud.

Durante mucho tiempo se pensé que la loteria natural dotaba de ciertas caracteristicas a unos y a
otros, asi unos poseian belleza, inteligencia, talentos o salud mientras que otros no, y esto era
aceptado por lo gran mayoria pues era la naturaleza en su cardcter azaroso la que dotaba a los
individuos de estas caracteristicas y al ser asi estas diferencias no eran consideradas cuestiones de
justicia. Sin embargo, como vimos en el capitulo anterior, el siglo XX presencié grandes avances en
el conocimiento bio-tecnologico, lo que permitid por primera vez que el ser humano pudiera
intervenir directamente, y de forma previa al nacimiento, en los atributos de los individuos. Por
primera vez el azar o la naturaleza no eran los que dirigian este proceso y los resultados este
cambio bio-médico-tecnoldgico son, a partir de ese momento, cuestiones de justicia social. El
estatuto “a cada quién segun sus méritos” se tambalea al enfrentarse a seres futuros, ya no son
los méritos propios sino el poder adquisitivo de los padres los que determinardn qué le
corresponde a cada quien en materia de belleza, inteligencia, talentos o salud.

La justicia distributiva centra su atencién en la adecuada distribucién de recursos cuando
éstos son limitados, lo que implica considerar las posiciones relativas de los miembros de la
sociedad con respecto al objeto o bien que se quiere distribuir. Como sefialamos en el capitulo
anterior, el interés de este trabajo es proponer una via eugenésica enfocada exclusivamente en
medidas negativas, esto es, medidas que permitan mejorar Unicamente la salud de los afectados y
por tanto serd la justicia en materia de salud la que nos ocupe en éste capitulo. Hoy por hoy
sabemos que existen desigualdades en salud las cuales se entienden como diferencias
significativas en las condiciones de salud que afectan la esperanza de vida al nacer, la tasa de
morbi-mortalidad infantil, etc., y que afectan a diferentes grupos socioeconémicos.

Actualmente la investigacién relacionada con teorias de justicia (tratamiento justo y
equitativo de las personas) para los determinantes sociales de la salud (determinantes de salud
fuera del sistema de salud) se ha convertido en un tema filoséficamente importante en diferentes
paises, pues se considera que es prioritario reducir las inequidades relacionadas con la salud
(Ruger, 2004). Es decir, la justicia comienza a ser efectiva con las compensaciones, correcciones y
retribuciones que los sistemas y politicas sociales pueden efectuar en el ambito de la salud.

Hemos decidido basar este capitulo de justicia en materia de salud en tres analisis
relacionados con desigualdades en salud: igualdad (Norman Daniels, 1985, 1998, 2008), equidad
(Amartya K. Sen, 2002, 2006, 2009) y pobreza (Thomas Pogge, 2009). Estos tres autores basan sus
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argumentos en la teoria de justicia propuesta por John Rawls, cada uno analiza y critica la
propuesta de Rawls, aportando diferentes estrategias sobre cdmo abordar el problema de la

justicia en materia de salud.

2.1. Justicia sanitaria. La teoria de Norman Daniels.
Si bien es cierto que cualquier teoria de justicia distributiva basada en la teoria de Rawls admite

inequidades, lo hace sobre el “Principio de diferencia”?

, pero cabe preguntarnos, en cuestiones de
cuidado a la salud ¢qué tipo de inequidades vamos a permitir?

Queda claro que para Daniels, al encontrarse inmerso en una teoria liberal en la que el libre
mercado dirige la distribucion de recursos, es indispensable sostener por qué la salud es
moralmente importante y por qué se debe diferenciar de comodidades (como coches o
computadoras) que puedan distribuirse de forma desigual —a pesar de que puedan proporcionar
un cambio significativo en el estilo de vida de quien lo posea. De ahi que la pregunta que ha
intentado responder Daniels desde su libro de 1985 es ¢éla salud o el cuidado sanitario son bienes
especiales que deben ser distribuidos justa y equitativamente?

En su primer libro (1985) Daniels responde satisfactoriamente la pregunta de por qué la
salud y el cuidado a la salud son moralmente importantes al concluir, como habiamos
mencionado, que éstas protegen la igualdad de oportunidades y en particular el funcionamiento
normal de la especie. Sin embargo, en su ultimo libro (2008) Daniels madura su reflexién e incluye
nuevos planteamientos, en forma de preguntas, que le permiten abordar mas claramente su
trabajo previo.

La propuesta de Daniels se basa en lo que él denomina la pregunta fundamental, esto es
“como una cuestion de justicia équé nos debemos los unos a los otros para promover y proteger la
salud de una poblacién y ayudar a las personas cuando estén enfermas o discapacitadas?”
(Daniels, 2008, p.11). Esta pregunta cuestiona cuales politicas publicas de salud debemos
perseguir y en su libro Meeting health care, Daniels utiliza el término “cuidado sanitario” (health
care) para incluir tanto servicios médicos, como medidas sanitarias publicas, ya que ambas estan
dirigidas a promover la salud tanto individual como poblacional (Daniels, 2008).

Su pregunta fundamental tiene tal alcance que logra cuestionarse sobre los factores

socialmente controlables, esto es, incluye toda la escala de factores que afectan la salud y su

22 . . . . . . . . . . .
“las expectativas mas elevadas de quienes estdn mejor situados son justas si y solo si funcionan como parte de un
esquema que mejora las expectativas de los miembros menos favorecidos de la sociedad” Rawls, J., 2006, p.81.
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distribucion. Daniels apoya la idea de Rawls de que la salud es un bien natural, sin embargo,
sostiene que su distribucidn, entendida como el cuidado sanitario, esta socialmente determinada.
Daniels propone que “incluso cuando las desventajas impuestas por la enfermedad o
discapacidad no sean resultado de factores socialmente controlables ain podemos mejorar su
situacidon” (Daniels, 2008, p.13) aliviando la situacidn o moderando sus resultados y sus efectos.

si podemos explicar por qué las sociedades deben darle una mayor importancia moral a las
necesidades sanitarias, entonces podremos determinar las bases de nuestras obligaciones
para proteger la salud. Si podemos explicar cuando las inequidades sanitarias son injustas,
entonces tendremos una mejor idea de qué factores afectan la salud poblacional y su
distribucién y estariamos obligados a modificarlas mediante politicas publicas (Daniels,
2008, p. 16).

La metodologia que sigue Daniels para responder a su pregunta focal es desglosarla en tres

preguntas, que al ser respondidas nos daran un marco y una guia. Las preguntas son: ¢La salud es
moralmente importante? ¢Cudndo las inequidades en salud son injustas? Y ¢Como podemos
enfrentar las necesidades sanitarias de forma justa cuando los recursos son limitados?

Para la pregunta uno responde que se le debe conferir una importancia moral a la salud
porque ésta afecta las oportunidades, esto explica porque proteger la salud es una obligacion
social y no individual. Ahondaremos en este punto un poco mas adelante.

A la segunda cuestion responde que las inequidades en la salud son injustas cuando derivan
de una distribucidn injusta de los factores socialmente controlables que afectan la salud de la
poblacidn y su distribucidon. Esto es, en todas las sociedades capitalistas encontramos un gradiente
de salud ligado a la situacién socioecondmica que nos permite sostener que a mayor ingreso,
mejor es el estado de salud general y viceversa. Queda claro que algunos paises logran disminuir
esta situacién mediante el acceso a la educacion, vivienda adecuada y acceso a servicios, entre
ellos el servicio sanitario, pero no en todos.

En este punto el mismo Daniels acepta que su tesis ha madurado, pues ya no se reduce a
pensar que las inequidades en la salud son injustas sélo porque el acceso al cuidado sanitario no
es igual, sino que se debe a toda la gama de inequidades sociales que afectan de una u otra forma
la salud de los individuos en una determinada sociedad; lo que significa que no podemos aislar
facilmente la salud de otros problemas mas grandes de la justicia social.

Finalmente Daniels marca un punto crucial con su tercer pregunta: aun si nos pusiéramos
de acuerdo con las dos cuestiones previas- y coincidimos en la importancia moral que tiene la

salud “porque entendemos la conexién entre salud y oportunidad” y cuales inequidades en la
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salud son injustas- aun tendriamos que resolver cudando no podemos enfrentarlas todas.
Podriamos pensar que deberiamos priorizar la salud de los mas desafortunados, ya que sus
oportunidades estan seriamente reducidas, pero pocos aceptarian esta premisa porque eso
significaria que muchas otras personas con enfermedades menos graves se vean desatendidas.

Por tanto, para responder la tercera pregunta hay que responder otras dos équién tiene
acceso? Y éa qué tiene acceso? Hay que recordar que la cuestion medular de la justicia distributiva
es que los recursos son limitados. No hay presupuesto gubernamental destinado a la salud que
actualmente —en un marco de justicia liberal- pueda atender a todas las necesidades médicas, y
por ende, “se deben poner limites” (Limits must be set) (Daniels, 2008, p.25), debemos
implementar una guia de principios generales con un proceso deliberativo justo que nos permita
establecer qué acciones debemos tomar para obtener los resultados mas justos posibles en
condiciones no ideales.

Lo valioso de la teoria de Daniels es que él ha argumentado, desde su libro de Just
Healthcare (1985), que la proteccidn a la salud es un derecho moral y basa toda su argumentacién
en la igualdad de oportunidades, y al igual que Rawls, considera la idea de participar plenamente y
con un funcionamiento normal en la cooperacién social, esto es, que un individuo participe y sea
un competidor activo en la sociedad. En palabras de Buchanans: “La igualdad de oportunidades
debe garantizar una competencia justa a aquellos capaces de competir y, evitar o curar
enfermedades que dificultan que las personas desarrollen las capacidades que les permiten
competir” (Buchanans, 2002, p. 69).

Para sostener que la salud influye en las oportunidades, Daniels se enfrenta a la tarea nada
facil de delimitar dos términos clave: salud y necesidad?®, ya que para responder su pregunta
numero uno y demostrar que satisfacer las necesidades sanitarias promueve la salud, y la salud
promueve la oportunidad, y por lo tanto, satisfacer las necesidades promueve la oportunidad, es
indispensable delimitar ambos términos.

Daniels define necesidad como “los medios necesarios” para obtener cualquiera de
nuestras metas. La tarea filoséfica a la que se enfrentd para distinguir las necesidades de las
preferencias, fue identificar las categorias relevantes para explicar las dos propiedades centrales

que tienen: 1) son objetivamente atribuibles y 2) son objetivamente importantes (Daniels, 1985).

23 . . . . . . .

Daniels reconoce que la mayoria de las ocasiones confundimos “necesidad” con preferencias, o con necesidades
subjetivas. Por tanto el reto estd en basarse en las necesidades objetivas que tienen las personas para poderlo incluir en
un sistema de justicia distributiva sanitaria.
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Con base en ello, Daniels define su hipodtesis: las necesidades que nos interesan son las que nos
permiten obtener o mantener el funcionamiento normal de la especie (Daniels, 1985 y 2008).

Pero para Daniels, “los medios necesarios” se ven inmersos en el sistema sanitario
norteamericano, en el que cada individuo elige el seguro de gastos médicos que considere mas
adecuado, o acorde a su ingreso, y esto genera un problema pues se incluyen cuestiones laborales
y sociales que le permitiran al ciudadano norteamericano tener los medios necesarios para
adquirir un seguro de gastos médicos privados y cuidar de su salud.

Por salud entenderemos la ausencia de patologia (y no de enfermedad® pues es una visién
reducida que deja de fuera la discapacidad y las lesiones, ya que ninguna de las dos son
propiamente enfermedades), la cual se refiere a cualquier desviacién de la organizacion funcional
natural de un miembro tipico de la especie y puede ser entendida en varios niveles (genético,
celular, en tejidos, érganos y sistemas) con diferentes consecuencias que pueden ir de lo inocuo a
lo fatal. Por tanto, la patologia es el punto de partida del “funcionamiento normal” (Daniels, 2008,
p.37). Es por esto que Daniels se distancia de la definicién de la OMS* que liga la salud con el
bienestar y la felicidad pues para el autor no todo lo que se refiere a bienestar es exigible en
materia de salud y lo ejemplifica al marcar la diferencia que existe entre la atencién a una
enfermedad, como la apendicitis, que impide el funcionamiento normal de la especie y por tanto
es exigible su atencion, de una preferencia, como podria ser mejorar la apariencia fisica, que no
limita las oportunidades ni el funcionamiento normal del individuo y por tanto no es exigible en
materia de justicia distributiva relacionada con la asistencia sanitaria (Paez, 2009).

Este funcionamiento normal contribuye a salvaguardar las oportunidades de las personas y
se da en ausencia de discapacidades o enfermedades. Por tanto, al mantener a la gente
funcionando tan normalmente como sea posible dentro del limite de recursos disponibles,
cumplimos con nuestra obligacidon de proteger la igualdad justa de oportunidades (Daniels, 1998,

en Luna, 2005).

* Siendo lo opuesto de la salud la enfermedad, hemos de sefalar que los lineamientos de ésta Ultima se pueden
construir sobre el conocimiento producido por las ciencias biomédicas o bien, sobre aspectos relativos a roles sociales
en una sociedad determinada (Daniels, 2008). Sin embargo, para el trabajo de Daniels (y el nuestro) los lineamientos de
enfermedad y patologia serdn Unicamente los biomédicos, porque podemos confiar en ellos para categorizar las
patologias, asi como nuestro creciente conocimiento epidemioldgico, incluyendo epidemiologia social y considerar una
desviacién del funcionamiento normal de la especie con base en ellos.

% La Constitucién de la OMS define la salud como un estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades.
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Las oportunidades que puede tener una persona si sus habilidades y talentos se desarrollan
adecuadamente se ven restringidas o disminuidas por las enfermedades y las discapacidades. Mas
no debemos olvidar que otras inequidades también se correlacionan con la clase o posicién social,
etnicidad o género, en formas que sugieren proteccidn desigual en el sistema de salud (Daniels,
1985), es decir, factores socioeconémicos que afectan la igualdad de oportunidad; de lo que se
concluye que no sélo la asistencia sanitaria, o la educacién son estratégicamente importantes para
proteger esta equidad, sino también estos factores (Daniels, 1985).

El tratamiento de enfermedades y discapacidades tiene una importancia moral relativa que
puede ser juzgada por su impacto en el espectro de oportunidades pero va de la mano de un
relativismo social, ya que, dependiendo de la sociedad en la que nos encontremos, serd mas
importante tratar ciertas enfermedades o discapacidades que otras; y esto afectara nuestras
decisiones acerca de qué tratamientos ofrecer como prioritarios cuando no podamos proveer
todos los que la gente necesita (Daniels, 1998, en Luna, 2005). Es por eso que mantener la funcion
normal constituye una contribucién crucial, aunque limitada, a la proteccidon de la igualdad
equitativa de oportunidades, reduciendo el espacio entre aquello que consideramos enfermedad
o discapacidad de lo que no. Sin embargo, algunos tratamientos pueden no ser ni permisibles ni
obligatorios, especialmente si la relacién costo-beneficio es inaceptable; mientras que otros
pueden ser no sélo permisibles sino obligatorios, como el mejoramiento de la inmunidad, la cual
puede llegar a ser considerada tan obligatoria como la vacunacidn (Daniels, 1998, en Luna, 2005).

Daniels apunta a la diferencia entre salud y necesidades sanitarias. Estas ultimas son
indispensables para mantener, restaurar o proveer equivalentes funcionales al funcionamiento
normal de la especie y, a diferencia del concepto acotado o estrecho de salud -arriba propuesto-
en donde la ausencia de patologia bioldgica es igual a salud, las necesidades sanitarias son de
amplio espectro y Daniels las conjunta en seis puntos:

1. Nutricién adecuada; 2. Condiciones de vida y de trabajo sanitarias, seguras y libres de
contaminantes; 3. Aspectos importantes del estilo de vida saludable como evitar el abuso de
sustancias y mantener practicas sexuales seguras; 4. Servicios médicos preventivos, curativos y de
rehabilitacion; 5. Servicios de apoyo no médicos personales y sociales y; 6. Una distribucion
adecuada para otros determinantes sociales de salud (Daniels, 2008).

La razén para tener una lista tan larga es porque Daniels quiere superar el concepto tan

acotado que tiene el cuidado de la salud y busca ampliar la forma en que concebimos el cuidado
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sanitario al introducir el papel que juegan los multiples bienes, servicios e instituciones
relacionadas con la salud y su distribucién (Daniels, 2008).

Partiendo del supuesto que nuestro interés, como lo indica el punto nimero uno, es
proteger la “gama normal de oportunidades”, la cual Daniels define como la seleccién de planes
de vida razonables en una sociedad determinada en la que las personas pueden elegir y

desarrollar para si mismas (Daniels, 2008).

2.2. La teoria de las libertades de Amartya Sen.

El costo de las enfermedades esta distribuido de forma inequitativa en el mundo y los mas
afectados son los paises pobres, en los cuales se sigue presentando una mayor mortalidad infantil
qgue en los paises desarrollados. Lamentablemente las enfermedades no estdn aisladas, estan
rodeadas por problemas de higiene, poca educacién, bajos recursos, etc. Estas diferencias no se
ven Unicamente entre los paises sino al interior de cada uno, hay desigualdades igualmente
grandes y las enfermedades no respetan fronteras geopoliticas.

Esta vision de la salud no sdlo se centra en el cuidado sanitario, sino que va mas alla de éste
y tiene como objetivo el tipo de vida que las personas pueden llevar al gozar de salud.

La propuesta de Amartya Sen de justicia en materia de salud se basa en tres conceptos
clave: equidad en salud, justicia social y libertades. Antes de analizarlos expondremos brevemente
por qué para este autor la salud es moralmente importante®®.

Para Sen la salud es una de las condiciones mds importantes de la vida humana y un
componente fundamental de las posibilidades humanas que tenemos motivos para valorar. La
equidad en la realizacién y distribucion de la salud queda asi incorporada y formando parte
integral de un concepto mas amplio de la justicia.

La penalidad de la enfermedad puede no limitarse Unicamente a la pérdida del bienestar,
sino incluir también la falta de libertad para hacer lo que uno considere sus
responsabilidades y compromisos... La salud y la supervivencia son fundamentales para
entender no solo la calidad de vida, sino también para que uno haga lo que quiere.
Dificilmente se puede exagerar la importancia de la equidad en salud para la justicia social
en general (Sen, 2002).

Sen sostiene que cualquier mejoria de la salud de alguien es un buen principio para

reconocer que ha habido alguna mejoria social. La salud es esencial para nuestro bienestar y que

2 Siguiendo con la pregunta de Norman Daniels.
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las libertades y posibilidades que somos capaces de ejercer dependen de nuestros logros en salud.
Porque no podemos hacer muchas cosas si estamos discapacitados o incesantemente abrumados
por la enfermedad.

Una enfermedad que no es prevenida ni tratada por motivos sociales (digamos por la
pobreza o por la fuerza aplastante de una epidemia), y no por una eleccién personal (como el
tabaquismo y otros comportamientos de riesgo de los adultos), tiene una repercusion
particularmente negativa en la justicia social.

El estado de salud del que disfruta una persona estd influido por diferentes aspectos que
nos llevan mucho mas alla del papel de los factores sociales y econémicos. Un enfoque adecuado
de la politica de salud debe tener en cuenta no solo las influencias de los factores sociales y
econdmicos generales, sino también de una gran variedad de parametros distintos, como las
discapacidades personales, la propension individual a la enfermedad, los riesgos epidemioldgicos
de cada regidn en particular, la influencia de las variaciones climaticas, etc.

Para Sen, los logros en salud tienden a ser una buena guia a las capacidades subyacentes
dado que tendemos a darle prioridad a una buena salud cuando tenemos una oportunidad real de
elegirla.

Para el Premio Nobel de economia, gozar de buena salud no sélo es importante porque
nuestras vidas, al padecer menos dolor, seran mas placenteras sino porque este simple hecho nos
permitird desarrollar el plan de vida que consideramos importante.

Para Sen y otros autores, la salud constituye un elemento fundamental para la justicia
social, pues aquellos que se ven afectados por las enfermedades que pudieron ser evitadas no son
libres de elegir los planes de vida que ellos consideran valiosos, no podrdn desarrollar sus

capacidades ni talentos.

Equidad en salud.
Al contrario de lo que a veces se piensa, abogar por la equidad en salud no puede consistir
simplemente en demandas relacionadas con la distribucién de la atencién sanitaria en particular
ya que el término equidad en salud no es sindnimo de igualdad en salud. La equidad en salud
obedece al principio de diferencia establecido por John Rawls al tener una dimensién moral y ética

que implica una asignacion diferente de recursos lo que se ve reflejado en la distribucion desigual
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de recursos limitados que serd justa”. La definicion de equidad en salud mas aceptada fue la
propuesta por Margaret Whitehead (en Ferrer, 2003) quien sefialaba que existe un consenso en la
literatura de que las desigualdades en salud producto de la loteria natural o de los
comportamientos libremente elegidos no son injustos y por tanto, no corresponden a inequidades
en salud, mientras que las diferencias en salud producto de condiciones socioecondémicas,
culturales o medioambientales que son innecesarias, evitables o injustas son consideradas
inequidades en salud (Ferrer, 2003). Una vez establecido lo anterior queda claro que el problema
sigue siendo establecer cuéles desigualdades seran injustas y cuales no®®. Durante mucho tiempo
se centré la atencién en la asistencia sanitaria como punto nodal de la equidad en salud. Sin
embargo para Sen los factores que pueden contribuir a los logros y fracasos en el campo de la
salud van mucho mas alld de la atencidn sanitaria e incluyen factores de influencia muy distintos,
desde las predisposiciones genéticas, los ingresos individuales, los habitos alimentarios y los
estilos de vida hasta el entorno epidemiolégico y las condiciones de trabajo (Sen, 2002), de ahi que
para el autor la equidad en salud sea un asunto multidimensional que no puede ser entendido o
estudiado mediante un Unico pardmetro® ya que cada estudio que se ha hecho de este término
ha servido para tomar conciencia de que ningun aspecto que lo integra lo define por completo ni
se reduce Unicamente a uno de ellos. Sen advierte que la equidad en salud debe tener en cuenta
como se relaciona la salud con otras caracteristicas a través de la asignacion de los recursos y de
los acuerdos sociales al incluir las libertades y capacidades individuales:

[...] la equidad en salud no concierne Unicamente a la salud vista aisladamente, por no
hablar del campo todavia mas limitado de la distribucion de la asistencia sanitaria, sino
gue debe abordarse desde un dambito mas amplio y multidimensional que incluya de la
imparcialidad y la justicia de los acuerdos sociales, y prestando la debida atencién al papel
de la salud en la vida y la libertad humanas, de ahi que la equidad en salud sea
fundamental para entender la justicia social (Sen, 2002).

La equidad en salud tiene muchos aspectos y lo mejor es verla como un concepto

multidimensional. Incluye aspectos relacionados con el logro de la salud y la posibilidad de lograr
buena salud, y no solo con la distribucién de la atencién sanitaria. Pero también incluye la justicia

de los procesos y, por lo tanto, debe prestar atencion a la ausencia de discriminacion en la

?’ De acuerdo con Ferrer Una sociedad que se jacte de ser equitativa en cuestiones de salud significa que es una
sociedad en la cual existen desigualdades justas. En el mismo sentido Sen plantea que Una injusticia es la falta de
oportunidad que tienen algunos de acceder a la buena salud producto de acuerdos sociales inadecuados.

2 (esta pregunta es la que se plantea Norman Daniels quien responde que al no poder atender todas las desigualdades
las...)

» como el Optimo de Pareto, el "turno equitativo" o "la distribucién igualitaria de la salud" no pueden dejar de excluir
muchos otros aspectos importantes.
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prestacion de la asistencia sanitaria. Ademds, un buen compromiso con la equidad en salud
también necesita que las consideraciones sobre la salud se integren en los temas mds amplios de
la justicia social y de la equidad global, prestando suficiente atencion a la versatilidad de los

recursos y a las diferencias de alcance e impacto de los diferentes acuerdos sociales.

Justicia social.

Sen plantea que las diferentes teorias de justicia consideran, cada una, la equidad en términos de
la variable que cada individuo considere valiosa. El contenido de estas teorias se vuelca a darle
respuestas a las preguntas éequidad de qué? Y ¢equidad en qué forma? pues queda claro que
cada una de ellas busca la equidad de lo que consideran valioso (ingresos, derechos politicos,
propiedad o utilidad). Sen sostiene que es en este punto en el que la salud se convierte en un
asunto fundamental, haciendo de la equidad en salud central para el entendimiento de la justicia
social.

Cualquier concepcion de justicia social que considere las capacidades humanas no puede
ignorar la salud ni las oportunidades que las personas tienen de alcanzar una buena salud (libre de
enfermedades que pueden ser evitadas y mortalidad prematura).

Ninguna concepcién de la justicia social que acepte la necesidad de una distribucién
equitativa y de una formacion eficiente de las posibilidades humanas puede ignorar el papel de la
salud en la vida humana y en las oportunidades de las personas para alcanzar una vida sana, sin

enfermedades y sufrimientos evitables ni mortalidad prematura.

Libertades.
La libertad, como la entiende Sen, involucra los procesos que les permiten a las personas tener
libertad de actuar y decidir, y las oportunidades reales que tienen estos individuos -considerando
sus circunstancias personales y sociales (Sen, 1999).

Para Sen las libertades individuales son los bloques basicos del desarrollo y por tanto ponen
particular atencién a la expansion de las capacidades de las personas para llevar el tipo de vida
gue consideran valiosa. Estas capacidades pueden ser mejoradas por medio de politicas publicas,

pero éstas a su vez se veran influenciadas por la participacion publica®.

30 por ejemplo, mi capacidad de desarrollo se verd afectado por el tipo de politicas publicas que existan en mi pais,
(acceso a educacidn publica gratuita, posibilidad de conseguir un empleo digno y bien remunerado, condiciones
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Para Sen la libertad es el fin principal del desarrollo. El desarrollo se basa en la libertad
justamente porque esta permite a los individuos aumentar las capacidades que les permitan vivir
de la forma que quieran vivir. Este autor afirma que el sufrimiento de quienes integran los
sectores mas desfavorecidos se manifiesta principalmente en una restriccién de sus libertades.
Libertad se entiende como el rompimiento de ataduras que impiden al individuo ejercer su
voluntad a partir de un juicio racional. Existen vinculos entre un tipo de libertad y otro, por
ejemplo, la libertad de expresidn repercute en la libertad politica de una poblacidn, esto genera un
efecto domind que libera otros procesos. Existen diferentes instrumentos, cada uno
independiente del otro, que permiten el ejercicio de la libertad como las oportunidades
econdmicas, libertad politica, seguridad social, garantias individuales. De igual forma existen
diferentes instituciones en la creacidn, reconocimiento y expansion de las libertades (Sen 2002 y
2009).

Sen divide las libertades en dos tipos: las libertades sustantivas®® (o sustanciales) y las
libertades instrumentales. Las primeras estan asociadas con las capacidades para, por un lado,
evitar el hambre, la desnutricion, las enfermedades, etc., y por otro garantizar el dominio de
conocimientos basicos como saber leer, escribir, libre expresién, etc. Las libertades individuales
sustantivas son importantes porque sirven como un parametro de evaluacién que tiene una
sociedad exitosa y difiere de otros pardmetros mas convencionales como la utilidad o ingreso (Sen,
2002). Las segundas (libertades instrumentales), se relacionan de forma reciproca, esto es una
incide en la otras y viceversa. Sen distingue 5 tipos: 1) Libertar politica, 2) facilidades econdmicas,
3) oportunidades sociales, 4) garantias transparentes, 5) seguridad social.

La idea de libertad de Sen se relaciona directamente con el de capacidad. La igualdad que
reclama es una igualdad de capacidad bdasica. Lo que él dice es que si los seres humanos fueran
muy similares, esto no tendria mucha importancia, pero la experiencia indica que la conversién de
los bienes en capacidades cambia de una persona a otra sustancialmente y la igualdad de lo

primero puede estar alejada de la igualdad de lo segundo.

adecuadas de vivienda, acceso universal a atencién en salud, etc.), pero todas ellas se veran afectadas por la
participacién ciudadana que exija mejores condiciones de vida.

31 Sen en su libro Development as freedom (1999) sostiene que las libertades sobre las cuales se yerguen las
oportunidades que tienen los individuos para lograr sus objetivos no son libertades abstractas sino libertades
sustantivas, esto es, aquellas que le permitan al individuo elegir el plan de vida que éste considere valioso y por medio
del cual pueda alcanzar sus fines.
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Expandir nuestras libertades que tenemos razones para valorar no sélo enriquece nuestras
vidas, sino que nos permite ser personas sociales mas completas e interactuar con el mundo en el
que vivimos.

Hay muchas cuestiones que limitan nuestras libertades entre ellas se encuentras los
determinantes sociales de salud, no sélo aquellos que tienen que ver con la salud o la asistencia
sanitaria, sino aquellos involucrados con inequidad de género, libertades politicas, derechos
civiles, etc.

Las libertades civiles y politicas son elementos constitutivos de la libertad humana, negarlos
implica una desventaja en si misma. La falta de libertades puede ser resultado de procesos
inadecuados (violacién de derechos politicos y civiles) o mediante oportunidades inadecuadas que
algunas personas tienen de alcanzar lo que minimamente desean alcanzar. Este es un enfoque
amplio de las libertades. Ambos, procesos y oportunidades son importantes en si mismos y cada
aspecto se relaciona o tiene que ver, en entender el desarrollo como libertades.

Lograr la equidad en salud es uno de los mas importantes desafios éticos a nivel mundial.
Sin embargo, la bioética ha dedicado escasa atencidn a estos tépicos. El interés se ha centrado en
la equidad en el acceso a los servicios de atencidn de salud, pese a que se ha demostrado que la

salud depende de una diversidad de factores.

2.3. La teoria de Justicia global de Thomas Pogge.

En su libro Hacer justicia a la humanidad (2009), que compila diversos textos de varios periodos,
Thomas Pogge aborda el tema de la pobreza poniéndolo en el centro de cuestiones de justicia
social, en el cual nos hace conscientes y responsables a todos los ciudadanos de paises
democraticos de la injustica, la pobreza y el hambre mundial. Nos convoca a pensar qué podemos
hacer para cambiar la situacidn de injusticia y propone, entre otras cosas, una modificacion al
sistema de patentes. Este es el punto de su teoria que se conjunta con la salud. En renglones mas
abajo explicaremos por qué.

Pogge comienza su libro demostrando la magnitud del problema de la pobreza, esto es, el
numero total de personas que murieron durante la segunda Guerra Mundial es superado cada tres
afios por personas que mueren a causa de ella superando los 300 millones de personas. Estas
cifras se originan en buena parte por el actual orden econédmico global y sostiene que los paises

ricos estan involucrados en un crimen contra la humanidad al mantenerlo, pues violan los
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derechos humanos al permitir una mortalidad evitable. Su propuesta va encaminada a reformular
el principio de responsabilidad politica y juridica de las personas y las instituciones, ya que el
orden econémico y politico que se impone al resto del mundo es responsable de una injusticia
global. Para Pogge, en el caso de la pobreza hay una relacién de causalidad entre lo que se hace en
los paises ricos y los padecimientos en los paises pobres. En esta relacidn, la pobreza y sus
consecuencias es ocasionada por la omisién o accién insuficiente de los paises ricos al darle
prioridad al status quo que tienen, lo que provoca que millones de personas sigan muriendo por
casusas atribuibles a la pobreza.

La propuesta de Pogge es construir un sistema de justicia global. Para este autor, justicia
global significa ir mas alla de las reglas intra e internacionales, es hacernos responsable de las
acciones de nuestros gobiernos, es pensar que no solo ellos son los que estan implicados en Ila
problematica de la pobreza, desnutricion e injusticia de los paises en vias de desarrollo, sino
también nosotros, sus habitantes, al permitirlo, pues no existe por el momento una base moral
que permita vincular los ambitos individuales e institucionales (Pogge, 2009).

Pogge nos invita a realiza un ejercicio mental en el cual podemos rastrear un suceso X, como
la malnutricion de un nifio, el desempleo, o incluso un accidente automovilistico, por medio de
dos tipos de analisis: Por un lado estd un andlisis moral interactivo -también denominado
diagndstico moral interactivo- el cual se centra en el andlisis de las acciones de las personas
partiendo de la pregunta ¢si hubiera actuado diferente, el resultado también lo seria? ¢Pudo
haberse previsto el dafio? Y, por otro lado el andlisis moral institucional -o diagndstico moral
institucional-, el cual cuestiona las normas sociales y las acciones de las instituciones mediante las
pregunta ¢cudl es el papel que juegan las instituciones en estos tres casos? Y ¢qué pudieron haber
hecho previamente para evitar el dafio? Estos dos diagndsticos permitirdn darnos cuenta que, en
el momento en el que nosotros como ciudadanos comunes, al estar inmersos en paises
democraticos y mediante nuestro voto colocar a nuestros gobernantes en situaciones de podery,
por tanto, capaces de modificar e influir sobre las instituciones sociales, distribucion de recursos o
proteccion de derechos humanos, somos corresponsables de las injusticias de salud y pobreza del
mundo (Pogge, 2009).

Pogge define Justicia global partiendo de la critica a las teorias de John Rawls. En su libro A
theory of justice Rawls se enfoca en el analisis institucional a nivel intra-nacional, mientras que en

su libro publicado 28 afios después titulado The law of peoples realiza un andlisis moral
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institucional a nivel internacional (el cual generalmente se percibe como un espacio habitado
Unicamente por Estados, cuando la realidad es que en él estan conviviendo corporaciones
multinacionales, organizaciones internacionales, ONG’s, etc.). La primera, de acuerdo con Pogge,
es una teoria de justicia, la segunda de ética internacional (y no justicia). Esto es relevante porque
la Justicia global pretende a) dejar atrds esta separacién y unir las relaciones intra-nacionales e
internacionales bajo un analisis moral institucional, b) sefialar que los intereses de los Estados no
deben ser los Unicos consideraciones moralmente relevantes en el dmbito internacional y c) poner
en evidencia la responsabilidad que tienen los habitantes de los paises ricos al ser participes y
beneficiarios de los tratos injustos que sus gobiernos firman con sus homdlogos de los paises
pobres dejando a los habitantes de éstos en situaciones de pobreza, hambre y violencia (Pogge,
2009).

Como hemos visto la enfermedad y la pobreza van de la mano y una retroalimenta
constantemente a la otra, de tal forma que los paises mas pobres son también los mas enfermos,
la falta de vivienda, agua potable, drenaje y una nutricion adecuada incrementa la morbi-
mortalidad de las poblaciones mas pobres. Es por esto que Pogge abarca en su libro ambos temas
y para ambos realiza propuestas que ciertamente son accesibles y complementarias entre ellas. En
el caso de la eliminacién de la pobreza propone la creacién de un dividendo, en el cual los paises
mas ricos y personas mas privilegiadas al aportar el 1% de sus riquezas contribuirian a eliminar la
pobreza mundial®>. En el caso de la salud la reduccién de la tasa global de morbi-mortalidad se
reduciria a través de un mejor acceso a medicamentos esenciales (que es el tema que nos
interesa). La mitad mas pobre de la humanidad carece de acceso a medicamentos de importancia
vital. Este problema tiene dos elementos clave, por un lado la mala gestidén y corrupcién de las
instituciones enfocadas a sistemas de salud y por otro la industria farmacéutica que vende los

medicamentos a precios exorbitantes.

2.4. CONCLUSION.

La teoria de Daniels es la mas adecuada para sostener la tesis general de este trabajo (que una
nueva via eugenésica deberd estar basada en el principio de justicia distributiva) por la siguiente
razon: si bien Rawls aborda el tema de la igualdad de oportunidades, lo hace desde un analisis

basado en la estructura social y el efecto que tiene ésta en las oportunidades de las personas, y no

%2 para ahondar més sobre este punto véase Pogge, 2009, p. 193-221.
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directamente desde un andlisis que considera el derecho a la atencién sanitaria como un medio
para obtener igualdad de oportunidades producto de la loteria natural. La injusticia a la que se
refiere Rawls en todo momento es de caracter netamente social, esto es, las injusticias son
producto de las instituciones sociales defectuosas que perpetudan los modelos sociales injustos, ya
sea en contra de un grupo determinado o bien a toda la sociedad se vea afectada. En cambio, la
teoria de Daniels nos ofrece un marco metodoldgico y conceptual en el cual podemos sostener por
qué la salud es moralmente importante.

Los tres autores estudiados en el trabajo buscan mejorar la justicia social, ya sea a nivel local
o global y no sélo al interior de sus paises democraticos (y desarrollados socioeconémicamente). El
punto nodal de la teoria de Amartya Sen y de Thomas Pogge es la pobreza la cual es ocasionada
por todos y, por tanto, la responsabilidad no sélo es de las naciones sino también de los
ciudadanos (vivimos en un mundo globalizado donde las responsabilidades se diluyen entre los
acuerdos de los diferentes paises). Ambos consideran que la salud no es un elemento aislado,
independiente de la educacidn, factores socio-econdmicos, etc. No sdlo se reduce a la justicia local
sino que va mas alla, consideran las condiciones de pobreza que merman la posibilidad de florecer
en el mundo actual y ponen atencidn a los multiples factores que promueven la falta de justicia. El
reto es poder insertar estas teorias tan amplias al uso de técnicas eugenésicas, pues no sélo se
tienen que prevenir aspectos propios del cuidado de la salud, sino prevenir la pobreza y la falta de
equidad, no sélo de oportunidades sino equidad en el sentido amplio de la palabra. La eliminacion
de estas causas requiere acciones politicas y sociales de las cuales los programas de eugenesia (la
cual es una propuesta muy restringida) pueden ser sélo un aspecto.

Es interesante resaltar que el trabajo de Norman Daniels jugd un papel muy importante
durante la época década de 1980 y 1990 (su trabajo se publicd en 1985), pues la cuestion bioética
del momento permitid que la discusidon se centrara los servicios de salud y su distribucidn, era
evidente que éstos afectaban directamente la relacién médico- paciente, punto central de la
bioética hasta ese momento, lo que permitié ampliar la forma de abordar la bioética y robustecer
su marco tedrico. Por su parte, el trabajo de Amartya Sen se da pie a una nueva etapa en las
discusiones bioéticas centradas en salud y ésta es la bioética de la salud de la poblacién a la que no
solo le interesa el acceso a los servicios sanitarios sino también los factores que intervienen y
afectan la salud, se identificé a la salud como un fendmeno multidimensional, esto permite que se

incorporen otras disciplinas, entre ellas la economia, lo que permite promover un analisis
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interdisciplinario de las cuestiones de salud de ahi que su punto nodal sea el estudio de las
politicas publicas (Ferrer, 2003), este hecho va a permitir que la teoria de Amarya Sen se inserte de
lleno en esta discusion brindandole un abordaje mucho mas amplio y multidisciplinar. La nocién
de salud- enfermedad que encontramos en la teoria de Sen, la relaciéon de salud y pobreza que
brinda el estudio de Thomas Pogge y el aporte de Norman Daniels en cuestiones de salud son los
pardmetros que nos va a permitir delimitar la propuesta de eugenesia que se desarrollard en el

cuarto capitulo.
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Capitulo 3. Principio Precautorio. Responsabilidad y generaciones futuras.

La ignorancia de las consecuencias ultimas serda en si misma
razon suficiente para una moderacidn responsable (Jonas, 1995,
p.56).

It is unrealistic—and unfair— to expect from genetic medicine
what no other medical intervention has ever provided: a perfect
and safe cure without any side effects (Mauvilio, F., Ferrari, G.,
2008, p.S64).

Otra leccidén que trajo consigo el desarrollo del Proyecto Genoma Humano (PGH) es la verificacion
de que algunas enfermedades se presentan con mayor frecuencia en determinados grupos
étnicos, por lo que uno de los temores sobre los efectos de estas nuevas tecnologias médicas sigue
siendo la discriminacion y estigmatizacidén hacia estos grupos, sobre todo cuando son minoritarios
o marginados en una sociedad (Annas, 1992). En este caso, estariamos ante riesgos sociales y
politicos derivados de una aplicacion no regulada de las biotecnologias genéticas. Pero creo que
este temor viene de la mano del reduccionismo y del determinismo genético, y este monstruo
conceptual ha venido, a su vez, de la mano de la eugenesia desde el principio y se acentud con las
expectativas que generd el PGH.

El principio de precaucion sélo puede ser entendido a la luz de los riesgos que genera el
mundo tecnolégico actual y su solucidén por excelencia es la toma de decisiones responsable. Por
tal motivo el siguiente apartado se presenta de la siguiente forma, en primer lugar utilizaremos el
referente de riesgo que otorga Beck en su obra “Sociedad de riesgo” (1998), seguido del
nacimiento del Principio Precautorio para finalizar con el Principio de Responsabilidad de Hans
Jonas. Este marco tedrico y conceptual nos lleva forzosamente a las generaciones futuras quienes
se veran afectadas por las acciones que tomemos y por tanto, su beneficio debera ser el faro que

guie la toma de decisiones.

3.1. Sociedad del riesgo. Beck.
Para Beck uno de los principales problemas es que la civilizacidon se pone en riesgo a si misma. En
su libro “Sociedad del riesgo” (1998) el autor sefiala que su objetivo es vislumbrar el futuro frente
a una modernidad que se desvanece. Siendo asi, la modernidad queda atras y deja frente a si la
sociedad del riesgo.

Los riesgos y consecuencias de la modernidad plasman amenazas irreversibles a la vida de

plantas, animales, seres humanos. A diferencia de los riesgos previos, los nuevos no se limitan a un
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lugar y tiempo definidos, no respetan fronteras de Estados nacionales sino por el contrario,
tienden a globalizarse, surgen como amenazas globales supranacionales, no especificas a una clase
social y poseen una dinamica social y publica nueva (Beck, 1998). Beck divide su argumentacidn en
seis partes, nosotros sélo analizaremos una, la relacionada con el riesgo. Para mayor informacién
sugerimos leer la obra completa del autor.

En la modernidad avanzada, la produccién social de la riqueza va acompaiada
sistematicamente de la produccion social de riesgos... por tanto, los problemas y
conflictos de reparto de la sociedad de la carencia son sustituidos por los
problemas y conflictos que surgen de la produccion, definiciéon y reparto de los
riesgos producidos de una manera cientifica-tedrica. (Beck, 1998, p.25)

Por un lado tenemos sociedades que siguen preocupadas (y ocupadas) por resolver cuestiones de
primera necesidad como el hambre, razéon por la cual estas sociedades son incapaces de
desarrollar tecnologia. Por el otro, las sociedades que ya dejaron atras ese punto, son capaces de
producir tecnologias y riquezas que se distribuyen de forma desigual. La palabra riesgo dejé de ser
entendida como una connotacidon de coraje y aventura para convertirse en sinénimo de
autodestruccién de la vida en la tierra (Beck, 1998).

La sociedad industrial produce con el aprovechamiento econdmico de los riesgos causados
por ella las situaciones de peligro y potencial politico de la sociedad de riesgo.

Los riesgos ya no se miden a la luz de la ciencia, estos se mezclan con la economia, politica y
ética de ahi que los riesgos de la modernidad sean tan dificiles de determinar, detectar, estudiar o
abordar.

Para Beck es evidente que los riesgos tienen que ver con las clases econdmicas pues tener
dinero implica poder elegir una mejor vivienda, una mejor alimentacién, una mejor educacién y
esto permite que los individuos conozcan los riesgos, lo que, de acuerdo con Beck, sélo afianzara
viejas desigualdades sociales a un nuevo nivel. La historia del reparto de los riesgos muestra que
estos siguen, al igual que la riqueza, el esquema de clases, sélo que a la inversa, las riquezas se
acumulan arriba y los riesgos abajo. Lo cierto es que tarde o temprano todos estamos expuestos a
los riesgos, incluyendo quienes los produjeron y se beneficiaron de ellos, en otras palabras “la
miseria es jerarquica, el smog democratico” (Beck, 1998).

El problema mas grande, producto de la globalizacion de los riesgos es que no basta con
tomar medidas nacionales o locales, se requieren medidas colectivas, globales, pues como hemos
mencionado los riesgos no respetan fronteras y por tanto es necesario que todos tomen cartas en

el asunto.
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A pesar de que Beck publica su libro en 1986 la sociedad en la que vivimos sigue teniendo
actitudes amigas del riesgo, pues frente a una nueva tecnologia que promete beneficios
instantdneos no se tiene la acciéon prudencial sefialada por Beck de reparar lo suficiente en los
riesgos y dafios que podria ocasionar a corto y mediano plazo la aplicacion masiva de esta
tecnologia sino que se toman decisiones para comercializarla. Como se ha mencionado en los
capitulos anteriores, existen grupos de investigadores, fildsofos y sociedad en general que estan
esperando que las tecnologias destinadas a mejorarnos genéticamente se comercialicen para
obtener los “beneficios” esperados obviando los riesgos o asumiendo que estos no seran
irreparables, sin embargo, nuestra postura en este sentido es que esta situacién es bioéticamente
inaceptable pues los afectados, los que van a sufrir los dafios, producto de los riesgos
desconsiderados, son una poblacion extremadamente vulnerable (generaciones futuras) y frente a
esta situacion no podemos cruzarnos de brazos, levantar los hombros y decir “lo siento, no
pensamos que ese iba a ser el resultado” o “lo siento, nunca pensamos que esto se saldria de
control”.

El gran boom tecnolégico que tuvo lugar a raiz de la Segunda Guerra Mundial trajo consigo
ventajas y desventajas. Una de las desventajas fue el uso de tecnologia cuyos resultados y efectos
secundarios no se conocian y su liberacidon al mercado provocarian dafos irreparables, como la
talidomida, la fabricacion de cloroflurocarbonos o CFC’s, el uso de armas nucleares, el uso de
energia nuclear, etc. Cuando los dafios fueron evidentes los Gobiernos tomaron una serie de
decisiones para restringir el uso de estas tecnologias, lamentablemente transcurrié mucho tiempo
entre la advertencia del impacto negativo y la toma de decisiones para evitarlo, y pasé todavia
mas tiempo entre que comenzd el uso de la tecnologia, medicamento, etc., y el cese del mismo.
Ahora sabemos que este retraso tiene un costo muy alto de recursos naturales y vidas humanas. El
uso de los CFC’s, por mencionar un caso icdnico, desde que Mario Molina, Paul Crutzen y
Sherwood Rowland advirtieron su impacto negativo hasta el momento en que se aceptd la
existencia del dafo y el riesgo pasaron 25 afios en los cuales la acumulacion de estos gases en la
atmoésfera fue tal que la capa de ozono se redujo a niveles alarmantes en algunas zonas del artico.
Cualquiera pensaria que de un error tan reciente se aprende rdpidamente, pero las evidencias
demuestran lo contrario, el cambio climatico y la negativa de admitir su existencia e impacto sobre
el medio ambiente es otro triste ejemplo en el que vemos una advertencia a tiempo y una toma de

accion demasiado tarde. La ironia que salta a la vista es que la ciudadania, los grupos de cientificos
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y las Organizaciones No Gubernamentales, entre otros, estdn obligados a probar el dafio
provocado por las empresas y los Gobiernos, cuando deberia ser al revés, esto es, que el que
produce algo debe poder probar que lo que sea que esté liberando al mercado o al ambiente no
produce un dafio significativo o irremediable. En ambos casos (CFC’'s y Cambio climatico) los
cientificos debieron demostrar una y otra vez el riesgo y peligro al que nos enfrentdbamos a las
empresas y gobiernos cuyos intereses econémicos y politicos sefialaban que no habia nada de qué
preocuparse y entre dimes y diretes se perdié tiempo valioso para tomar accién colectiva. Es en
este marco histdrico que surge el Principio Precautorio, mismo que sera de vital importancia para

la toma de decisiones.

3.2. Principio precautorio. ONU.
En 1992 se realizd en Rio de Janeiro, Brasil, las Conferencias de las Naciones Unidas sobre el Medio
Ambiente y Desarrollo, la declaracién homdénima, en su articulo 15 sefiala:

Con el fin de proteger el medio ambiente, los Estados deberan aplicar
ampliamente el criterio de precaucién conforme a sus capacidades. Cuando haya
peligro de dafo grave o irreversible, la falta de certeza cientifica absoluta no
deberd utilizarse como razén para postergar la adopcion de medidas eficaces en
funcién de los costos para impedir la degradacion del medio ambiente.

Esta es la primera ocasidn que se registra este principio en una declaracion universal. La realidad
es que el Principio Precautorio (PP) data de la década de 1970, algunos le dan un origen sueco,
otros le dan origen aleman, lo cierto es que su uso se ha extendido desde entonces (UNESCO,
2005). La definicidn del PP no es una ni es Unica, existen variedades de definiciones en la literatura
y tratados internacionales, pero todas tienen puntos en comun:

El enfoque precautorio recomienda actuar antes de tener pruebas fehacientes del dafio,
especialmente si se trata de dafios a largo plazo o irreversibles. Ahi donde existan amenazas de
danos la falta de certeza cientifica completa no debe usarse como razén para atenuar los controles
y postergar las medidas que los eviten.

Es necesario tener un analisis cientifico, no basta con presentar especulaciones o miedos
infundados que sustenten una probabilidad de dafo (aunque esta probabilidad sea desconocida).
Esta caracteristica es lo que va a distinguir al principio precautorio del principio de prevencién.
Este ultimo debe considerar el dato estimado y en ocasiones se puede llegar a un acuerdo de
mantener por debajo de un nivel minimo de seguridad las sustancias, medicamentos, o quimicos,

entre otros, que seran liberados al mercado o al ambiente como la energia nuclear.
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El uso del principio precautorio se centra en aquellos dafios considerados inaceptables y por
tanto, se busca intervenir antes de que el dafio ocurra, una estrategia de “hay que esperar a ver
qué sucede” es impensable.

Estas intervenciones deberan ser proporcionales al nivel de proteccidon y magnitud del dafio.

La responsabilidad ética implica cierta libertad de eleccién en la accidn. La nocién de que los
individuos son moralmente responsables por las elecciones que toman es la base ética crucial para
el principio precautorio.

Se ha sefialado que el PP fomenta la responsabilidad, el respeto, la prevencidn, la obligacion
de saber informar y la obligacidn de compartir el poder. Considerando lo anterior proponemos
gue este sea el principio regulador de la eugenesia, pues los dafios infringidos a las generaciones
futuras son inaceptables, no podemos partir de situaciones de ignorancia o incertidumbre de los
riesgos a los que nos estariamos enfrentando nosotros y sometiendo a seres aun inexistentes en
pro de una mejor especie humana. Actualmente, los medios de comunicacion nos han presentado
los beneficios involucrados en los cambios genéticos experimentados en laboratorio, pero no se
mencionan los efectos secundarios como el ratdn modificado genéticamente para ser super
inteligente que sufria extraordinariamente pues los genes que intervienen en la inteligencia
también regulan la capacidad para el sufrimiento (Sagols, 2010). No es posible sostener que los
posibles beneficios son razén suficiente para hacer caso omiso a los posibles riesgos, por el
contrario, para poder obtener los beneficios deseados es necesario conocer cudles son los riesgos
y reducirlos al minimo.

Como vemos el principio precautorio desemboca forzosamente en la toma de accién
responsable, por tal motivo el siguiente apartado abordard la propuesta de Hans Jonas y su

principio de responsabilidad.

3.3. El principio de responsabilidad y la heuristica del temor. Jonas.

Jonas advierte en su libro El principio de responsabilidad (1979), que la medicina, concebida como
techne o capacidad productiva, nunca fue, a diferencia de todas otras técnicas, neutra. Es la Unica
techne que desde siempre ha implicado una relevancia ética, pues se trata de una relacion directa
del hombre con el hombre. Esta relacidn era entre “el agente” y “el otro” y se llevaba a cabo en el

mismo tiempo y espacio (Jonas, 1995, p.30). Pero esta situacion ha cambiado, actualmente esta
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relacion es atemporal, lo que el agente realiza en el presente tiene repercusiones no inmediatas
de tal forma que afecta a un otro perteneciente a un tiempo y un espacio diferente.

A nadie se le hacia responsable de los efectos posteriores no previstos de sus actos
bien-intencionados, bien-meditados y bien-ejecutados. El corto brazo del poder
humano no exigia ningln largo brazo de un saber predictivo [...] pero todo esto ha
cambiado de un modo decisivo. La técnica moderna ha introducido acciones de
magnitud tan diferente, con objetos y consecuencias tan novedosos, que el marco
de la ética anterior no puede ya abarcarlos (Jonas, 1995, p.31-32).

El ampliado poder de la tecnologia contemporanea, como lo argumenta Jonas, y su poder actual
en el caso de las biotecnologias conllevan la necesidad de pensar nuestra relacion humano-
humano, humano-tecnologia desde una perspectiva diferente, pues ya no sélo pueden ser
afectados individuos contemporaneos y cercanos, sino individuos futuros y/o lejanos en el espacio
terrestre. Si la accidn técnica nunca fue éticamente indiferente, en nuestra época adquiere, con la
extensién de su poder, una nueva dimensidon de responsabilidad colectiva e individual, que se
extiende también en el espacio y hacia el futuro.

Jonas plantea la idea de la retroalimentacion de la tecnologia misma, como el juego de la
reina roja en Alicia en el Pais de las Maravillas, en donde para mantenerse en el juego se tiene que
estar corriendo todo el tiempo, modificandose, actualizandose para poderse mantener presente,
sin embargo, este constante movimiento y actualizacion no permite que se dé un momento de
reflexion, sino que éste ultimo siempre llegara mas tarde, primero se dara la accién y modificacion
y posteriormente se pensara en su impacto y es aqui en donde la ética y la bioética se estan
guedando atras, es por eso que es indispensable adelantarnos un poco a los caminos que tomaran
ciertas tecnologias.

Como Jonas lo sefiala, es necesaria una ética de prevencién y responsabilidad, “una ética
tan nueva como las circunstancias a las que se enfrenta” (Jonas, 1995, p.49). Es decir, una ética
prospectiva que pueda responder a la pregunta ipor qué debemos hacernos cargo de efectos
futuros que incluso sélo son una posibilidad? Porque la tecnologia nos permite realizar empresas
qgue hace unos afios parecian suefios o utopias (Jonas, 1995), y en el caso especifico de la
eugenesia, porque la tecnologia continta avanzando rapidamente, aunque no siempre a la par del
conocimiento de nuestro genoma y de su interaccidn con el ambiente; pero este vertiginoso
avance esta mas bien guiado por intereses econdmicos y mercantiles que permitiran dentro de
unos afios realizar modificaciones genéticas humanas previamente inimaginables y cuyas

consecuencias son en gran medida impredecibles.
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Teniendo en cuenta esta incertidumbre de los efectos de nuestras acciones es como Jonas
plantea que es necesario temer las consecuencias negativas para poder pensar en ellas y evitarlas,
a esto lo denomina la “heuristica del temor”.

Para Jonas, la “heuristica del temor” se refiere al pensamiento implicito en el que se basa su
teoria de responsabilidad frente a un futuro incierto. Sabemos qué es lo que no queremos antes
de saber qué queremos. La ética orientada al futuro se enfrenta a los temores aun no
experimentados —lo que él denomina “la ética orientada al futuro”- “lo que ha de ser temido
todavia no es experimentado y no encuentra quizd ninguna analogia en la experiencia pretérita y
presente” (Jonas, 1995, p.66) y esta nocién de miedo anticipado es lo que nos permite pensar en
una ética de la responsabilidad.

Jonas sugiere que realicemos el ejercicio mental de experimentar el temor y el dolor que
pueden sentir las generaciones futuras frente al producto negativo de nuestros actos actuales,
esto es, pensar en los posibles escenarios nefastos que se presentardn como consecuencia de las
decisiones que tomemos, y posteriormente que nos pongamos en los zapatos de aquellos que se
veran afectados (Jonas, 1995, p.67).

Para Jonas, el caracter de lo posible —ya sea producto de las proyecciones cientificas y
tecnoldgicas o bien de ejercicios mentales tan complicados como la ciencia ficcién basada en estos
hechos- es suficiente para que busquemos principios morales inexistentes hasta ahora, puesto que
la situacién futura escapa tanto a nuestro paradigma ético-social actual; por lo que necesitamos
construir otros principios morales de orden global que enfrenten y regulen estos avances tecno-
cientificos. (Jonas, 1995).

El autor de El principio de responsabilidad sostiene que el acierto es sélo una de muchas
alternativas y por tanto es preferible pensar que fallaremos en algo a que acertaremos siempre, es
decir, Jonas opta por “dar mayor crédito a las profecias catastréficas que a las optimistas”, sobre
todo en cuestiones tecnoldgicas aplicadas al ser humano y cuyas metas son cercanas, pues a
diferencia de la naturaleza (que se toma su tiempo y permite que los cambios pequefos generen
grandes cambios en lapsos evolutivos generalmente largos) los cambios tecnolégicos del ultimo
siglo son atrabancados, rapidos y, por ende, la posibilidad de fallo resulta mayor; ya que, segin él,
el desarrollo tecnoldgico actual, impulsado por las fuerzas del mercado mundial, genera una
inercia propia y “mientras somos libres de dar el primer paso, en el segundo y los sucesivos nos

convertiremos en esclavos” (Jonas, 1995, p.71-73).
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Es interesante integrar la postura de Jonas, pues en su teoria de una responsabilidad para la
civilizacidn tecnoldgica nos obliga a pensar qué pasaria si las cosas que planeamos y ejecutamos
salen mal. Este ejercicio mental va en contra de la opinidn preponderante en la actualidad, sélo
necesitamos leer la seccion de salud o tecnologia de los diferentes periédicos del mundo para
darnos cuenta que el optimismo, ya sea generado por los medios de comunicacién o bien por las
grandes empresas que financian los proyectos tecnoldgicos actuales, es evidente. Todos los dias
pensamos que estd mas cerca la cura para enfermedades que aquejan a millones de personas
mediante implantes computacionales, injertos celulares, organismos genéticos modificados, etc.,

IM

cada dia es mds ciencia y menos ficcién. Siempre que pensamos en el “progreso tecnoldgico” nos
referimos a los avances en las tecnologias médicas y farmacéuticas, y los pocos que levantan su
voz de alerta, aquellos a los que se les considera visionarios para su época, son raramente
escuchados, o bien sus observaciones son tomadas en cuenta cuando la prevencion se convierte
en resoluciéon para problemas inminentes.

Pero, en el caso de la eugenesia o de las modificaciones genéticas de seres humanos
épodemos darnos el lujo de esperar a constatar qué sale mal? La respuesta es clara, en palabras
de Jonas: “No nos es licito apostar nada que no nos pertenezca a nosotros (y queda sin decidir si
nos es licito apostar todo lo que nos pertenece)” (Jonas, 1995, p.77) pero épor qué no habriamos
de poder apostar todo lo que nos pertenece como especie natural? La respuesta es porque no
somos seres aislados, y nuestras acciones repercuten en las decisiones y en la vida de los demas.
Lamentablemente esta visidon precautoria no es compartida por los principales agentes del
desarrollo tecnoldgicos; es previsible que las presiones mercantiles y de la competencia entre
capitales mantengan un avance tecnolégico atropellado.

El punto al que queremos llegar con esta discusidén es ¢ddnde trazamos la linea de prudencia
en cuestiones eugenésicas humanas? La respuesta, como hemos visto, es para las generaciones
futuras y nuestra obligacién de evitarles dafios o sufrimientos. Las generaciones futuras no son
Unicamente aquellas que estan alejadas de nosotros por cientos de afios, se trata también de
nuestros descendientes inmediatos, hijos, sobrinos, nietos, aquellos con quienes vamos a tener

contacto y a quienes tendremos que responder por nuestros actos.
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3.4. La consideracion de las generaciones futuras. Pontara, Riechmann.

El tema de la eugenesia es evidentemente uno en el que seran las generaciones futuras las que
padeceran las consecuencias, buenas o malas, de nuestras decisiones actuales. Pero como ya
hemos mencionado, existen técnicas que afectan no sélo las generaciones futuras inmediatas sino
a las generaciones futuras lejanas (como la modificacion de células germinales). Las posibilidades
eugenésicas (sobre todo las de alcances mas ambiciosos en células germinales) nos colocan
irremediablemente en el problema ético de la consideracion de las generaciones futuras de seres
humanos.

Si revisamos la bibliografia que trata las responsabilidades que tenemos con esas
generaciones encontraremos que la mayoria de las discusiones y argumentaciones se basan en
cuestiones ambientales y de recursos, pero en este caso utilizaremos estas disertaciones para
sostener que cualquier intervencion genética deberd tener en cuenta estas reflexiones.

Dos autores abordan con detenimiento el tema de las generaciones futuras, por un lado
Giuliano Pontara en su libro Generaciones futuras (1996) y por otro Jorge Riechman en Un mundo
vulnerable. Ensayos sobre ecologia, ética y tecnociencia (2005).

Ambos autores sostienen, al igual que Jonas, que antes el avance tecnolégico era mucho
mas lento, lo que permitia que las repercusiones de la incidencia del ser humano en su entorno
fueran menores y el riesgo impuesto a las generaciones venideras menos agresivo, tanto que, de
acuerdo con Riechmann (2005), hasta hace un siglo los seres humanos podian suponer que le
sucederia a incontables generaciones después de ellos. Pero esto ya no es posible, la tecnociencia
ha avanzado a pasos agigantados, nosotros mismos no sabemos cudles son las consecuencias de
los eventos que estamos viviendo, mucho menos podemos realizar una prospeccién hacia la
proxima generacidn y nos resulta inimaginable qué podra sucederles a generaciones remotas, en
cuestiones de recursos naturales, enfermedades y genética. Estamos provocando un desequilibrio
generacional sin precedentes en nuestra propia historia y dejando a los que vienen en una
situacion de vulnerabilidad preocupante.

Con base en lo antes mencionado podemos destacar los elementos fundamentales de la
argumentacién: el primero es la asimetria de la relacién que tenemos con las generaciones
futuras, el segundo es el estado de vulnerabilidad en el que las estamos dejando vy la justicia es el
tercero. De ellas podemos defender o no la idea de que las generaciones futuras tienen derechos y

en caso de asumir que es asi, a qué, por qué y quién los salvaguarda.
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Asimetria.

El fundamento de esta asimetria parte en buena medida de la economia actual, en la cual las
ganancias o pérdidas a futuro juegan un papel central. La idea esencial es buscar siempre
maximizar las utilidades individuales y disfrutar de ellas en el presente, esto es, en el trascurso de
vida del individuo. Por tanto, podemos sostener que existe una preferencia temporal, que se
puede generalizar a la sociedad y a toda una generacién, y afirmar que, bajo esta dptica, una
generacion prefiere su bienestar al de las generaciones futuras (Bordali, 1998).

Al parecer, preferir el presente al futuro es racional, pero no significa que esté moralmente
justificado. Basar nuestras acciones en el concepto temporal de anterioridad y posteridad no
justifica la falta de responsabilidad en un momento mas que en otro. Nuestras decisiones inciden
en las generaciones futuras pero no a la inversa. Aqui radica la asimetria inter-generacional.

Esta asimetria, de acuerdo con Riechmann, se ha acrecentado en las ultimas dos o tres
generaciones debido a un incremento exponencial de la poblacién que cada vez consume mas
recursos (Riechmann, 2005) y un desarrollo tecnoldgico agigantado (cuyas consecuencias son
inciertas aun). Estos factores ponen en riesgo a seres vivos cada vez mas lejanos en el tiempo y los
dejan en un estado de vulnerabilidad e indefension.

Por otra parte esta la idea del futuro optimista en el cual la ciencia y tecnologia disponibles
actualmente producirdn un beneficio para las generaciones futuras, garantizando un camino recto
y sin contratiempos hacia el progreso.

Riechmann propone el principio de igualitarismo diacrdnico, por su parte Pontara plantea el
principio de irrelevancia del factor temporal. Ambos principios sostienen que los intereses de las
generaciones actuales no deben contar mds que los de las generaciones futuras. Para sustentar
eso Riechmann se pregunta “ilos intereses de las criaturas sintientes de las diferentes
generaciones “cuentan” lo mismo moralmente?” y responde que la pertenencia a una generacion
determinada no debe ser un criterio moral pues el factor temporal es irrelevante moralmente y
sostiene que:

..tenemos la responsabilidad de actuar hoy de manera que dejemos a las
generaciones futuras el abanico de opciones mas amplio posible. Si la libertad del
individuo acaba donde comienza la libertad de los demas, andlogamente la
libertad de cada generacién debe estar limitada por la libertad de las demads
generaciones (Riechmann, 2005, p.13).

Por su parte, Pontara plantea que habra situaciones en las que los hechos individuales podrian

resultar benéficos en su momento para esas personas, pero de eso no se desprende que sera asi
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para una colectividad al paso del tiempo. Es necesario tomar ciertas medidas que permitan el
beneficio de todos asi como entender que “lo que es racional, y acaso también moralmente
permitido, hacer respecto a uno mismo y al propio futuro no es racional o moralmente justificado
hacerlo cuando estan también en juego los intereses de otros seres humanos presentes o futuros”

(Pontara, 1996, p.44).

Vulnerabilidad.

Considerado uno de los cuatro principios europeos, la vulnerabilidad reconoce la fragilidad de los
seres humanos, especialmente de aquellos incapaces de decidir por si mismos o que por
diferentes razones sus decisiones no son libres y auténomas.

Los individuos futuros se encuentran en este estado de indefension pues dependen de las
decisiones y acciones que tomemos los seres actuales, no sélo en cuestiones medioambientales,
sino sociales, culturales o personales.

Giuliano Pontara (1996) y Hans Jonas (1995) sostienen que tenemos una responsabilidad
mucho mayor con las generaciones futuras de las que tenian las generaciones precedentes, pues
la tecnologia que estamos aplicando en el mundo, en el medio ambiente y en la vida cotidiana
tienen un riesgo aun no determinado que afectaran las generaciones venideras y esto es lo que las
coloca en un estado vulnerable.

Ahora bien, el hecho de que las personas que se encuentran en este estado no puedan
tomar decisiones implica que alguien mas tendra que hacerlo, en este caso se espera que quien las
tome lo haga considerando las necesidades y los intereses de la otra persona. Por tanto la empatia
es indispensable para promover el bien de las generaciones futuras, pues sin él no se podrd
convencer a una generacion determinada de hacer sacrificios por seres que se encuentran
temporalmente alejados.

Cuando existen vinculos afectivos, como los que se dan de padres a hijos, la preocupacion
de los primero por el bienestar de los segundos provoca que los intereses de las generaciones
futuras préximas (hijos, nietos) sean tomados en consideracion. Asumimos que los familiares se
preocuparan por sus descendientes mds préximos, que existen vinculos importantes entre las
generaciones mas proximas y por ello podemos asumir que los entes presentes se preocuparan
por transmitir lo que hemos recibido, pensamos que ellos deberdn tener mas y mejores

oportunidades.
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Pero qué pasa cuando no existen estos vinculos afectivos porque ya no se trata de
descendientes inmediatos sino de generaciones muy lejanas. Pontara (1996) sefiala:

Para que exista el deseo de promover el bien de las generaciones futuras debe
haber una notable empatia, una capacidad de identificacion con los
descendientes, una capacidad de ver las cosas desde su punto de vista, desde sus
intereses, sus deseos y bienestar (Pontara, 1996, p.47)

En otras palabras, partimos del supuesto que los individuos futuros estaran en disposicion de
experimentar placeres y sufrimientos similares a algunos de los que experimentamos nosotros y
compartiran necesidades similares a las nuestras (Pontara, 1996).

Ahora bien, la empatia no es el Unico factor que nos motiva sino también el sentido de la
justicia, es decir, el deseo de cumplir con un deber (hacer los que uno cree que es correcto)

(Pontara, 1996).

Justicia.

Pensar en los problemas de responsabilidad y justicia en relacién con las generaciones futuras, y
especialmente aquellas generaciones muy distantes en el tiempo, de acuerdo con Pontara, es
pensar en problemas de justicia temporal (Pontara, 1996).

Ya que existen una serie de argumentos que nos permiten concluir que el sentido de justicia
hacia las generaciones futuras no sélo le pertenece a las personas racionales dispuestas en una
situacion hipotética que busque maximizar el beneficio de los que ahi se encuentran sino que la
idea de cuidar lo que ahora se tiene para que las generaciones futuras puedan existir o subsistir es
una idea que permea en el pensamiento de los seres actuales y futuros gracias a un modelo
contractualista (Pontara, 1996).

Para Pontara el contractualismo de John Rawls queda mejor ubicado en lo que él denomina

|II

“escogedor ideal” pues la situacién originaria que se genera con el grupo de personas bajo el velo
de la ignorancia no es realmente un acto de negociacidn, pues no tienen nada que ofrecerse unos
a otros. Por tanto, para Pontara esto nos lleva a la conclusién de que, en sentido estricto, sélo hay
una persona. Sin embargo, Rawls incorpora en su contractualismo las responsabilidades con las
generaciones futuras, por medio de la empatia generada entre la relacion de generaciones
proximas, mismas que tienen que ser consideradas en el velo de la ignorancia. Con esto nos

aseguramos que cualquier generacién vele por los intereses de las demads, asegurandoles la

existencia de instituciones justas (Pontara, 1996).
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Con esto podemos concluir que lo injusto seria no velar por los intereses de otros individuos
simplemente porque exista una brecha temporal entre ellos y nosotros. Si aceptamos lo anterior,

entonces podemos plantear la posibilidad de que los futuros individuos tengan derechos.

Derecho de las generaciones futuras.

El tema de los derechos y las generaciones futuras es bastante complicado pues para muchos no
tiene sentido hablar de derechos que se asignan a personas inexistentes que no pueden ser
agentes de derechos. Sin embargo, al hacer alusién a estos derechos nos estamos refiriendo a una
humanidad cuya existencia no se limita a la actualmente existente.

Queda claro que estos derechos deberdn ser tutelados por personas actuales que, partiendo
del sentimiento de empatia antes mencionado, puedan “ponerse en los zapatos” de las siguientes
generaciones y velar por sus derechos. Pontara sostiene que al igual que existen representantes
actuales de fetos, infantes, discapacitados, etc., las generaciones futuras pueden tener derechos
siempre que haya alguien que hable por ellos a través de instituciones que las representen, pues
“tener un derecho y estar en condiciones de hacer valer una determinada exigencia son dos cosas
totalmente diferentes, y que siempre la segunda presupone a la primera y no viceversa” (Pontara,

1996, p.111).

3.5. CONCLUSION.

El atropellado aceleramiento de la tecnologia y los eventos desafortunados producto de la falta de
prudencia en el uso de éstas marca claramente una pauta prudencial en lo referente a las
decisiones que se tomardn a partir de ahora. Es cierto que ninguna tecnologia podra tener un
riesgo igual a cero, pero es nuestra obligacién reducir al minimo este riesgo, es por esto que surge
el principio de precaucién, que no es otra cosa que un pensamiento precautorio articulado a nivel
cientifico, tecnolégico y social, su objetivo es ver cdmo interactian estos factores. Como dice
Beck, una tecnologia que salga al mercado con la finalidad de producir riqueza para un nimero
muy pequeiio de personas provoca que quienes padezcan en principio los riesgos mas grandes son
las personas mas vulnerables, en este caso los pobres, las poblaciones marginadas, analfabetas,
etc., pero tomar una decisidn meramente econdmica provocara obviar los efectos colaterales y
éstos ya no se dan Unicamente a niveles locales o nacionales, los riesgos se expanden a lo largo y

ancho del planeta, el adelgazamiento de la capa de ozono, la deforestacion, el uso indebido de
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organismos genéticamente modificados (OGM’s), el derrame de sustancias téxicas, no solo afecta
a los mas vulnerables, todo esto dafia a los seres actuales y amenaza a los seres futuros.

Es interés de la ética preocuparse por las personas que se encuentran vulnerables, ya sean
presentes o futuras, ya que debera prevalecer el principio de no maleficencia sobre el de
beneficencia, pues como sefala Diego Gracia, la beneficencia va de la mano de la autonomia (lo
qgue es bueno para mi puede no serlo para ti) y ninguna de las dos puede ser exigible o
generalizable, mientras que la no maleficencia y la justicia son minimos éticos por debajo de los
cuales reina la inmoralidad (Gracia, 1985).

El caso de la genética humana es particularmente delicado, en él estan en juego cuestiones
econdmicas, politicas, cientificas y sociales lideradas en buena medida por la especulacién y el
miedo. Como hemos sostenido a lo largo de este trabajo, el uso de medidas eugenésicas debe
estar sujeto a una evaluacién de riesgo, desde la terapia génica en células germinales, hasta el uso
de vacunas, su liberacién al mercado o como medidas de salud publica deben considerar el
principio de precaucién y el de responsabilidad. En el caso de los transhumanistas, los cambios tan
significativos que promueven y anhelan de convertir a las proximas generaciones en seres mas que
humanos o incluso una especie diferente se contrapone al sentimiento de empatia, que como ya
vimos juega un papel preponderante, pues éste ird menguando y, como sostiene Pontara, si esto
sucede, el miedo y desconfianza tomaran su lugar.

Si esto sucede entonces no podremos apelar a la necesidad de los derechos, pues las
necesidades e intereses de las generaciones futuras seran diferentes a los nuestros y esto rompera

con todo el argumento antes mencionado.

68



Capitulo 4. Medidas eugenésicas bioéticamente aceptables.

Es bien sabido que la pobreza extrema y la falta de oportunidades estan fuertemente relacionadas
con estados de salud precarios, falta de acceso a servicios sanitarios y mala nutricidn, entre
muchos otros factores. Sin embargo, para fines practicos de este trabajo lo que mas nos interesa
es explorar la viabilidad del uso de las medidas eugenésicas de caracter estrictamente negativo
que, distribuidas de forma justa, permitirian disminuir las diferencias e inequidades sociales
producidas por enfermedades con claros componentes genéticos.

¢Por qué unicamente medidas negativas?

Muchos autores han abordado el tema de la eugenesia y la gran mayoria de aquellos que no
apoyan el resurgimiento de ésta han llegado a la conclusidn de que las medidas positivas o de
mejora atentan gravemente contra la autonomia de los individuos, que serian las “victimas” de
estos cambios eugenésicos (sobre todo en caso de que algo saliera mal). Habermas, Kass (2001,
2005) y Sagols (2006, 2010), entre otros, rechazan y critican la posibilidad de disefiar los planes de
vida de los nifios-por-nacer, de eliminar el caracter indeterminado que caracteriza al ser humano
en su libertad y libre albedrio, de determinar mediante intervenciones genéticas que aun no son
100% controlables ni comprobables (pues se basan en supuestos de determinismo genético), el
caracter y destino de estos futuros seres humanos.

En el trabajo de maestria que antecede esta investigacion realicé un estudio comparativo de
tres posturas eugenésicas (conservadora, moderada y liberal o transhumanista) y llegué a la
conclusién de que ambos extremos, como en la mayoria de las ocasiones, no son adecuados. Por
un lado, los conservadores, como ya se menciond, temen que la naturaleza humana esté en riesgo
de fragmentarse, modificarse e incluso extinguirse tal y como la conocemos hoy en dia. Su
contraparte, los liberales radicales o transhumanistas, consideran que el poder de modificarnos
como especie ha llegado para quedarse y que no sdlo debemos aceptarlo, sino que debemos
promoverlo, ya que estas modificaciones, lejos de reducir nuestra libertad, la incrementarian de
forma nunca antes vista.

En el caso de las posturas conservadora y transhumanista, como se concluyd en el trabajo
mencionado, persiste una visién determinista del ser humano. La razén por la cual esta visién es
un problema es que el determinismo genético va ligado a una idea reduccionista que se centra en
la idea de que somos entidades fisico-quimicas, las cuales, una vez conocidas con exactitud, nos

facilitan la interpretacion de todo lo que significa ser humano. A raiz de los adelantos en medicina,
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biologia y particularmente del Proyecto Genoma Humano (PGH), se nos presenta al ADN y a los
genes como elementos iconicos, mediante los cuales podemos conocer diferentes tipos de
personalidades, de tendencias e incluso vislumbrar el futuro, ellos nos diferencia de los primates y
de las bananas, organizan nuestro desarrollo y cuando este sistema de expresidn genética falla se
expresa una enfermedad (Reskin y Vorhaus, 2006).

Los avances eugenésicos han incrementado dicho determinismo general pues suele
considerarse facilmente que se puede intervenir en factores como ingenio, caracter o sensibilidad,
donde podemos “apagar” el gen de la obesidad, del alcoholismo o de la violencia. Podemos
preguntarnos équé tiene de malo querer una sociedad altruista, pacifica, moralmente perfecta? La
respuesta es que el precio de esta sociedad seria la falta de libertad y libre albedrio, si asumimos
qgue realmente podemos modificar nuestra conducta mediante nuestros genes, nuestras
decisiones no serian genuinas, sino que serian el resultado de circunstancias previas, de las cuales
no podemos escapar; en otras palabras, seriamos marionetas de nuestros genes (Reskin y
Vorhaus, 2006). Este tipo de determinismo es considerado psicoldgico y tiene profundas
implicaciones morales y legales debido a que consideramos que este tipo de decisiones se
producen libremente.

Por ejemplo, en su articulo titulado “Criminal responsability and genetics” las autoras
Jennifer Bostock y Gwen Adshead (2005) explican su preocupacion respecto a la interaccién entre
genes, criminalidad y responsabilidad. Hasta el momento ha habido varios intentos por detectar
un gen de la criminalidad, mismo que de ser encontrado suponemos que deberia ser eliminado
para bien de todos, obteniendo asi personas mas ddciles que permitan una buena convivencia
entre los miembros de una sociedad civilizada. Las autoras plantean lo siguiente, de existir este
gen o una condicidn genética determinada existen dos posibilidades: las personas con esta carga
genética, por estar predeterminadas, no son responsables de sus actos y deberan recibir nuestra
comprension; o bien, precisamente por el conocimiento de esta predisposicidn, se les deberia
considerar mds responsables por sus acciones y quizd deberia limitarseles el derecho a procrear
(para evitar futuros descendientes criminales) (Bostock y Adshead, 2005).

Ahora bien, sostener que el gen ligado a la agresion invalida la libre voluntad de la persona
que posea ese gen, requiere demostrar que el gen determina fuertemente las tendencias

agresivas en esa personay, a su vez, que esa persona no es libre de actuar de forma diferente. En
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esta situaciéon, la persona es una marioneta controlada por sus genes y determinada
psicolégicamente a actuar acorde a su carga genética (Reskin y Vorhaus, 2006).

Pero sabemos que los genes no son ciento por ciento determinantes en la formacién de una
persona (Fox, 2007), y tampoco podemos pensar que todos nuestros problemas seran resueltos
mediante cambios genéticos. Resulta ridiculo, desde mi perspectiva, pensar que una vez que
conozcamos las interacciones genéticas no tendremos mdas problemas de depresion, o de agresion
o casos similares. Hay factores que no pueden ser controlados por los genes. Por ejemplo,
sabemos que tanto la ira como la depresién tienen factores genéticos asociados, sin embargo,
esto no significa qué sdlo los genes sean los causantes de estos dos estados, el hecho de mi abuela
haya fallecido y este hecho me haya roto el corazén, experimentando con ello una profunda
depresién, nada tiene que ver con mis genes, de igual forma un ataque de ira como respuesta a un
abuso cometido en contra mia, o de algin ser querido, por parte de un tercero no esta
determinado genéticamente.

Establecer que existe este determinismo genético y psicoldgico es cuestionar nuestro libre
albedrio y la responsabilidad de nuestros actos no sélo de aquellos vulnerables al crimen, sino a
todos nosotros como sociedad. Si bien el argumento central de este trabajo no es mantener
intacta la naturaleza humana, como lo sostienen los bioconservadores, tampoco pensamos que
permitir todas las modificaciones que puedan realizarse sea una alternativa bioéticamente
aceptable. Consideramos que el problema no radica Unicamente en los genes sino en el medio
ambiente y, por tanto, debemos darle un mayor peso a las politicas sociales.

Por lo antes expuesto proponemos que la eugenesia actualmente tiene sentido si se basa
Unicamente en un sistema de medidas negativas, aquellas que tengan cabida desde el punto de
vista de los principios bioéticos (fundamentalmente desde un enfoque precautorio y prudencial),
ya que son las que permitirian incrementar las oportunidades y opciones de vida de las personas,

sin predeterminar las condiciones fisioldgicas o genéticas de las personas intervenidas.

4.1. La propuesta prudencial para una nueva eugenesia.

Para cumplir con nuestro objetivo hemos intentado rescatar la eugenesia desde una perspectiva
que rescate lo mejor entre la eugenesia de Estado totalitario y la eugenesia liberal, pues como se
puede ver en el primer capitulo de este trabajo, al hacer un estudio comparativo entre ambos

movimientos eugenésicos vemos que cada uno tiene sus pros y contras. Por ejemplo, podemos
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mencionar que, con todo y su efecto negativo y atroz, la eugenesia de Estado promovié los planes
y politicas sociales de salud enfocados a mujeres y nifios, se crearon instituciones cuyo objetivo
era velar por la salud de su poblacién, e incluso en este sistema estatal se cred el concepto de

III

“incapacidad laboral” subsidiada por maternidad, un avance que después se convirtié en un
elemento bdésico de la seguridad social de todos los paises.

Por otro lado, la proteccién de la libertad, voluntad e independencia de la propuesta
eugenésica liberal permiten que no se repitan las atrocidades y atropellos cometidos en contra de
los grupos “no deseables”, minorias vulnerables de cualquier indole. El imperativo bioético aqui es
muy claro: nunca mds debe utilizarse la eugenesia como politica genocida ni ser el pretexto para,
discriminar, segregar, perseguir o buscar exterminar a ninguna minoria social. Si la eugenesia ha
de reintegrarse al mundo actual, entonces debe siempre buscar el bienestar de las personas
individualmente, permitiéndoles obtener una mejor salud, pues como reza el dicho popular “con
salud se tiene todo lo demas”.

Ahora bien, sabemos que todas las enfermedades que presenta un organismo vivo es
resultado de la interaccion de su genoma con el medio ambiente, incluyendo el medio intracelular.
Habrd enfermedades cuyo gradiente genético es cercano al 100% (como las enfermedades
mendelianas simples, monogenéticas dominantes o recesivas, ligadas a sexo y autosdmicas) y
aquellas cercano a 0% (infecciones parasitarias, carencias nutritivas, vitaminicas, etc.). En ese inter
hay enfermedades que tienen un gran componente genético, son multifactoriales y el ambiente
influye en su expresion y desarrollo (hipertension arterial, diabetes, malformaciones congénitas,
etc.). De acuerdo con Valenzuela (2003), se puede estimar en 85% el componente genético de
toda la patologia humana, de alli que sea de nuestro interés fundamentar que las terapias génicas
juegan, y jugaran, un papel fundamental para aliviar los padecimientos de muchos grupos
humanos.

Partiendo de esa premisa de prevalencia genética en las enfermedades, nuestra propuesta
es que la eugenesia se conciba no sélo como una practica médica invasiva, sino como una gama de
practicas que intervienen en distintos niveles en la salud de las generaciones futuras. Para ello
proponemos reorganizar diversas practicas que hemos distinguido como eugenésicas a modo de

aros concéntricos como se demuestra en el siguiente diagrama.
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Tercer circulo

Segundo circulo

Primer circulo: Nucleo €

Cuarto circulo

Pie de fig. En el nucleo corresponden las siguientes técnicas: Terapia génica en células somaticas y linea
germinal, y Diagndstico Genético Pre Implantatorio (DGPI). En el segundo circulo estaran las técnicas
relacionadas con la proteccién materno-fetal, como evitar las sustancias dafiinas o teratdgenas, el tratamiento
de enfermedades in Utero, el uso de complementos vitaminicos y la vacunacién. En el circulo tres se veran el
Diagnostico Genético Prenatal (DGP) seguido del aborto. Se diferenciara entre los tipos de aborto terapéutico,
eugenésico, el que tiene fines sociales (el caso de China y la India) y se expondra la seleccion de sexo y las
enfermedades ligadas a sexo. En el cuarto circulo estaran las técnicas poblacionales, especificamente la
prohibicién de matrimonios y la nutrigendmica, que podrian afectar el acervo genético de las generaciones
futuras. Al final de este cuarto circulo se presenta la seccién titutlada “mas alld de los genes: epigénesis y
ambiente” basada en estudios egnéticos recientes. Esta serd la dinamica con la que expondremos las
diferentes técnicas eugenésicas, agrupadas de acuerdo a los diferentes estadios de desarrollo, del embrién en
una caja de Petri (primer ciculo: nucleo), a los primeros momentos del desarrollo fetal (segundo circulo),
continuando con la deteccién de anomalias o enfermedades fetales (DGP) seguido del aborto, para finalizar
con individuos adultos cuya salud y acervo genético se pueden ver afectadas por politicas de salud publica. Al
finalizar cada apartado se presentard una breve seccién de conclusiones.

La forma en la que hemos reunido las diferentes técnicas se basa en los diferenes estadios del

desarrollo humano, siendo asi, podemos enlistar estas practicas de la siguiente forma:

En el primer circulo o nucleo estaran tres técnicas que intervienen en el embrién humano,

cuando este ha sido obtenido mediante un tratamiento de fertilizacion asistida, el cual se

encuentra en una caja de Petri: 1) la terapia génica en células somaticas, 2) linea germinal, y 3) el

diagndstico genético pre-implantatorio.

En el segundo circulo estaran las practicas que afectan la interaccién materno-fetal como la

exposicidon a sustancias que puedan dafar al feto (como drogas, alcohol), asi como la

implementacion de elementos que permitan un adecuado desarrollo (como una dieta adecuada,

acido félico, complementos vitaminicos, etc.).
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En el tercero se encontraran el diagndstico genético prenatal, aborto terapéutico, la
seleccion de sexo (enfocado a la deteccion de enfermedades ligadas a sexo y no a la seleccion de
género basado en preferencias sociales, como en China o India).

Finalmente, en el cuarto circulo estaran las campafias de salud publica enfocadas a mejorar
a los individuos actuales que eventualmente procrearan, como evitar matrimonios entre familiares
cercanos, el cuidado de la alimentacidn, como la nutrigenémica®®, y otras técnicas capaces de
modificar, de forma indirecta, y generalmente a largo plazo, la dotacién genética poblacional,
confiriéndoles con ello el caracter de eugenésicas de acuerdo con Egozcue (2001).

Al finalizar cada circulo se presentarda una breve conclusién sobre el uso de las técnicas
referidas, esto con la intensidon de analizar, por medio de los principios de justicia distributiva,
vulnerabilidad, responsabilidad y de precaucion, los riesgos y beneficios del uso de algunas
técnicas mencionadas en cada apartado.

Como se puede ver nuestra propuesta no sélo se centra en técnicas consideradas
actualmente como eugenésicas (terapia génica, diagndstico genético pre-implantatorio y prenatal,
aborto eugenésico), hemos buscado la forma de integrar enfermedades que son producto de
injusticias sociales y que afectan a millones de personas anualmente, tales como la nutricidn
deficiente y desnutricién durante el embarazo y previo al mismo, la exposicion a elementos
teratégenos (como el plomo en el agua). Consideramos que la posibilidad de una igualdad justa de
oportunidades puede extenderse a estos circulos y que el hecho de que estas medidas estén
destinadas a mejorar la salud poblacional es lo que las hace propiamente eugenésicas (Egozcue,
2001).

Nuestra propuesta se basa en coémo interpretamos la eugenesia negativa y en como se
puede aplicar. Consideramos que todas estas medidas influirdn en el bien nacer de las futuras
generaciones. Como se expondra a continuacién, a pesar de ser medidas que implican la
intervencién de instituciones de salud (relacionadas con el Estado), son medidas que suponen
decisiones individuales, en las cuales la decisién final dependera libremente (sin coaccién alguna)

de la pareja o de la mujer embarazada. Todas ellas estan encaminadas a proporcionar un estado

3 a definicién que ofrece la Organizacidon Europea de Nutrigendmica o NuGo es: Nutrigendmica es la ciencia que
examina las respuestas de los individuos a compuestos alimenticios usando tecnologias post-gendmicas y relacionadas,
como la gendmica, proteomica, metabdlica, etc., con técnicas epidemioldgicas, nutricionales y bioquimicas establecidas.
El objetivo es determinar los efectos y mecanismos por los cuales la alimentacidn, sus componentes individuales y
combinaciones regulan los procesos metabdlicos dentro de las células y tejidos del organismo. Busca entender como
responde el cuerpo en su totalidad a alimentos utilizando un enfoque integrado denominado “sistema bioldgico”.
Organizacion Europea de Nutrigendmica (NuGo) y Palou et al., 2004.
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de salud basico a los nifios y nifias que naceran en los proximos afios, con la esperanza de que
ellos puedan elegir sus planes de vida sin tener obstaculos infranqueables de salud precaria o

discapacidades.

4.2. Practicas biomédicas con finalidades eugenésicas.

Entendemos que en nuestra investigacion la linea divisoria entre eugenesia positiva y negativa
podria percibirse como difusa o, al menos, problemdtica, ya que en cierto sentido la eliminacién
de enfermedades es en si misma una mejora, sobre todo si consideramos que ciertas medidas
eugenésicas catalogadas como positivas (de mejora) puedan ser la Unica opcidn para restablecer la
salud de un individuo (eugenesia negativa, tal como se entiende en este trabajo). Sin embargo,
consideramos que utilizar la igualdad justa de oportunidades que propone Daniels, adaptado al
objetivo de este trabajo, y la minimizacion del sufrimiento, como propone Miah**, son criterios
éticos decisivos que marcan, para fines practicos de esta tesis, la frontera ente tratamiento y
mejora (esto es, lo que permita restablecer la salud de un individuo y proporcionarle las mismas
oportunidades sociales y laborales, entre otras, que a cualquier otra persona).

Los siguientes apartados estan destinados a la breve revisién de las diferentes practicas que
consideramos eugénicas> siguiendo el listado previamente establecido, ubicando cada una al
circulo correspondiente. No es el objetivo de este trabajo exponer ampliamente cada una de ellas,
sino establecer la situacién en cuestién de las practicas, asi como resaltar los beneficios y riesgos
qgue conllevan. Si se desea obtener mas informaciéon detallada recomendamos revisar la
bibliografia citada. Posteriores investigaciones, y la difusién misma de innovaciones y resultados
de nuevas técnicas, podrian modificar nuestro esquema, pero su estructura basica nos parece
suficientemente sélida: toda prdactica biomédica es eugenésica si esta destinada, por intervencion

intencional, a modificar en el corto, mediano o largo plazo, la dotacidn genética de una poblacidn,

3 Andy Miah categoriza las modificaciones en: (a) las permisibles y (b) las que no lo son, es decir: a) aquellas que entren
en el rango de lo éticamente aceptable de b) aquellas que no tienen justificacion médica o que son altamente riesgosas.
La diferencia es, en palabras de Miah:
The jurisdiction of medical concern involves its aspiration to treat health-related biological dysfunction —
understood as an absence, reduction or excess of functionality — insofar as it contributes to the reduction of
human suffering (van Hooft, 1998 en Miah, 2008, p.6-8).
3> Cabe mencionar que el listado de practicas eugénicas es concordante con la definicidn de eugenesia que hemos dado,
pues si se revisa el reporte de la OMS notaradn que para los autores el término “Eugenesia” se refiere a “A coercive policy
intended to further a reproductive goal, against the rights, freedoms, and choices of the individual.” Y por tanto, mas de
la mitad de las practicas que aqui se presentan para ellos no son eugenésicas. Para mayor informacién véase Wertz et
al., 2003.
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con el fin de mejorar sus condiciones iniciales de vida y lograr mayor equidad en el desarrollo

individual.

a) Primer circulo (nucleo).

i) Terapia génica.

Consiste en el tratamiento, prevencion y eliminacién de alguna enfermedad mediante la
transferencia de ADN o el uso de genes para reemplazar genes alterados. Su objetivo es corregir el
origen genético de una enfermedad y no sélo los sintomas. Los primeros protocolos fueron
planeados para corregir enfermedades con un origen genético hereditario bien definido, mediante
la insercién funcional del gen®*® que evitara la expresién del gen defectuoso. Actualmente el uso de
esta tecnologia se ha extendido a enfermedades con diferente origen ya sea infeccioso, alérgico,
auto-inmune vy el tratamiento del cancer.

Dependera del tipo de enfermedad el éxito de la terapia génica, por ejemplo, la insercion de
genes sanos es mas efectiva en enfermedades mendelianas recesivas, en los que basta una copia
del gen sano para que el fenotipo sea sano, pero en el caso de las enfermedades monogenéticas
dominantes se requieren dos copias, una de las cuales ya tiene el paciente, y seria necesario
cambiar el gen “dominante”. Las enfermedades poligénicas o multifactoriales son aun mas
complicadas pues se pueden alterar otras funciones genéticas al insertar genes sanos y por tanto,
este tipo de enfermedades no son un buen blanco para la terapia génica.

Existen dos tipos basicos de terapia génica aplicados a humanos: la germinal y la somatica.

ii) Terapia génica en células germinales.
Enfocadas a modificar évulos, espermatozoides y évulos fecundados, esta terapia busca modificar
a las generaciones futuras, ya sea para mejorarlas o para evitar que ciertos desdrdenes o
enfermedades sean transmitidos a los descendientes. Los efectos terapéuticos se manifiestan en
los hijos(as) que se originan a partir de las células germinales tratadas. Una de las ventajas que
proporciona este tipo e intervencion es que las futuras generaciones podrdn reproducirse sin
temor a heredar taras de salud, obteniendo asi nifios y nifias mas sanos. Sin embargo, los riesgos

que todavia se presentan es que estas modificaciones podrian afectar de formas imprevisibles el

36 . . . . s . sae .
La terapia por insercion repercute en la acumulacidon de material genético pues no se remueve el gen afectado, sino
que se agrega una copia del gen sano (Valenzuela, 2003).
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desarrollo de las nuevas generaciones, el dafio seria irreversible y se propagaria a las proximas
generaciones (Wertz et al, 2003).
iii) Terapia génica en células somadticas.

Se aplica a las células capaces de mantener las funciones corporales normales. No afecta a las
células reproductivas (évulo, esperma u oévulo fecundado) y por tanto no pasa a la siguiente
generacion. Las personas con tratamiento en células somaticas aun pueden transmitir el desorden
o enfermedad a sus descendientes. De acuerdo con el reporte de la OMS (2003) esta terapia sdlo
se debe usar después de obtener resultados positivos en los ensayos clinicos y con el
consentimiento informado de la persona que sera tratada (Wertz et al, 2003). Hay varias formas
de corregir los genes alterados, una es mediante la insercion de un gen normal dentro de una
célula o tejido y reemplazar el gen alterado para restablecer el fenotipo normal. Otra es mediante
un proceso de recombinacion homdloga o por una regulacion de un gen alterado para modificar su
expresion (Valenzuela, 2003). Consideramos que esta medida es propiamente eugenésica porque,
como habiamos mencionado previamente, las consideraciones de sufrimiento e igualdad de
oportunidades son los argumentos que marcan la diferencia entre mejora y tratamiento, siendo

este ultimo el objetivo de la eugenesia negativa.

iv) Diagnostico genético pre-implantatorio (DGPI).

Como su nombre lo indica, se realiza en embriones antes que se implanten en el Gtero materno vy,
por tanto, sélo puede practicar en embriones obtenidos mediante fertilizacion in vitro. Este
diagndstico se realiza retirando una de las primeras células 6 a 10 embrionales, denominadas
blastdmeros, en busca de anomalias genéticas. Desde un punto de vista médico, el DGPI se utiliza
para: (1) determinar el sexo del embridn y poder controlar enfermedades ligadas al sexo, (2)
diagnosticar enfermedades ocasionadas por un solo gen o (3) diagnosticar enfermedades
cromosomicas.

Recientemente se ha publicado la noticia de que existen dos bebés libres de cancer de
mama en el mundo®’. El primer bebé nacié en Inglaterra en 2008, el segundo caso tiene lugar en
Espafia. Hasta ahora, el diagndéstico genético pre implantatorio sélo se habia autorizado en este
pais para evitar enfermedades monogenéticas incurables, como la fibrosis quistica, o para

engendrar a un segundo hijo que sea donador compatible con un hermano enfermo. Es la primera

37 para ver la nota completa léase Ferrado, 2011.
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ocasion que se utiliza el DGPI para evitar la herencia de cancer®, que es una patologia mas
compleja. La madre del menor tiene en su familia antecedentes de cancer de mama y ovario de
aparicion precoz y alta mortalidad, por lo que al decidir tener un bebé pidid someterse a
tratamiento de Fertilizaciéon asistida con Diagndstico genético pre implantatorio el cual fue
autorizado en abril de 2009 por la Comisién Nacional de Reproduccién Humana®. Se trata del
primer procedimiento que esta Comision ha autorizado. Se esta pendiente de que autoricen un
segundo caso en el que se busca que el bebé esté exento del gen que predispone a un tipo de

cancer de colon.

v) Cuestiones éticas relacionadas a la terapia génica.

Como ya se menciond en el capitulo uno, consideramos que lo que es éticamente cuestionable de
las mejoras humanas es que soélo estén al alcance de unos pocos, que estos tratamientos o
medidas eugenésicas pretendan ser la respuesta mesidanica a los problemas sociales de
discriminacién, racismo o clasismo a los que nos enfrentamos dia a dia y, sobre todo, que no se
consideren los riesgos que puede traer consigo la aplicacion de nuevos tratamientos. Nuestro
conocimiento en genética, aunque ha avanzado sorprendentemente en los ultimos 50 afios, sigue
siendo escaso en relacion a las posibles consecuencias y riesgos de las intervenciones
biotecnoldgicas.

El desarrollo de las tecnologias genéticas permite generar ahora animales transgénicos con
modificaciones genéticas especificas, con la intencion de encontrar nuevos tratamientos a
enfermedades humanas. Sin embargo, la aplicacién clinica de estas tecnologias en humanos aun
estd en un nivel muy incipiente. En los ultimos diez afos se han llevado a cabo estudios clinicos
gue demuestran que la transferencia génica dentro del organismo del paciente —terapia génica in
vivo- o el trasplante de células somaticas genéticamente modificadas- terapia génica ex vivo- es,
como ya se menciond, factible y puede curar enfermedades graves o mejorar notablemente
terapias existentes. Lamentablemente, otros estudios han sido menos exitosos, demostrando una

limitada eficacia de esta terapia y evidenciando serios problemas de seguridad con el uso de

% BRCA1, es responsable del 5 % de los canceres de mama. Se encuentra en el cromosoma 17 y facilita el equilibrio
gendmico. Cuando no funciona, hay una predisposicén a que las células se vuelvan cancerigenas. Los portadores, tanto
mujeres como hombres, sufren frecuentemente tumores en la mama, el ovario o el pancreas.

® la Ley de Reproduccion Humana Asistida Espafiola aprobada en 2006 establece que la técnica del diagndstico
preimplantatiorio se podra usar para la "detecciéon de enfermedades hereditarias graves, de aparicion precoz y no
susceptibles de tratamiento curativo posnatal con arreglo a los conocimientos cientificos actuales" (Ferrado, 2011).
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vectores virales, tanto in vivo como ex vivo (Mavilio y Ferrari, 2008). Uno de los principales
problemas a los que se enfrenta la terapia génica de sustitucion es que el éxito de ésta depende
de hacer la correccion en el lugar y el momento adecuado, (Kohn, 2004) esto es, si el vector a
modificar se encuentre en células de dificil acceso, como células de sistema nervioso central, y
esta modificacion debe realizarse en un momento especifico del desarrollo, digamos, embrionario,
para que los beneficios de esta terapia sean los esperados, la posibilidad de éxito es muy baja
todavia.

Aunque sabemos que el genoma humano se expresa, modifica, muta e interactia con
factores ambientales, nutricionales, emocionales, etc., no se sabe aun con certeza cémo lo hace.
Pensamos que el siguiente caso ejemplifica claramente las dificultades a las que se tienen que

enfrentar estas terapias.

Una leccion por aprender. El caso de los nifios burbuja
El X-SCID (Sindrome de Inmunodeficiencia Combinada Severa por sus siglas en inglés) es una
enfermedad fatal e incurable ocasionada por la incapacidad del cuerpo para producir linfocitos B y
T necesarios para combatir infecciones. El tratamiento convencional es el trasplante de médula
dsea; sin embargo, el 20% de los nifios cuyo donador no es cien por ciento compatible mueren vy,
por tanto, la terapia génica se ha convertido en la mejor opciéon para estos pequenos.

La técnica es la siguiente: se coloca una copia sana del gen en las células de médula dsea del
nifio y se reintroducen al organismo, esto se hace mediante el uso de vectores virales modificados,
provocando que las células alteradas crezcan rapidamente y aseguren que el sistema inmune del
nifio trabaje de forma adecuada por primera vez desde su nacimiento; en algunas ocasiones el
éxito ha sido total.

En 1999, en el Hospital Necker de Enfermedades Infantiles en Paris, Francia, se vislumbré el
primer caso exitoso de la terapia génica en “nifios burbuja”. El estudio comenzé con 11 nifos que
padecian SCID, carentes de donadores compatibles hasta el momento, por lo que recibieron
trasplantes celulares obtenidos de su propia médula ésea.

Al principio, los resultados indicaron que 10 de los 11 pacientes habian sido curados, pero
lamentablemente el animo duro poco. El 3 de octubre de 2002 uno de nueve nifios con el sistema
inmune restaurado desarrolld6 un tipo de leucemia, caracterizado por una proliferacion

incontrolada de células “T”. Tres meses mas tarde, le siguieron dos casos. Los tres nifios fueron
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tratados, dos de ellos se recuperaron, pero desafortunadamente el ultimo fallecié. No hay duda de
que la presencia de leucemia se debid a la terapia génica, pues al introducir el gen éste se
implantd en el cromosoma 11, al lado de un oncogen denominado LMO-2, generalmente asociado
a leucemia, activandolo. Al momento del estudio se creia que los vectores retrovirales que
contenian la copia funcional del gen podian insertarse azarosamente cerca de otros genes que
regulaban el crecimiento celular. Al presentarse los casos de leucemia la teoria se comprobd. Este
suceso provoco que el estudio se viera envuelto en una demanda de caracter legal. A raiz de este
incidente, autoridades reguladoras alemanas, italianas y norteamericanas detuvieron los estudios
en sus paises.

El caso de Paris es una muestra de los riesgos tecnolégicos que afectan a los pacientes
involucrados en estos nuevos procedimientos de terapia génica. Durante la década pasada, los
investigadores que realizaron transferencia gendmica fueron criticados por haber desestimado
tiempo y dinero necesarios para brindar terapia génica en el mercado y, por otra parte, por haber
sobreestimado el potencial terapéutico a corto plazo exponiendo a los participantes a grandes
riesgos, omitiendo o minimizando informacién clinica importante (en el consentimiento
informado) y generando conflictos de interés (Johnston y Baylis, 2004).

La razon principal por la que la terapia génica in vivo ha fallado es por el rechazo del vector
viral terapéutico, ocasionando reacciones toxicas agudas que, como hemos visto, han sido fatales.
Para la terapia génica ex vivo el problema ha provenido de la insercion incontrolable del vector en
el genoma humano, lo que ha resultado en funciones celulares normales perturbadas y, en el peor
de los casos, ha ocasionado tumores (Mavilio y Ferrari, 2008).

Ahora bien, como algunos autores han sefialado, si lo que buscamos son practicas
biomédicas y biotecnoldgicas eficaces que mitiguen por completo nuestras preocupaciones sobre
los riesgos asociados a las terapias génicas, entonces no estamos dispuestos a aceptar los riesgos

que les son inherentes.

vi) CONCLUSION.
Este primer circulo o nucleo esta enfocado a alterar, o detectar alteraciones, en el embridn. Tanto
la terapia génica en células germinales como el DGPI inciden en el individuo desde su desarrollo
embrionario. El caso de la terapia génica en células somaticas es mucho mds amplio pues no sélo

se puede implementar en embriones sino también en nifios o adultos, dependiendo del momento
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del desarrollo humano en el que se puedan o deban hacer las modificaciones genéticas de acuerdo
con el padecimiento. En los tres casos consideramos que se trata de medidas eugenésicas
restringidas, por una parte, a cuestiones netamente econdmicas, pues queda claro que estas
intervenciones son costosas y no se encuentran actualmente disponibles para todos, y por otro, al
avance bio-médico-tecnolégico que permita desarrollar técnicas altamente eficientes, con un
porcentaje de error minimo y con un riesgo calculado minimo aceptable. Sin embargo, estas
medidas eugenésicas son las que provocan mas especulacion, pues son las que permitirian en un
futuro modificar nuestro genoma de forma inimaginada, podriamos crear individuos capaces de
respirar bajo el agua, vivir en condiciones de extremo calor y no necesitar agua, inmunes a las
enfermedades que actualmente nos aquejan, incluso inmortales. Lo cierto es que, aunque todavia
estamos tecnoldgicamente muy lejos de conseguir estos logros genéticos, debemos preguntarnos
si es ético hacer estas modificaciones y si es asi por qué. No basta con saber que algin dia
conseguiremos pasar de la ciencia ficcion a la realidad para alentar todo el proceso que implicaria
tener un éxito rotundo®® en humanos y ver una nueva especie de stper hombres o transhumanos,
si N0 nos preguntamos por qué queremos emprender esta travesia genética. Recordemos que la
eugenesia de principios de siglo XX veia en la eugenesia una alternativa a los problemas sociales:
los alcohdlicos, criminales, prostitutas, imbéciles, etc., eran producto de una mala genética, y no
de politicas sociales deficientes, lo que implicaba una alternativa médico-cientifica a un problema
socio-econémico. ¢Cabe preguntarnos qué buscamos entonces con esta nueva eugenesia?
¢Asegurar que habrd humanos aun cuando el aire del planeta sea toxico, cuando no haya agua
potable? ¢Estamos buscando una salida a nuestros errores como especie en lugar de enfrentarlos?
Por el momento no hay una respuesta a estas preguntas, pero consideramos que podrian servir

para analizar el fin que persiguen estas nuevas técnicas eugenésicas.

b) Segundo circulo. Proteccion materno- fetal.
La proteccion materno-fetal es una de las campafias rescatables de la Eugenesia de Estado, en
particular de los movimientos latinoamericanos, destinada a promover la salud y bienestar
durante el embarazo. De los 4 millones de nifios que mueren cada afio en el mundo, mas del 60%
han sufrido de una alteracion del crecimiento intrauterino y/o un parto prematuro. En los paises

en vias de desarrollo, donde ocurren el 99% de las muertes neonatales, una cuidadosa vigilancia

40 . . ‘s . e " .
Recordemos que para que Dolly, la primer oveja clonada fuera un éxito, tuvieron que utilizarse mas de 450 embriones.
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prenatal del crecimiento fetal y de la edad gestacional tendria que ser considerada una prioridad
absoluta de la sanidad publica, con el fin de identificar oportunamente e intervenir en manera

adecuada en los casos de retardo del crecimiento intrauterino.

i)Sustancias daiinas o teratégenas.

Del griego teratos que significa monstruo y genos o génesis que significa produccién o nacimiento,
los teratégenos son sustancias que afectaran al feto produciendo anomalias fisicas o genéticas.

Son aquellas sustancias que al ingerirse o estar expuesta de manera rutinaria y prolongada
durante el embarazo pueden causar daifo al feto en desarrollo, anomalias estructurales o
funcionales en forma directa o indirecta que pueden presentarse durante el desarrollo fetal,
inmediatamente después del nacimiento, durante la infancia temprana y en algunos casos hasta
una etapa avanzada de la edad adulta. Sus efectos varian de persona a persona y no solo afecta
cuando la madre se expone a ellos sino también cuando el padre lo hace, ya que pueden
incrementar niveles anormales cromosémicos en el esperma.

Los efectos que genera una sustancia o un agente teratégeno suelen depender de la dosis
que se le administré a la mujer embarazada, la etapa gestacional en la que se encontraba o la
relacidon de estas sustancias con factores ambientales, esto se debe a que los riesgos producidos
por la ingesta o exposicion a teratdgenos varian de una persona a otra (como resultado de la
variacién genética en el metabolismo de medicamentos y otros factores). En ocasiones el mismo
compuesto puede actuar como toxico o teratégeno dependiendo de la fase de gestacion fetal.

Comunmente encontramos bibliografia relacionada con el efecto teratdgeno de ciertos
medicamentos, en particular el acetaminofén, el dcido valproico, diazepam y carbamazepina.

En el caso de medicamentos teratdgenos la deteccién de un agente activo o una dosis
dafina es dificil de determinar porque se requiere del estudio de numerosos nacimientos de bebés
afectados para poder determinar el riesgo del medicamento. Por ejemplo, para estar
razonablemente seguros de que un medicamento duplica la incidencia de paladar hendido* se
necesitaria registrar y estudiar 23mil embarazos. Esto demuestra que no hay una técnica
epidemioldgica ideal que permita separa los efectos de los medicamentos y las enfermedades en
fetos (McElhatton, 2003). Para estudiar y detectar malformaciones fetales producto de

teratégenos se realiza la vigilancia epidemioldgica por medio de registros. Existen tres tipos: 1.

*LEl nimero de casos previstos es inferior a 1:1000.
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Seguimiento de mujeres embarazadas®, 2. Registro de nifios a partir de su nacimiento vy
seguimiento hasta la presencia de malformaciones independientemente de su edad y 3. Al nacer,
las malformaciones son observadas y notificadas, las notificaciones pueden ser voluntarias o
mediante certificados de nacimiento. Este ultimo tipo de registro es el mas usado en América
Latina. La vigilancia epidemioldgica permite caracterizar sujetos con malformaciones similares y
facilita la toma de medidas correspondientes para su control (Alfaro, 2004).

Los agentes teratdégenos no se restringen a medicamentos, también se encuentran quimicos
téxicos, metales pesados, solventes organicos, radiacion, algunas infecciones bacterianas como la
vaginosis bacterial, clamidia, salmonella, toxoplasmosis, parvovirus B19, rubeola, drogas,
cigarrillos y alcohol.

Generalmente la exposicion regular o prolongada de estas sustancias pone en riesgo al feto.
Por ejemplo, fumar durante el embarazo es una practica que los médicos, desde hace afios, han
asociado con bajo peso fetal, partos prematuros y problemas en la salud de los nifios que pueden
durar afios. Este es un caso tipico dénde no sdélo afecta que la mujer embarazada fume, sino que
se encuentre continuamente expuesta al humo del cigarrillo o que el padre lo haga en grandes
cantidades pudiendo afectar sus espermatozoides desde antes de concebir. En este caso la
nicotina es un genotodxico, esto es, puede generar dafio genético en el feto durante las primeras
etapas del desarrollo pudiendo ocasionar problemas cromosdmicos, los cuales son una de las
principales causas de aborto espontdneo. Se han estudiado otros casos de abortos espontaneos en
los cuales el feto no presentaba anomalias cromosémicas y, en estos casos, se ha hipotetizado que
la causa de pérdida es la capacidad disminuida de la placenta de transportar oxigeno y nutrientes
al feto.

Actualmente existen campanas de salud en todo el mundo cuyo objetivo es prevenir la
exposicidn a estas sustancias evitando con esto un incremento en los nacimientos que presenten

anomalias fisicas o genéticas.

ii) Tratamiento de enfermedades in-ttero.
El avance de la ciencia médica actualmente nos permite intervenir en ciertas malformaciones
fetales aun cuando el feto se encuentra dentro del vientre materno, lo que permite en ocasiones

salvar la vida del producto o prevenir lesiones severas. Hasta hace poco las opciones eran termino

42 . . . . . . . . o .
Es un registro prospectivo que permite obtener la incidencia por tipo de malformaciones congénitas y su riesgo
asociado con teratdgenos potenciales (Alfaro, 2004).
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del embazo (aborto eugenésico) o esperar a que naciera el bebé y realizar el tratamiento posnatal
Optimo. La terapia intrauterina permite intervenir en afecciones fetales para corregirlas completa
o parcialmente, evitar la progresion de éstas, que en algunos casos son fatales, y minimizar las
complicaciones.

El objetivo de la cirugia fetal es corregir un defecto congénito in Utero que permita
normalizar o recuperar organos afectados y mejorar el prondstico posnatal. La cirugia fetal a “cielo
abierto” es la mas conocida de todas équién no ha visto la foto del médico cuyo dedo esta siendo
agarrado por la mano del feto que estan operando? Pues bien, esta intervencién quirdrgica de alto
riesgo consta de remover el Utero mediante una incisidon cesarea, colocarlo sobre el abdomen de
la madre, abrirlo mediante una incision con bisturi, remover el liquido amniético y trabajar
directamente sobre el feto para reparar la lesién. Una vez conseguido este objetivo se regresa el
liguido amnidtico, se sutura el Utero y se regresa a la cavidad pélvica materna para que continue la
gestacion. Sin embargo, como se verd mas adelante, en Europa se estan desarrollando técnicas
mucho mas especializadas, como la fetoscopia, que permiten intervenir al feto in Utero sin tenerlo
gue exponer a una cirugia de cielo abierto. La Unica intervencién que necesita todavia exponer al
feto es la cirugia de espina bifida.

En 2007 nacid en Sevilla, Espafia, Maria, la primer bebé operada por espina bifida in Utero.
La cirugia la realizé un grupo de 15 médicos especialistas cuando el feto tenia 26 semanas de
gestacion®. A finales de ese afio, en Barcelona, Espafia, se implementd una nueva técnica
quirdrgica a la cirugia de espina bifida in Utero mediante la cual no se sutura al feto. Esta novedad
consiste en cerrar la malformacién con un parche sellante quirurgico lo que reduce el tiempo de la
cirugia, permitiendo un mejor prondstico para el feto. El parche consiste en una matriz de
colageno y elastina que se aplica sobre la lesidn cutanea™.

Ese mismo afio en Barcelona se realizd una fetoscopia, intervencién quirldrgica por via
laparoscépica en Lucia, una bebé de 21 semanas de gestacién, la razén fue que una banda
amnidtica se habia enroscado tanto en la pierna izquierda como en el cordén umbilical lo que no
s6lo podria provocar la amputacién de la pierna por falta de irrigacion a causa del
estrangulamiento, sino la muerte del feto por falta de soporte nutricional. Por medio de la

fetoscopia los médicos consiguieron cortar la banda amnidtica con laser lo que permitid la

43 . .. .
Para mayor informacion véase Consnenla, 2007.
44 . .y . .o < qs
Para mayor informacion véase Diario médico, 2009.

84



liberacion de la pierna y del corddn. Lucia nacié a las 28 semanas de gestacidon gozando de buena
salud®.

La primera cirugia intrauterina en México se realizé en el Hospital de Ginecobstetricia 3 del
Centro Médico Nacional la Raza el 13 de julio de 1999.

Otros padecimeintos fetales que pueden ser tratados mediante cirugia fetal son*:

— Hernia diafragmadtica: el intestino se introduce en el diafragma y comprime el pulmodn. Si
no se corrige in Utero, los pulmones se dafian irreversiblemente.

— Obstrucciones renales: esta anomalia cierra la salida del uréter, lo que provoca una
dilatacién progresiva del rifién hasta que deja de funcionar. Un catéter drena la orina a la cavidad
amnidtica. En estos casos la supervivencia de los fetos se ha triplicado.

— Sindrome de transfusion gemelar: los cordones umbilicales de los hermanos permanecen
comunicados, lo que conlleva a que uno reciba mas sangre que otro. A través del Utero se cierra la
comunicacién entre los cordones para que cada uno alimente a su feto. La supervivencia ha
pasado del 12% al 42%.

— Oclusiones de corddn: en gestaciones gemelares, cuando la muerte o la malformacién de
uno de los bebés amenaza la vida del otro, se liga el cordén umbilical.

— Bridas o bandas amnidticas: se eliminan los “hilos” duros de la cavidad amniética que
pueden estrangular extremidades o dedos, como el caso de Lucia.

— Derrame pleural: con catéteres se drena el liquido en los pulmones (derrame pleural) o en
el abdomen (ascitis).

— Tumores: algunos pueden ser mas grandes que la cabeza del bebé e impedir su desarrollo.
Se corrigen ligando una arteria del feto para no alimentar el tumor.

— Labio leporino: si se corrige in Utero se evitan otras deformidades faciales y apenas queda
cicatriz.

— Anemia fetal: con punciones ecograficas dirigidas al cordén umbilical se suministra sangre
al feto y se le salva de una muerte segura®. La supervivencia en los tltimos 15 afios ha pasado del
60% al 92%.

— Rotura de membranas y pérdida de liquido amnidtico: cuando esto sucede en torno al
cuarto o quinto mes y gracias a nuevas técnicas la supervivencia ha pasado en los ultimos 15 afios

del 0% al 40-60%.

 para mayor informacidn véase Flamarich, 2007.
8 vease Fabd, 2008.
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— Descompensaciones cardiacas y presencia de liquidos en diversas cavidades del cuerpo
fetal: aqui la supervivencia ha pasado del 10% al 60%.

Queda claro que la cirugia fetal se presenta actualmente como una alternativa al aborto y
como una esperanza para tratar afecciones congénitas que le permite al feto nacer en mejores
condiciones de salud. La cirugia fetal se enfrenta a varios dilemas, uno de ellos es decidir si se trata
al feto como un paciente, y por tanto como una persona y no como un apéndice de la madre, o
tratarlo como un ente que depende de la madre. El primer caso (de tratar al feto como persona)
implica que, como a cualquier otro paciente, lo primordial es buscar su beneficio y por tanto
debera haber un balance entre los principios biomédicos de beneficencia y no maleficencia no sélo
al considerar las terapias que pueden ser utilizadas en él sino también en relaciéon con los deseos
de la madre, en el segundo caso (que no se le considere persona) primaran los deseos de la madre
y por tanto se buscard Unicamente su beneficio como paciente y, en caso que ella decida
someterse a cualquier tipo de intervenciones, primard su vida sobre la del feto(Casagrandi,et al,
2005). Otro dilema al que se enfrenta aun la cirugia fetal es la oportunidad de tener una mejor
calidad de vida (tanto del feto como de la madre) contra el riesgo que implica esta operacion, la
incidencia de complicaciones obstétricas como el parto pre-termino (que puede presentarse en
mas del 50% de los casos), o no obtener los resultados esperados. En otras palabras ése bebe
realizar este tipo de intervenciones aun consideradas experimentales y de alto riesgo o se debe
esperar a que evolucione la enfermedad aun cuando existe un tratamiento? ¢écuando intervenir?
écémo intervenir? ¢a quién intervenir? Son las preguntas que se deberan responder conforme
avance esta rama de la medicina. Por lo pronto, nosotros pensamos que si la afeccién es operable,
si con ella se le puede brindar una mejor calidad de vida al feto e incrementar sus oportunidades
antes de nacer y posterior a su nacimiento, si se tienen los medios necesarios para realizar la
intervencién (tanto médicos como de infraestructura), y si la madre o pareja estan bien
informados de los riesgos y beneficios que podrian desprenderse de la operacion y los asumen
responsablemente, el tratamiento intrauterino estaria justificado.

Poder intervenir en un feto in-Utero trae consigo nuevos cuestionamientos bioéticos, que
rebasan la ya problematica relacion madre-feto, y generan conflicto entre los principios de

beneficencia-no  maleficencia®’, no maleficencia-autonomia®, beneficencia—justicia49 y

47 . . . . .
Beneficencia de la madre sobre la no maleficencia hacia el feto.
48 ~ Y ,
No daiiar al feto frente a la decisién autonoma de la madre.
49 . . .
Procurar el mejor beneficio para la madre y el feto frente a la falta de recursos.
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beneficencia-autonomia®’, por mencionar algunos. Sin embargo, contar con la cirugia in Utero en
particular, y con la medicina fetal en general, implica tener la certeza de que se seguiran usando y
quiza en algun futuro cercano la especializacién de estas técnicas traigan consigo la minimizacion
del riesgo al realizar estas intervenciones y por tanto, un mayor nimero de personas optaran por

ellas.

iii) Complementos vitaminicos.

El control prenatal consiste en un conjunto de actividades dirigidas a la mujer embarazada con el
objetivo de obtener el mejor estado de salud posible tanto de la madre como del hijo, prevenir el
riesgo de muerte (de ambos) o de alguna complicacion durante el embarazo.

En el caso de México el Instituto Mexicano del Seguro Social (IMSS) atiende en promedio
mensual 37mil 650 partos, los bebés que nacen bajo la cobertura del Seguro Social seran
valorados, idealmente, durante el periodo gestacional y posterior al nacimiento (IMSS, 2009).

Dentro de las medidas de control prenatal encontramos las que tienen por objetivo
propiciar la buena alimentacion y nutricion de la madre, especificamente, la ingesta de fuentes de
calcio, hierro, acido félico y yodo (Tezoquipa, 2002). En cada caso se debe considerar la necesidad
nutrimental de la madre, de acuerdo con la OMS la dosis de hierro elemental (de 30-120mg/dia)
sélo se recomienda cuando la madre presenta anemia y no como una medida generalizada. La
ingesta de vitaminas A y D pueden producir anomalias fetales graves en el sistema nervioso
central, huesos corazén y oidos, por lo que la dosis recomendada para una mujer embarazada
sana de vitamina A es de un maximo de 2000 Ul por dia (Ldpez, 2006).

El ejemplo que veremos a continuacién es el del dcido félico como tratamiento preventivo

de los defectos del tubo neural, especificamente de la espalda bifida.

Acido félico y espalda bifida.
Quiza uno de los casos mas comunes en la prevencidon de enfermedades es la ingesta de acido
folico durante las primeras 8 semanas de gestacion, y preferiblemente durante toda la etapa

reproductiva de la mujer, para evitar la anencefalia, espina bifida y otros defectos del tubo neural

50 . . . . . .
Buscar el mayor beneficio de la madre y el feto mediante informacidn detallada, y en ocasiones exagerada de los
procedimientos que desembocan en la toma de decisidn de la madre de no realizar ningun tipo de tratamiento.
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(DTN)%. El caso que nos interesa desarrollar aqui es el de la espina bifida, la cual disminuye el
alcance normal de las funciones que dependen del sistema nervioso central (SNC) lo que trae
consigo deficiencia y discapacidad para la persona que la padece (Acufia, s/a, Zabala, 2008). Hay
factores de riesgo tanto genéticos como ambientales que los provocan; desde el punto de vista
genético algunos de estos defectos de tubo neural se han relacionado con anomalias
cromosémicas (como la trisomia 18), y algunos defectos monogenéticos (como sindrome de

Ill

Meckel Gruber), desde el punto de vista “ambiental” se han asociado con factores de riesgo como
condicion socioecondmica (lo que repercute en vivienda, sanidad, acceso a servicios médicos,
etc.), plomo en el agua potable, ocupacién del padre (si es que trabaja con sustancias
teratdgenas), obesidad materna y estado nutricional materno (Acufia, s/a).

Partiendo de las investigaciones, los Centros para el Control y Prevencidon de Enfermedades
(CDC) calculan que si todas las mujeres en condiciones de quedar embarazadas consumieran
diariamente 0.4mg de 4cido félico se podrian prevenir del 50 al 70% del total de los casos de
espina bifida y anencefalia (Acufia, s/a). éPor qué? Porque el folato es una vitamina del complejo B
soluble en agua considerado un nutriente esencial, lo que significa que los humanos no lo pueden
sintetizar, por tanto, la Unica fuente de folatos son los alimentos como la espinaca, el brécoli,
esparragos, coliflor, entre otros, y éstos, al ser cocinados pueden sufrir una reduccién entre el 20 y
30% por accién del calor durante la coccién. Los folatos son cofactores de las enzimas que
sintetizan ADN y ARN. Durante las primeras etapas del desarrollo fetal, la sintesis de &acidos
nucléicos y proteinas esta en su apogeo y, por tanto, el requerimiento de folatos de la madre
aumenta en ese periodo de tiempo. El mecanismo por el cual el acido félico previene la aparicion
de DTN no se conoce con certeza. Una teoria es que no se debe a la carencia de folatos en si, sino
a un error congénito del metabolismo de folatos en el feto, esto explicaria por qué un feto puede
tener un suministro reducido de folatos al tiempo que la madre presenta niveles adecuados del

mismo al hacer un estudio de sangre.

> Los defectos del tubo neural o DTN, incluyen una gama de malformaciones congénitas producidas cuando el tubo
neural no cierra normalmente, evento que ocurre alrededor del 28°dia de desarrollo embrional. Estas aberturas van
desde pequefias, que no presentan complicaciones, hasta abertura completa del tubo neural o Craneoraquisquisis.
Cerca de la mitad de los casos de DTN corresponden a anencefalia, esto es, ausencia o desarrollo deficiente de la boveda
craneal, mientras que la otra mitad corresponden a los que se producen a lo largo del tubo, desde el encéfalo hasta el
final de la columna, produciendo encefalocele o espina bifida, ésta ultima con varios gradientes (Acufia, s/a). Los
defectos del tubo neural constituyen la segunda causa de malformaciones congénitas. Anualmente nacen en el mundo
500.000 nifios con algun tipo de defectos del tubo neural, incidencia que presenta diferencias étnicas y geograficas
(zabala et al, 2008).
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De otras investigaciones se desprende que el acido félico puede llegar a prevenir el labio
leporino y paladar hendido, deficiencias de las extremidades y anomalias en las vias urinarias,
entre otros.

Uno de los problemas que representa la campafia preventiva de ingesta de 4cido félico es
que la mayoria de los embarazos no son planeados y, aunado a esto, la mayoria de las mujeres
comienzan a ingerir suplementos vitaminicos hasta el segundo o tercer mes de embarazo (Zabala,
2008), demasiado tarde en relacion a la prevenciéon de DTN. Por eso, la Administracion de
Alimentos y Medicamentos de los EUA (FDA por sus siglas en inglés) selecciond harina de trigo,
maiz, algunas pastas y arroz como alimentos que debian ser enriquecidos con acido fdlico desde
enero de 1998 (140ug/100g de producto de granos de cereales). Sin embargo, la mujer
norteamericana promedio consume 100ug de acido félico, manteniéndose por debajo del
estimado para evitar dafios del tubo neural. La misma medida fue tomada en Argentina® con los
mismos resultados.

La medida tomada por la FDA puede ser catalogada como una medida paternalista
impositiva, propiamente eugenésica de acuerdo con Egozcue, pues tiene incidencia a nivel
poblacional y no Unicamente individual, en la cual a los individuos no pueden tomar una decision
auténoma con respecto a si desean o no consumir acido félico. Esta discusion se vera con mucho

mas detenimiento en las conclusiones generales del trabajo.

iv) Vacunacion
La vacunacién es una de las intervenciones sanitarias mas potentes y eficaces en relacién con el
costo. Previene enfermedades debilitantes, discapacidades y salva millones de vidas cada afio
(OMS, UNICEF, BM). En el caso de la vacunacién como medio para prevenir que un nifio nazca
enfermo encontramos dos momentos: previo al embarazo y durante el embarazo. Idealmente
toda mujer en edad fértil deberia estar vacunada contra sarampion, paperas, rubeola, varicela,
hepatitis B, difteria y tétanos>>.

La decision de vacunar a una mujer embarazada debe considerar en todo momento el riesgo
de la infeccidon que se desea prevenir, tanto para la madre como para el feto; el riesgo que corren

ambos si la madre contrae la infeccion durante el embarazo, y los posibles efectos secundarios de

2 En la Argentina, la Ley 25.630, de prevencidon de anemias y malformaciones del tubo neural, exige que todas las
harinas para fabricacién de pan incorporen el acido félico, en un porcentaje de 2,2 mg por kg (Zabala, 2008).
>3 para un analisis mas profundo del tema recomendamos leer Vacunas e inmunizacion: Situacion mundial, de la OMS,
UNICEF y el Banco Mundial, de 2010.
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la vacuna. No existen pruebas de que las mujeres embarazadas corran riesgo alguno al recibir
vacunas elaboradas con virus inactivados, vacunas antibacterianas o toxoides. Por lo general, las
vacunas con virus vivos son contraindicadas en las mujeres embarazadas por el riesgo tedrico de
transmisidn del virus de la vacuna al feto. Si una mujer embarazada recibe una vacuna con virus
vivo o si una mujer queda embarazada dentro de las cuatro semanas siguientes a la vacunacion, se
le debe orientar sobre los posibles efectos negativos en el feto (ACIP, 2005).

La vacunacién de una mujer embarazada es algo delicado, en todos los casos se recomienda
inmunizarla después del primer trimestre de embarazo, pues el desarrollo fetal durante el primero
es muy delicado. En algunos casos dependera del riesgo expuesto de la mujer embarazada la
recomendacién de vacunarla, por ejemplo, si la mujer estd expuesta a neumococo, meningococo y
Haemoplhilus influenzae tipo B, hepatitis A y B, rabia y polio entonces se considera que el riesgo
de vacunarla es menor que el riesgo de enfermar, pues en todos los casos la transmisién vertical
(de madre a feto) se llevara a cabo con consecuencias de graves a letales. Otro caso de excepcion
es si la mujer embarazada debe viajar a zonas de riesgo de ciertas enfermedades como encefalitis
japonesa, tifoidea, cdlera y fiebre amarilla. Lo primero que debe hacer un médico en estas
situaciones es recomendarle que no viaje a estas zonas durante el embarazo, pues ninguna de
estas vacunas se recomienda de rutina, pero si debe hacerlo entonces el médico debera
considerar su administracién basado en la valoracién detenida del riesgo (Lopez, 2006).

En el caso de la rubeola y el sindrome de rubeola congénita encontramos que puede
ocasionar malformaciones congénitas a fetos cuyas madres sufrieron la enfermedad o se
expusieron a ella durante el embarazo, el riesgo es mayor durante el primer trimestre, pudiendo
provocar la muerte fetal, y disminuye conforme avanza la edad gestacional. De acuerdo con
Santos (2002):

En las embarazadas, si ocurre en las primeras 8 semanas, del 85 al 90% tendrdn productos
con algun defecto congénito durante los primeros 4 afios de vida; el porcentaje disminuye
a 52% en las mujeres que se infectaron entre 9 y 12 semanas y a 16% en las que se
infectaron entre la treceava y veinteava semana de gestacion (Santos, 2002).

Puede ocasionar aborto y bajo peso al nacer. Las encuestas seroepidemioldgicas sugieren que en
México existe una proporcion relativamente elevada de mujeres en edad fértil susceptibles a
padecer rubeola (aproximadamente un 20%, lo que representa un riesgo alto) (Santos, 2002).

La vacuna contra la gripe debe ser recomendada en todas las embarazadas que se

encuentren entre el segundo y tercer trimestre de gestacidén. La vacuna antitetdnica durante el
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tercer trimestre de embarazo ha contribuido a reducir la tasa de tétanos puerperal y neonatal, ha
coadyuvado a disminuir en un tercio las tasas de mortalidad infantil en paises en desarrollo (Lopez,
2006).

Cerca del 0.2% de las mujeres embarazadas contraen varicela, esta cifra aumenta en paises
tropicales, el riesgo de desarrollar esta enfermedad es que la varicela sea severa o presentar
neumonia varicelatosa, esta ultima tiene una mortalidad del 40% si no se trata a tiempo. El riesgo
para el feto depende del estado gestacional en el que se encuentre. Durante el primer trimestre
puede desarrollar varicela congénita, en el segundo trimestre puede nacer con cicatrices y en el
periparto presentar varicela diseminada. En caso de desarrollar varicela congénita, cuya frecuencia
es de 2 a 3%, el feto puede presentar cicatrices en piel, hipoplasia de extremidades, atrofia
muscular localizada, microcefalia, retraso mental, cataratas, microftalimia (Abarca, 2003).

Como se menciond al principio de este breve apartado la vacunacién es una de las
campafas que mas beneficio otorga en el mundo. Su éxito consiste en prevenir el contagio y el
desarrollo de enfermedades crdnicas (como la hepatitis B que al ser crénica produce cirrosis y
cancer de higado) y discapacitantes (como la rubeola), brindando con esto la posibilidad de
desarrollarse con un mejor estado de salud. La OMS puso el tema de las vacunas como uno de los
objetivos de desarrollo del milenio que permitiran reducir la pobreza y mejorar el desarrollo
humano. Al combinarse con otras campafias sanitarias, como suplementos vitaminicos, su impacto

es contundente.

V) CONCLUSION.
En este segundo circulo se incluyen medidas materno-fetales que van desde intervenciones
médicas super especializadas y de alto riesgo, hasta el control nutricional durante el periodo
gestacional. En todas se puede verificar el impacto que tiene una intervencién adecuada en el
momento adecuado, con excepcién de las intervenciones quirdrgicas fetales, las otras medidas
son de bajo costo y alto impacto. Una de las principales problematicas en torno a la
implementacion adecuada de éstas es que la mayoria de los embarazos no son planeados y por
tanto la accién generalmente es tardia; sin embargo, las campafias informativas y de educacién
para planificacion familiar y embarazo saludable estdn tomando fuerza. Queda claro que su
objetivo no es imponer una medida que podria llegar a ser coercitiva simplemente porque se trate

de un Estado autoritario el que rija este tipo de normas, se trata de campanfas de salud publica
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cuyo interés principal es procurar la salud y bienestar tanto de las madres como de los recién

nacidos y brindarles una mejor oportunidad en materia de salud.

c) Tercer circulo. DGP y aborto.
Uno de los resultados de la revisidn bibliografica que se ha realizado para este trabajo es que se
sigue pensando que el nucleo de las practicas eugenésicas actuales es la modificacién de ADN en
embriones o fetos, los cuales utilizan como herramienta el diagnéstico pre-natal y pre-
implantatorio. Aunque, como se ha mencionado repetitivamente a lo largo de esta investigacion,
consideramos que las practicas eugenésicas son mucho mas amplias, abordaremos los aspectos
éticos mas importantes del uso del diagndstico genético prenatal® ya que la informacién obtenida

de éstos generalmente desemboca en la decisién de practicar un aborto terapéutico o eugenésico.

i)Diagndstico Genético Prenatal. DGP.

La carga de trastornos genéticos es importante en todas las partes del mundo, sin embargo, el
impacto se siente mas en los lugares de escasos recursos, debido a la falta de medidas preventivas
y servicios sanitarios y sociales especializados para la atencién de los individuos afectados (Wertz
et al., 2003). Hay varios factores a considerar en la reproduccion humana y la incidencia de
trastornos genéticos: la alta tasa de nacimientos, la procreacién en una edad reproductiva cada
vez mayor, la falta de recursos alimenticios y sanitarios basicos que afectan el desarrollo idéneo de
un feto, sobre todo en paises con grandes problemas de justicia social, entre otros. Actualmente el
diagndstico genético prenatal es una opcién cada vez mas accesible y menos invasiva. “El acceso a
pruebas de tamizaje y diagnéstico del feto que sean seguras, precisas y econdmicas en un
momento en que la madre pueda optar por interrumpir el embarazo es esencial para limitar la
proliferacién de genes y cromosomas anormales en las poblaciones de escasos recursos”
(Oladapo, 2009).

Los adelantos en medicina y particularmente los destinados a la capacidad diagndstica-
preventiva son cada vez mayores, esto abre la posibilidad de intervenir cada vez con mayor
antelacién en el desarrollo de alguna enfermedad o padecimiento. Este hecho genera dilemas
éticos en la aplicaciéon de pruebas genéticas y particularmente en aquellas destinadas a detectar

enfermedades en fetos, como es el caso del Diagndstico Genético Prenatal o DGP.

54 ;. . e sy . .
Los usos mas importantes del Diagndstico Genético Pre-Implantatorio DGPI se comentaron en el apartado destinado
al Primer circulo o nucleo.
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Estos diagnodsticos han modificado radicalmente el manejo de los embarazos, ya no es
necesario esperar hasta que nazca el producto para tomar acciones relacionadas con su salud,
ahora las afecciones pueden ser detectadas desde el Utero y la toma de decisiones se realiza
previa al nacimiento. Esto ha provocado nuevos dilemas para el campo de la bioética ya que
genera preguntas en torno al aborto (legalizacidon o despenalizacion), las enfermedades que se
deben incluir en programas de diagndstico prenatal, el uso de procedimientos que pueden ir de
tratamientos médicos no invasivos (como cambio de dieta materna en caso de fenilcetonuria) a
altamente invasivos los cuales que pueden poner en riesgo la vida y salud de la madre y/o del feto
(como cirugia fetal, fetoscopias, etc.) (Casagrandi et al, 2005; Cabrera, 2008).

El Diagndstico Genético Prenatal o DGP consta de tres etapas: la primera es el
asesoramiento genético™, la segunda es la aplicacién de las técnicas de diagndstico, las cuales
pueden ser anatdmicas (como labio leporino, espalda bifida, afecciones cardiacas, etc.) o
cromosomicas (como sindrome de Down, trisomia 18, etc.) y la tercera es la toma de decisiones.

Generalmente estd indicado cuando por lo menos uno de los padres tiene antecedentes de
riesgo genético, haber procreado previamente un hijo con enfermedades graves o cuando la edad
de la madre supera los 40 afios. Idéneamente la finalidad que persigue el DGP es la terapéutica,
esto es, tratar la afeccion detectada. Es la primera fase del proceso de diagndstico y se considera
la informacién que se brinde, la tecnologia con la que se cuente para poder realizar o no un
tratamiento, el acceso a las instituciones que ofrezcan realizar un tamiz genético®®, el tipo de
enfermedades que se incluyan en un programa de diagndstico prenatal®’, etc.

En la gran mayoria de los casos el diagndstico prenatal proporcionara tranquilidad a los
padres sobre la salud dptima del feto, sin embargo, en los casos restantes la demanda del DGP
conlleva a la dificil decisién de proseguir con el embarazo de un feto con taras genéticas o
anatémicas, o abortar al feto malformado o con defectos percibidos como dificiles para la vida del

nifio y del ambito familiar. Es la toma de decisién la que ha provocado que el Diagndstico Genético

>* E| asesoramiento genético es la primera fase del proceso de diagndstico y se debe considerar la informacion que se
brinde, la tecnologia con la que se cuente para poder realizar o no un tratamiento, el acceso a las instituciones que
ofrezcan realizar un tamiz genético, (por ejemplo en Cuba es un derecho, el acceso estd garantizado y el servicio es
gratuito subsidiado por el Estado) el tipo de enfermedades que se incluyan en un programa de diagndstico prenatal
(debera ser un problema de salud presente en un porcentaje considerable de la poblacidn, del cual se conozca el avance
natural de la enfermedad y los posibles tratamientos).

*¢ por ejemplo en Cuba por derecho el acceso estd garantizado y el servicio es gratuito, subsidiado por el Estado.

> Deber4 ser un problema de salud presente en un porcentaje considerable de la poblacidn, del cual se conozca el
avance natural de la enfermedad y los posibles tratamientos.
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Prenatal levante muchas cuestiones éticas respecto al derecho de decidir quién vive y quién no, y

discriminacién hacia discapacitados, por mencionar los mas dificiles.

Para la mayoria de los médicos catdlicos, el DGP es considerado una medida eugenésica
pues en algunas ocasiones conlleva al aborto. Algunos creen que si se prohibiera la interrupcion
del embarazo en caso que los resultados del DGP fueran negativos, el interés de las parejas por
este método seria menor, lo cierto es que para muchas parejas el DGP seguido del aborto es su
mejor opcidn, pues no todos tienen los medios para mantener un hijo con graves taras en salud.
Lamentablemente la opcién de tratar in Utero al feto no siempre estd disponible, ya que no
existen tratamientos seguros y/o efectivos para todas las afecciones y peor aln, no en todos los

paises ni en todos los hospitales se tiene la infraestructura necesaria para ofrecer esta opcidn, ni

todos los seguros médicos las cubren, lo que deja a la pareja sin otra opcidn mds que la de abortar.

ii) Aborto.

El aborto ha sido considerado como una medida eugenésica desde su inicio pues se ha utilizado
para la eliminacién de “razas”, discapacidades fisicas y mentales y “enfermedades sociales” (como
el alcoholismo, prostitucién, idiotez, etc.). También se ha buscado con esta medida evitar que
mujeres incapaces (alcohdlicas, drogadictas, dementes, idiotas, etc.) tuvieran descendencia.

A pesar de que durante mucho tiempo fue una practica prohibida, que de no realizarse
podia terminar en infanticidio, actualmente es, en cada vez mas paises, una decisién personal de
la mujer embarazada, tanto que hay casos en los que el padre de la criatura estd en desacuerdo
con que se realice un aborto y su opinidn queda relegada a segundo plano.

Uno de los elementos fundamentales en una sociedad democratica, que considere la
autonomia de los individuos como esencial, se ve reflejado en el respeto sobre la decisiéon de una
mujer en lo que respecta al embarazo y reproduccidén. Exigir a una mujer embarazada simpatizante
del movimiento pro-vida que aborte es equivalente a exigirle a una mujer a favor del movimiento
pro- eleccidn que no lo haga, es incompatible con la nocién de respeto a la autonomia (Bennett,
2008; Brook, 2002). Este principio esta basado en el respeto a la habilidad de la persona auténoma
de controlar su propia vida y a decidir qué sucedera con su cuerpo. Queda claro que el aborto es
un tema delicado, con muchas aristas y muchas vertientes (como los planes de vida, cuestiones

socioecondmicas, etc.), razén por la cual se ha revisado por expertos en casi todas las areas de la
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bioética. No es el objetivo de este trabajo abordar este tema en plenitud ni pretende llegar a una
solucion univoca, sino simplemente examinar el tipo de aborto eugenésico.

El aborto asi denominado es un problema en el que cominmente se mezclan la

discriminacién, politicas de salud y fines demograficos. Sin embargo, es indispensable hacer dos
distinciones: la primera es marcar la diferencia entre el aborto terapéutico y el propiamente
eugenésico, y la segunda es no confundir aborto eugenésico con medidas de control poblacional o
con fines sociales. A continuacién expondremos brevemente cada uno de los tipos de aborto

mencionados.

iii) Aborto terapéutico.

Este tipo de aborto se refiere a aquel que se realiza cuando la madre corre un riego vital. Se realiza
cuando la continuacién del embarazo puede amenazar la vida de la mujer o deteriorar gravemente
su salud y el médico no tenga alternativa al no poder salvar a ambos (por ejemplo, si el embarazo
es ectdpico, esto es, cuando el embridn se implanta en la trompa de Falopio, o si la madre tiene
cancer, hepatitis, cardiopatias, nefropatias). La evidencia clinica demuestra que el embarazo
puede agravar muchos problemas de salud crénicos o eventos traumaticos padecidos por la mujer
embarazada, sin embargo, no existe un consenso internacional alrededor de la lista de
morbilidades con relacién a las cuales la interrupcién del embarazo deba ser una opcién. Esto ha
provocado que el acceso al aborto terapéutico dependa del juicio personal de los médicos.

Si se considera la salud mental de la mujer, entonces dentro de este apartado de aborto
terapéutico se puede incluir aquel que se provoca cuando es resultado de una accion violenta,
como violacién. Esta distincion dependera de cada pais. En el caso de México se ha diferenciado
claramente el aborto terapéutico del eugenésico y del provocado por violacién.

En México 29 Estados declaran en sus cddigos penales que este tipo de aborto no es
considerado como un delito, salvo los estados de Guanajuato, Guerrero, Chihuahua, Hidalgo y
Querétaro. El caso especifico del Cédigo Penal de Baja California sefala “El aborto no sera
punible... cuando de no provocarse la embarazada corra peligro de muerte a juicio del médico
tratante quien dara aviso de inmediato al ministerio publico y este oira el dictamen de un médico

legista, siempre que esto fuera posible y no sea peligrosa la demora” (GIRE).
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iv) Aborto eugenésico.

El tipo de aborto que nos ocupa es el que va ligado a las taras presentes en el feto que pueden ser
graves o incurables, pues este se centra propiamente en el bien nacer (Reviriego, 1998).

El problema con el aborto eugenésico son los limites que han de marcarse para determinar
su recomendacidn o despenalizacién, entre la vida digna, indigna e inhumana. Generalmente este
limite se establece considerando el tipo de taras que presenta el feto, la gravedad de las mismas y
si existe un posible tratamiento, ya sea antes o después del nacimiento. La incurabilidad de las
enfermedades que provoquen un sufrimiento extremo en el nifio por nacer es, de acuerdo con
Reviriego, un limite.

Para debatir este punto encontramos con frecuencia el argumento de la sacralidad de la
vida contra el derecho de decidir de la madre, considerando sus posibilidades fisicas econédmicas,
sociales o psicoldgicas, de poder tener y cuidar a un nifio severamente enfermo. Nuestra
propuesta es que un limite para determinar el aborto eugenésico sea hasta dénde la madre o los
padres estan dispuestos a enfrentar una enfermedad con su hijo. Si para ella o ellos la vida es lo
mas preciado y por tanto, cualquier enfermedad que presente ese hijo no es un motivo para
considerarla como “una vida indigna de ser vivida” sino por el contrario merece la pena vivirla a
pesar del sufrimiento que esta pueda provocarle no sdlo al hijo(a) sino a ellos mismos, entonces
no hay ninguna razén que justifique un aborto eugenésico. Sin embargo, si la situacién es opuesta
y la madre o los padres consideran que una enfermedad como Tay-Sachs o Lesch-Nyhan es
incompatible con la nocién de calidad de vida o vida digna de ser vivida, o no podréan
proporcionarle los tratamientos necesarios para paliar el sufrimiento vivido, entonces su decisién
de abortar debera ser respetada.

Esto ultimo lo sustentamos basandonos en el estudio de las demandas realizadas sobre todo
en EUA conocidas como “demandas por vida injusta” (wrongful life) en la que los padres
demandan a médicos y profesionales de la salud en nombre de su hijo(a) por infringir el dafio
moral de haberlo traido al mundo. Generalmente se argumenta que los padres no recibieron la
informacién necesaria respecto a la enfermedad del hijo(a) antes, durante o después del
nacimiento de éste y que la negligencia del personal de salud ocasiond que los padres concibieran
o no recurrieran al aborto eugenésico. Por tanto, segun ellos, el dafio infringido al menor consiste
en el hecho de haberlo traido al mundo bajo las condiciones de salud precaria y alto sufrimiento

en el que vive actualmente (Brock, 2002). El 6 de diciembre de 2010 la corte de Bruselas
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determind que los padres pueden realizar estas demandas en Bélgica®®. éEstas demandas tienen
un sustento bioético, son preferibles a realizar un aborto eugenésico? Habra que pensarlo con
mucha calma y analizar la validez de estas demandas, su impacto en el nifio(a) afectado(a) y el
sustento legal y compararlo con la justificacion bioética y legal del aborto eugenésico para poder
determinar cudl de las dos alternativas es la menos lamentable.

Frente a los avances tecnoldgicos y de diagndstico genético, el aborto eugenésico presenta,
para muchos de sus contestatarios, una posible situacion de “pendiente resbaladiza”; se cree que
la mayoria de las decisiones que enfrentaran los futuros padres no estaran encaminadas a realizar
diagndsticos genéticos prenatales en busqueda de enfermedades “incompatibles con la vida”,
como Tay-Sachs o Lesch-Nyhan, sino que buscaran realizar pruebas genéticas para diagnosticar
condiciones o rasgos genéticos menores, que evidentemente no serdn incompatibles con la vida
(como la miopia o la tendencia a desarrollar diabetes), pero que conduciran a la busqueda de la
perfeccion y, en caso de no obtenerla elegiran abortar pese a que el nifio-por-nacer podria gozar
de una vida plena (Brock, 2002). Ciertamente este argumento es “resbaloso”, pero no
necesariamente cierto. Actualmente algunas mujeres o parejas se enfrentan a esta situacion al
enterarse que su futuro hijo padecera de fibrosis quistica o Corea Huntington, en ambos casos los
nifios pueden gozar de una buena vida durante muchos afios (en caso de corea de Huntington
hasta los 40 o 50 afios, edad en la que se desarrolla la enfermedad) y llevar una vida plena razén
suficiente para que la mujer o la pareja decidan tenerlos, con la esperanza de que durante los afios

venideros la medicina encuentre una cura o un tratamiento.

Aborto eugenésico en México.
Como se ha mencionado, una de las técnicas que claramente puede considerarse como eugenesia
negativa es el diagndstico pre-natal seguido de un aborto eugenésico. Este ultimo representa un
problema de politica de salud publica en México y en otros paises en desarrollo, cuyas
legislaciones son, en general, mas bien restrictivas del aborto y, por tanto, la cantidad de abortos
clandestinos, realizados muchas veces en condiciones insalubres, sigue siendo numerosa. De ahi
que los Estados propongan la aplicacién de estrategias preventivas tales como educacién sexual,
servicios de salud reproductiva accesibles y una variedad de métodos anticonceptivos eficaces y

seguros, entre ellos la anticoncepcién de emergencia.

*8 para mayor informacidn léase LifeSiteNews.com, 2010.
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La aplicacién de todas estas medidas da como resultado una disminucién significativa de
embarazos no deseados y, por ende, de abortos practicados en condiciones inseguras, cuando las
legislaciones son prohibitivas. Pero esto no significa que la aplicacidn exhaustiva de estas medidas
implique que no habrd mds abortos, pues éstos seguiran practicandose, ya que siempre habra
mujeres que, por diferentes razones personales, tomen la decisién de interrumpir un embarazo no
deseado (Gonzdlez de Ledn y Billings, 2002).

Una de las principales causales de despenalizacion y/o legalizacién del aborto es cuando el
producto presenta alteraciones genéticas o congénitas, denominado aborto eugenésico (Gonzalez
de Ledn, D y Billings, 2002). En muchas legislaciones existe esta causal para no perseguir lo que en
otras condiciones se consideraria un delito punible. Este tipo de aborto no es coercitivo, es decir,
quien toma la decisidn de llevar a término o no un embarazo en el que el feto presente anomalias
genéticas, malformaciones o enfermedades graves, es la madre y no el médico, familia o Estado;
es una decision auténoma.

Actualmente el aborto eugenésico, que se define como aquel que presente “razdn(es)
suficiente(s) para diagnosticar que el producto presenta alteraciones genéticas o congénitas
graves”, esta estipulado sélo en doce entidades federativas (Baja California Sur, Coahuila, Chiapas,
Guerrero, Estado de México, Morelos, Oaxaca, Puebla, Quintana Roo, Veracruz y Yucatan vy el
D.F.), pero no se aclara en ningln documento cudles son las alteraciones genéticas graves que lo
justifiquen.

En el Cédigo Penal del Distrito Federal de México, articulo 148 Il y lll, el aborto terapéutico
se refiere a aquel realizado a una “mujer embarazada que corra peligro de afeccion grave a su
salud...”, mientras que el aborto eugenésico se refiere a “cuando el feto sufra alteraciones
genéticas o congénitas que puedan dar como resultado dafios fisicos o mentales, al limite que
puedan poner en riesgo la sobrevivencia del mismo...”.

Sobra decir que en estos casos el diagnostico genético prenatal solo se ofrece cuando la
interrupcion del embarazo se contempla como una posibilidad en caso de determinar que el feto
tiene alguna enfermedad que le provocara una vida de sufrimiento, no sélo para si mismo(a) sino

en relacion con su familia®.

> Acciones de Inconstitucionalidad ndmeros 146/2007 y su acumulada 147/2007, Jefatura del Gobierno del Distrito
Federal en http://www.consejeria2.df.gob.mx/documentos/acciones/version final 1906.pdf.
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v) Aborto con fines sociales. El caso de las nifias en China e India.

Este tipo de aborto va relacionado directamente con los estdndares sociales, generalmente
centrados en la seleccién de sexo sin fines terapéuticos sino econédmicos. Vemos con frecuencia
que las parejas prefieren tener hijos varones y que algunas estan dispuestas a someterse a
tratamientos de fertilizacién asistida para asegurar un nifio, ya sea para evitar que presente
enfermedades ligadas a sexo (esta discusidon se lleva a cabo en la seccidon destinada al tercer
circulo de las medidas eugenésicas que estamos examinando) o por razones econdmicas, politicas
y culturales.

En 1990 el articulo publicado por Amartya Sen titulado “More than 100 million women are
missing”, refiriéndose a la ausencia de mujeres en el continente asidtico ocasionadas por el
infanticidio y feticidio femenil, capturd la atencién de todos y a partir de entonces el tema ha sido
estudiado por muchos autores. Este breve apartado pretende mostrar el mal uso que se le ha
dado al diagndstico genético prenatal y la seleccion de sexo con el objetivo de mostrar que estas
técnicas asi aplicadas nada tienen que ver con medidas eugenésicas tal como se entienden en este
trabajo (el uso de medidas eugenésicas negativas enfocadas al mejoramiento de la salud de las

futuras generaciones).

El caso de la India.

En la India el déficit de mujeres es bastante conocido y las razones son generalmente econdmicas.
De acuerdo con Beatriz Campos Masilla, durante muchos afos se podian ver anuncios publicitarios
de clinicas para realizar abortos que sefialaban “gaste 500 rupias y ahorre 50,000 manana”
(Campos, 2010). A pesar de que tiene poco que este problema se convirtié en un tema de
discriminacién mundial, esta practica se ha venido realizando desde mucho antes.

En la segunda mitad del siglo XIX el censo poblacional arrojé estadisticas que indicaban que
habia mas hombres que mujeres. Esta diferencia se adjudicé a que las mujeres estaban confinadas
a las labores del hogar y por tal motivo no habian participado, pero poco después se confirmé que
las clases medias y altas recurrian, y recurren, al infanticidio y feticidio femenino (Dobernig, 2003).

La situacién es tan grave que desde 1994 la legislacién prohibié informar a las parejas del
sexo del futuro bebé mediante la Ley n°57; esta Ley estipula que ningln centro de orientacién
genética, laboratorio o clinica practicara técnicas de diagndstico prenatal con objetivos diferentes

a la detecciéon de anomalias cromosdmicas, enfermedades genéticas metabdlicas, enfermedades
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genéticas ligadas al sexo, anormalidades congénitas entre otras. Para poder realizar estos estudios
la mujer embarazada debera tener mas de 35 afios, haber sufrido dos o mas abortos espontdneos
o pérdida del feto, haber estado expuesta a agentes potencialmente teratégenos como drogas,
radiaciones, infecciones o agentes quimicos, contar con un historial familiar de retrasos mentales
o deformaciones fisicas o genéticas vy, si después de haber cubierto con lo antes citado, se practica
el diagndstico, bajo ninguna circunstancia se le informara a ella o a sus familiares del sexo del bebé
ni verbalmente ni por signos ni de cualquier otra forma (Dobernig, 2003).

Al parecer, independientemente de la existencia de estas leyes, en este pais se genera un
negocio de 645,000 euros anuales debido a interrupciones voluntarias de embarazo, tanto asi que
el acronimo SD que originalmente significa Sex Detection (Deteccidon de sexo) también significa
Solution to Dowry (solucidn a la dote) (Campos, 2010).

Se estima que el infanticidio y feticidio femeninos estan provocando un déficit de 48
millones de mujeres en la India y unos 55 millones en China. Al parecer hay un aumento relativo
en las dreas urbanas de India en donde se realizan estas practicas, y donde se registra un mayor
desequilibrio poblacional de género es en una zona denominada “el cinturdn del feticidio” en los

estados de Punjab y Haryana (Campos, 2010).

China. La politica del hijo tnico.
El caso de China es probablemente el mas sonado, pero, al igual que el caso de la India, esta
practica es antigua y el infanticidio de nifas se tiene documentada desde el 233 a. C. por Han
Feizi®®. Durante décadas se logré manipular la informaciéon sobre la falta de nifias en China, al
principio se dijo que los padres escondian, literalmente, a sus hijas de los censos poblacionales,
pues estos indicaban que la tasa de nacimientos era normal entre nifios y nifias. Sin embargo, poco
después se hizo evidente que las muertes infantiles en nifias se incrementaban con cada afo de
vida, reduciendo gradualmente la proporcidn de nifas.

Durante la Republica Popular China, en la década de 1980, se difundio el uso de ultrasonido
lo que incrementd la practica de abortos, especialmente en las areas rurales de China. El aborto
inducido en este pais fue legalizado en 1957 y se convirtié en una practica comun en los 70’s a raiz

de la campanfa de planeacion familiar que promovia la disminucidn de hijos por familia. Para 1979

60 en . enr s . .

“Cuando un nifio nace, sus padres se felicitan, pero cuando nace una nifia, ellos la matan... La razén de esta diferencia
en tratamiento es que los padres estan pensando en la conveniencia del futuro y calculando lo que a la larga mas les
convendrd” (Creel, 1953).

100



se implement? la politica de “un solo hijo”. Esta campafia poco después fue modificada, y permitié
a las familias de zonas rurales tener dos hijos, en este caso cada provincia declara las condiciones
en las que se puede tener un segundo hijo pero casi todas coinciden en que el primer nacimiento
haya sido una nifia, que el segundo hijo nazca por lo menos cuatro afios después del primero, que
la mujer tenga mas de 28 afios de edad y que los dos padres sean, a su vez, hijos Unicos (Pootts,
2006; Li et al, 2005).

El nimero de abortos disminuyd considerablemente después de que se implementaron
medidas anticonceptivas y mayor informacion en reproduccién sexual, sin embargo, el nimero de
abortos sigue siendo alto y al parecer se suman a los otros mecanismos aun vigentes como el
infanticidio, el cuidado negligente o maltrato a nifias que les provoca la muerte a temprana edad
(Potts, 2006).

Una de las razones para evitar tener una hija, sobre todo en zonas rurales, es que el varén
tiene mas fuerza fisica y por tanto puede desempefiar mas actividades mas demandantes lo que se
proyecta en cuestiones econdmicas. A diferencia de la India, el grado educativo en las mujeres
chinas no influye en la toma de decisiones, tanto mujeres campesinas con pobre educacién como
mujeres citadinas con grados universitarios optan por aborto selectivo (Li et al, 2005).

Como se ha visto, el diagndstico genético prenatal y el aborto de nifias en estos paises no es
una practica eugenésica sino una cuestién determinada por la cultura y factores sociales de estos
paises (aunque este fendmeno se presenta en varios paises europeos y de medio oriente) afecta
considerablemente la salud reproductiva de las mujeres. En ambos casos queda claro el estatus
gue tienen ellas en ambas culturas. La falta actual de mujeres lejos de reubicar el papel social que
tienen las hace victimas de mal trato, cada vez son desposadas mads pequefias, las secuestran de

sus casas y en algunas ocasiones son madres a tan corta edad que mueren durante el parto.

vi) Seleccion de sexo y enfermedades ligadas a sexo.
En paises como China o India el aborto por seleccion de sexo es bastante comun, debido en gran
medida a las consecuencias sociales de tener una hija (generalmente econdmicas, como la dote,
religiosas o politicas). En la mayoria de los paises este tipo de abortos de seleccion de sexo esta
prohibido; sin embargo, una de las razones por las cuales se puede llevar a cabo es la deteccién de
alguna enfermedad ligada a sexo. El objetivo que persigue este tipo de abortos es prevenir el

nacimiento de un nifio con un importante riesgo de padecer una enfermedad que le provocara

101



gran sufrimiento. A continuacién se presentan dos claros ejemplos de cémo los avances en
medicina son cruciales para decidir abortar o no a un feto con enfermedades ligadas al sexo

graves, la hemofilia y la Distrofia Muscular de Duchenne (Rodriguez et al., 1996).

Hemofilia.

La hemofilia A es un trastorno congénito de la coagulacién caracterizado por la deficiencia de
factor VIII en la sangre (Giangrande, 2003). Esta enfermedad ocurre en todos los grupos raciales,
con una incidencia aproximada de 1:10 000. La hemofilia severa se caracteriza por tener un nivel
de coagulacion menor a 1% de los normales, quienes la padecen presentan hemorragias
espontaneas y recurrentes en articulaciones (rodillas, codos, tobillos). Si no se trata a tiempo estas
hemorragias pueden generar artritis discapacitante a temprana edad. Asimismo, presentan
hemorragias en musculos y tejidos blandos (Giangrande, 2003).

No es posible detectarla mediante un diagndstico de pre-implantacidon (en caso que los
padres tuvieran los medios necesarios para, mediante un posterior tratamiento de fertilizacion in
vitro, elegir un embridon sano) pero se puede seleccionar el sexo del embridn eligiendo Unicamente
aquellos que tengan cariotipo XX. Los genes del factor de coagulacion VIl y IX (involucrados en la
presencia de hemofilia) se encuentran en el cromosoma X, de ahi su nombre de enfermedad
ligada al sexo, por tanto casi todos los pacientes son varones (salvo que una nifia herede ambos
cromosomas X recesivos, en este caso ella presentara la enfermedad). Las hijas de varones con
hemofilia son portadoras obligadas y tienen un 50% de probabilidad de transmitir el padecimiento
a un hijo y 50% de tener una hija portadora. En otras palabras, el 50% seran embriones sanos
portadores de la enfermedad y el otro 50% seran sanos y no la transmitirdn. Una tercera parte de
los casos surgen en familias que no tienen historia previa de la enfermedad, lo que indica la
presencia de nuevas mutaciones (Giangrande, 2003).

Antiguamente los pacientes morian antes de la etapa reproductiva debido a las hemorragias
y sus complicaciones. La medicina, en su esfuerzo por darles una mejor calidad de vida, provocé
qgue se incrementara el periodo de vida, permitiendo que algunos pacientes llegaran a la edad
reproductiva y tuvieran descendientes. Con la terapia génica de células somdticas (recordemos
que esta terapia cura a los individuos pero no a su descendencia) casi todos podran tener hijos, de
los cuales todas las hijas seran portadoras y todos los varones presentaran la enfermedad pero

esta podria ser tratada a tiempo. Supongamos que en un futuro no muy lejano, todos los hombres
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enfermos se puedan someter a este tipo de terapia y seguir procreando. Esto ocasionaria que el
gen incremente su frecuencia a nivel poblacional y, en palabras de Valenzuela (2003), provocara
una relajaciéon de la seleccidn natural y en la especie (humana), las enfermedades genéticas suben
su frecuencia en forma notable cada generacién (Valenzuela, 2003).

¢Es ético que para asegurar que un individuo tenga descendencia la poblacién se llene de
enfermedades hereditarias? Nosotros creemos que, aunque exista un tratamiento para ellas, no es
un problema individual sino social ya que el gasto en salud sera cada vez mayor por la cantidad de
pacientes a tratar.

Este caso levanta cuestionamientos éticos: por un lado, se puede defender, mediante el
principio de respeto a la autonomia, la decisién de una pareja de procrear a cualquier costo y
mantener con ello una enfermedad hereditaria generacidn tras generacion (por no mencionar el
argumento mas estudiado de la eliminacién de embriones). Pero por otro, puede anteponerse,
mediante el principio de responsabilidad o de precaucidn, evitar la trasmisidon genética de estas

enfermedades tan costosas para la sociedad, las familias y los sistemas de salud.

La Distrofia Muscular de Duchenne (DMD).

Esta distrofia es la mas grave y recuente de las distrofias musculares progresivas, afecta a uno de
cada 3500 varones nacidos (Cammarata-Scalisi et al., 2008). Se caracteriza por una degeneracién
lenta de las fibras musculares esqueléticas, relacionada con la deficiencia de la proteina distrofia,
que lleva al paciente a la invalidez dentro de los primeros 10 anos de vida y provoca la muerte por
inanicion, insuficiencia respiratoria® y/o cardiaca® en la segunda década de la vida (Rodriguez,
1996), los pacientes pueden presentar un promedio cognitivo inferior al normal que se manifiesta
mas claramente en déficit del lenguaje (Cammarata-Scalisi et al., 2008).

Esta enfermedad, al igual que la hemofilia se encuentra ligada al sexo, el gen responsable se
encuentra en la regién 21 del brazo corto del cromosoma X, este cromosoma presenta altas tasas
de mutacién conocida, por lo que la tercera parte de los individuos afectados no presenta
antecedentes familiares. Puesto que no existen aun tratamientos terapéuticos eficientes para esta
enfermedad, la estrategia mas utilizada es el aborto eugenésico.

Un estudio realizado en Brasil, que analizd la percepcién de la calidad de los pacientes con

DMD, reporté que la causa principal de infelicidad es el aislamiento social que tienen los

61 ,,. . . L.
Hipoventilacién crénica alveolar en estado avanzado.
62 . . . . . . .
Cardiomiopatia dilatada y/o arritmias cardiacas.
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pacientes, resultado de la inmovilidad propia de la enfermedad. Actualmente, los avances en
nuevos tratamientos incluyen, terapia con células madre, trasplante de mioblastos, terapia
genética de remplazo, terapia sobre-reguladora, inhibidores de proteosoma, entre otras.
Lamentablemente estas alternativas se encuentran en etapa experimental y los resultados son
diversos. Hasta el momento solo se tienen tratamientos quirdrgicos, de rehabilitacidn y algunos
medicamentos que no han probado su eficiencia. Mientras no exista un tratamiento curativo sélo
se puede retrasar la evolucién de la enfermedad (Cammarata-Scalisi et al., 2008).

Hasta ahora las opciones reproductivas que tienen las mujeres portadoras son: la adopcién,
tratamiento de Fertilizacidn in vitro (FIV) con donante de ovocitos y posterior diagndstico genético
preimplantacional (DGPI), arriesgarse a tener un hijo que presente la enfermedad y, en caso que el
diagndstico genético prenatal (DGP) revele que el feto vardn presenta la mutacidn, optar por un

aborto eugenésico, o simplemente no tener hijos.

vii) Critica al aborto eugenésico. La discriminacién de la discapacidad.
La discusion moral sobre el aborto es bastante problematica en muchos paises, pues hasta el
momento no existe un consenso social amplio sobre cudndo puede aplicarse, cudndo penalizarse y
cuando no, ni si debe prevalecer el derecho a la vida sobre el derecho de la mujer de decidir sobre
su propio cuerpo o viceversa. El caso del aborto eugenésico no es la excepcion, pues por un lado
se considera el bienestar del feto vy, por otro, diversas comunidades de minusvalidos lo perciben
como una discriminacion o negacién del valor que la sociedad da a vidas y cuerpos diferentes al de
la mayoria. Debemos recordar que en todos los movimientos eugenésicos gubernamentales del
siglo XX uno de los objetivos claros era detener el nacimiento de personas que pudieran traer
alguna discapacidad fisica o mental, pues se les consideraba como un “lastre social”. Actualmente
es el término “calidad de vida” lo que esta en juego. En este punto, Bone (en Reviriego, 1998, p.22,
nota al pie) se pregunta “éHabrd una creciente intolerancia hacia una menor calidad de vida?”,
esto es, éuna intolerancia a la minusvalia?

Desde luego que una sociedad debe aprender a respetar, valorar y tolerar la diversidad de
formas de vida individual y social, pero el problema central consiste en asegurar los minimos de
calidad de vida para todos, de acuerdo con las condiciones especificas para cada uno, sean

elegidas o no.
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El uso de técnicas como el DGP representa para la comunidad discapacitada un eslabén mas
en la cadena de abusos dirigidos a sus personas. La retdrica de progreso genético encierra
discriminacién social y econdmica al menospreciar la vida de los discapacitados catalogandola de
pasiva, tragica o no digna (Mittra, 2007). De acuerdo con Buchanan (en Mittra, 2007), el concepto
de progreso que reside en el corazén mismo de la ideologia de la nueva genética discrimina y
devalla a los individuos discapacitados, y los afecta con la mayor injusticia posible: rechazar el
derecho a su existencia.

No debemos olvidar que muchas veces la decision final que puedan tomar los padres o la
madre de un feto con afecciones graves va a estar influida, tanto por la informacién que le ofrezca
el ginecobstetra como por presiones y prejuicios sociales. Darrin Dixon (2008), en su articulo
titulado Informed consent or institutionalized eugenics?, analiza la situacion del aborto en fetos
diagnosticados con Sindrome de Down, y muestra que la balanza se inclina hacia el rechazo de
abortos, mencionando varios factores que influyen en las decisiones de las parejas o mujeres para
no abortar, uno de ellos es el acceso a atencién médica. Sefiala que en Pittsburg, EUA, se realizan

menos abortos por esta causa que en el resto de EUA, debido a que en esta ciudad hay un mayor

porcentaje de catdlicos, hay mds servicios para atender a los nifios con discapacidades y la ley
federal protege a todos los nifios discapacitados. Los padres de estos nifios reciben servicios
gratuitos hasta que el nifio cumple tres afios, edad en la que comienza un plan educacional
individual que le permite desarrollar ciertas habilidades para posteriormente asistir a la escuela.
Como resultado de estas politicas publicas, los nifios con Sindrome de Down tienen mejores
oportunidades de vivir, volverse independientes de sus padres y convertirse en parte integral de la
comunidad (Dixon, 2008). Esto nos indica que, en efecto, hay ciertas discapacidades que no
impiden al individuo que las padece tener una calidad de vida adecuada.

Con este ejemplo vemos claramente que en muchos casos la discapacidad es una cuestién
de discriminacidn, pues no se considera la calidad de vida que puede tener una persona, sino las
taras e impedimentos sociales que éstas tendrian en una sociedad determinada. En cualquier caso,
dependera de los padres o la madre considerar si cuentan con las condiciones adecuadas para
criar a un hijo discapacitado o no, pues no se compara tener un nifilo con sindrome de Down en

Pittsburg que en la Ciudad de México (a pesar del Teletéon y esfuerzos de organizacidon no

gubernamentales de asistencia privada).
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Considero que la discusion en torno al rechazo y discriminacién que sufren los
discapacitados es valida, siempre y cuando se trate de enfermedades que permitan a la persona
que las padece tener una calidad de vida aceptable, pero no tiene cabida cuando un bebé padece
alguna enfermedad que, lejos de brindar una calidad de vida adecuada, le provocard sufrimiento
durante toda su vida.

Dixon argumenta, por ejemplo, que una politica publica enfocada a prevenir accidentes que
provocan paraplejia no dafia a los parapléjicos existentes, ni nos evita apoyar programas que les
harian la vida mas facil. De igual forma, los programas enfocados a evitar el nacimiento de nifios
con discapacidades no tienen por qué denigrar a las personas existentes con esas condiciones, y
concluye que lamentablemente este segundo caso no aplica en los EUA para los nifios con trisomia
21, pues el uso de DGP contribuye a un incremento en la tasa de abortos, pues hay una falta de
consentimiento genuinamente informado (las parejas o mujeres reciben informacién sobre las
posibles afecciones que pueda tener un nifio con sindrome de Down que no siempre es la mas
adecuada y generalmente es tendenciosa por parte del médico tratante). Existe una mayor
intolerancia social hacia estas personas y, particularmente, hacia nifios con discapacidades y por
eso no se destina un presupuesto econdmico mayor para la investigacion y el desarrollo de
tratamientos efectivos para muchas discapacidades (Dixon, 2008).

Una posible solucién a este problema es, por un lado, establecer las diferencias entre
enfermedad y discapacidad (Dixon, 2008), pues la primera no necesariamente esta implicada en la
segunda y, por otro, cuestionar la ilusién de que los discapacitados son de facto incompetentes.
Pero este tema es tan vasto que se requeriria de otra tesis para poder abordarlo y

lamentablemente rebasa los limites de esta investigacion.

viii)  CONCLUSION.
Hemos intentado demostrar a lo largo de este capitulo que tanto el Diagndstico Genético Prenatal,
seguido del aborto eugenésico como la seleccién de sexo son medidas eugenésicas negativas
problematicas pues no sélo se encuentran ligadas a la discriminacién y a las practicas eugenésicas
de inicio de siglo XX, sino que generan dilemas éticos en torno a la vida digna de ser vivida y
calidad de vida versus la autonomia de la madre a decidir. Sin embargo, como hemos expuesto, se
trata de medidas que residen en la decision auténoma e informada de la mujer embarazada y la

pareja. Queda claro que la participacién de los médicos y del personal de salud es indispensable en
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todo el proceso y que dependera en buena medida de la informacidn que ellos brinden a la mujer
embarazada o a la pareja lo que incidira en la decisidn final que éstos tomen.

En el caso del aborto es indispensable separa al terapéutico del eugenésico del realizado por
fines sociales, pues de esta distincién depende en buena medida las bases sobre las cuales se
puede establecer un argumento para penalizar, despenalizar o legalizar el aborto en cada caso.
Nuestra postura es que el aborto no puede ser visto como una medida de control natal, existen
otros mecanismos mucho mas eficientes, menos peligrosos, invasivos o traumaticos que cubren
con ese objetivo. En relacidn a los fines sociales que persigue el aborto en China, India y otros
paises, el problema mas grande no es el aborto en si, sino las cuestiones sociales que se
encuentran tras él, querer analizar este problema Unicamente desde aborto es demasiado
acotado, no obstante, para fines de esta investigacién era nuestro interés presentarlo para
diferenciarlo del aborto realizado con las enfermedades ligadas a sexo las cuales presentan de
primer instancia una razon clinica de peso para realizar un aborto, ya que en caso de que el nifo
presente la enfermedad su vida estara cargada de sufrimiento, sin embargo, cabe preguntarnos si
es ético elegir nifias portadoras de enfermedades crénico-degenerativas con tal de tener ser
mama, de perpetuar una condicidn genética que, probablemente, haya incrementado en el
numero de nifios nacidos cada afio ignorando las consecuencias que esto le puede traer a la

sociedad.

d) Cuarto circulo. Medidas poblacionales de salud.

i) Prohibicién de matrimonios.
La prohibicién de matrimonios es algo relativamente nuevo tanto en nuestro pais como en el
mundo occidental. Durante siglos se consideraba comun el matrimonio entre familiares pues esta
medida permitia que la herencia “se quedara en la familia”. Se creia también que eran los
antecedentes y rasgos familiares los criterios para evaluar y recomendar la unién entre familiares,
asi si se trataba de una familia virtuosa, sin vicios, cuyos rasgos merecian ser preservados la union
familiar era considerada apropiada. Sin embargo, a mediados del siglo XVII se realizaron varios
estudios que intentaban demostrar la patologia que producian los matrimonios consanguineos o
su naturaleza benigna (M. Boudin, 1862; Arthur Mitchell, 1865; Auguste Voisin, 1865). El punto de
unién entre la regulacion del matrimonio y el juicio médico es la pregunta que se hacian los

galenos se referia a como se insertaba el conocimiento que ellos tenian sobre la herencia en
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relacion a la regulacidn, aprobacién y desaprobacién de las uniones matrimoniales (Gonzalez,
2009).

En México, el inicio de la regulacién matrimonial surgié en 1869, el estudio sobre la herencia
de ciertos padecimientos resultado del matrimonio consanguineo estuvo a cargo de Hidalgo y
Carpio quien, recurriendo a los estudios de herencia de su época, llegé a la conclusién de que:

...los matrimonios consanguineos degradan por lo general la raza humana vy
producen la sordomudez, el idiotismo, la imbecilidad, y acaso otras enfermedades,
no es su influencia tan fatal que no se pueda mitigar o nulificar por las buenas
circunstancias higiénicas; pero que no estando las mas veces en manos de las
personas, ni aun de la administracién publica, variar las circunstancias que mas
disponen a las familias o a las poblaciones de dichas enfermedades, es lo mas
prudente prohibir los matrimonios entre consanguineos hasta el sexto grado en
linea colateral segun el computo civil, es decir, prohibirlo entre tios y sobrinos,
primos hermanos y primos segundos (Hidalgo y Carpio, 1869, p. 74-5, en Gonzalez,
2009).

Los estudios de Hidalgo y Carpio influyeron en el Cédigo Civil de 1884 que incluyd por primera vez

como causa de divorcio: “una enfermedad crdnica e incurable que sea contagiosa o hereditaria,
anterior a la celebracion del matrimonio, y de la que no haya tenido conocimiento el otro
coényuge” en el Articulo 227, fraccidn XI. Para el Cédigo Civil de 1932 esta causante de divorcio se
convirtié también en impedimento para contraer matrimonio (y sigue vigente).

El articulo 267 sefiala en la fraccidn VII, del Cédigo Civil para el Distrito Federal establece
como causal de divorcio, cualquier enfermedad crénica o incurable, que sea, ademas, contagiosa o
hereditaria, y el articulo 277 permite a uno de los conyuges, solicitar al juez la suspension de la
obligacién de cohabitar con el otro conyuge fundada en las causas enumeradas en la fraccion VI
del articulo 267 (Brena, s/a).

La mayoria de los cddigos civiles estatales contienen disposiciones parecidas y algunos
presentan pequefias variantes; por ejemplo, Sonora incluye como enfermedad que impide la
celebracion del matrimonio el sindrome de inmunodeficiencia adquirida, Campeche y Michoacdn,
la lepra, este ultimo, ademas el cancer (Brena, s/a).

En Argentina, Perd, Colombia y algunos Estados de la Unidn Americana se exigen los
examenes prenupciales. En determinadas circunstancias, las ventajas para la atencién sanitaria de
una poblacién podrian ser de tal importancia, y los riesgos de dafio o de costo tan bajos, que se
justificaria que la organizacidn sanitaria proponga un plan de cribado genético generalizado a una
poblacién dada. En algunas comunidades de judios ortodoxos, en las que los matrimonios son

arreglados por las casamenteras, a los jévenes se les realizan pruebas genéticas para saber si son
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portadores de la enfermedad de Tay- Sachs®. Los resultados sélo son comunicados al rabino con la
finalidad de que él pueda prohibir matrimonios entre dos portadores de la enfermedad (Mehlman,
2003).

La critica a esta practica es evidente, se trata de una imposicién por parte del Estado, es una
medida coercitiva en al que priman los objetivos de salud publica y econémicos, sin embargo,
conocer informacion genética de la pareja permite tomar decisiones sobre contraer o continuar el

matrimonio, la de tener o no tener descendencia (Brena, s/a).

i) Nutrigenomica.

La nutrigendmica o gendmica nutricional es una nueva disciplina que se esta concentrando en
estudiar cdmo es que los compuestos que se encuentran en los alimentos alteran o modifican la
expresion de la informacién genética en cada individuo. Desde tiempos inmemoriales se ha
observado que hay individuos o poblaciones que responden en forma diferente al consumo de
cierto tipo de dieta, ya que en casos especificos el consumo de una dieta definida ocasiona alguna
enfermedad crénica o comportamiento singular, lo que no ocurre en otros individuos o
poblaciones; el ejemplo mas obvio de la importancia del ambiente sobre el comportamiento de los
seres humanos es el incremento incesante de la obesidad y sus efectos sobre la salud personal y
sobre los propios sistemas de salud de las naciones. Esta reaccidn, o carencia de la misma, se debe
a diferencias génicas; genes que se prenden o se apagan segun sea el caso®.

Como se habia mencionado previamente, la nutrigenédmica es la ciencia que examina las
respuestas de los individuos a compuestos alimenticios usando tecnologias post-gendmicas y
asociadas como la gendmica, protedmica, metabdlica, etc., con técnicas epidemioldgicas,
nutricionales y bioquimicas ya desarrolladas previamente. El objetivo es determinar los efectos y
mecanismos por los cuales la alimentacién, sus componentes individuales y combinaciones
regulan los procesos metabdlicos dentro de las células y tejidos del organismo. Busca entender
como responde el cuerpo en su totalidad a alimentos utilizando un enfoque integrado

denominado “sistema bioldgico”. (NuGo; Palou, et al., 2004). Sabemos que la herencia genética de

% provocada por una acumulacion excesiva de sustancias grasas en los tejidos y las células nerviosas del cerebro, esta
enfermedad hereditaria poco comun destruye las neuronas y causa problemas fisicos y mentales. Los nifios que la
presentan generalmente mueren antes de los 4 afos, pierden la vista, la audicién y no pueden tragar. Los musculos
empiezan a atrofiarse y se produce una paralisis. Esta enfermedad es mas frecuente entre los judios asquenazies de
Europa oriental y puede ser detectada con un analisis de sangre.

% para mayor informacion véase: Paredes, 2008.
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ciertos grupos los hace proclives a ciertas enfermedades metabdlicas, resistencia a ciertos
nutrientes o asimilacién de ciertas proteinas, como el caso de la asimilacién de lactosa en
poblaciones europeas nérdicas.

Basandonos en este tipo de conocimientos, en los cuales es probable la seleccién natural de
ciertos procesos metabdlicos, pensamos que la elaboracion de esquemas de nutricidon basadas en
las tendencias gendmicas de una poblacion especifica puede, por un lado producir enfermedades
crénicas, en un inicio, y posteriormente hereditarias, y por el otro, la cura o eliminacion de estos
factores mediante el consumo adecuado de alimentos.

El caso de la diabetes en México es muy relevante porque es reconocida como una
epidemia, pues se encuentra entre las primeras 10 causas de muerte desde hace dos décadas. A
pesar de los esfuerzos genéticos realizados por encontrar genes especificos que permitan la
deteccién temprana de esta enfermedad, los resultados son poco concluyentes.

Sabemos que la diabetes tipo Il esta asociada a la obesidad® y el sobrepeso; representa una
de las principales causas de muerte del pais, lo que pone en riesgo la sustentabilidad del sector
salud®, pues si no se le pone un freno no habra presupuesto que alcance para atender a todas las
personas con diabetes o enfermedades cardiovasculares por los altos costos que generan los
tratamientos relacionados con el mal cuidado de estas enfermedades. Por ejemplo, si una persona
diabética no lleva un régimen estricto del cuidado de su salud, padecera complicaciones como falla
renal, ceguera, pie diabético, etc., y el tratamiento para cada una de estas complicaciones es
costoso por no mencionar que la pérdida de la vista o de un miembro aunado a la incapacidad
evidente que provoca trae consigo depresién, despidos y una serie de eventos no relacionados con
el costo sino con la calidad de vida.

Los efectos de las modificaciones en la dieta se han reflejado en el perfil epidemiolégico del
pais. Estudios en la poblacién mexicana han demostrado que las enfermedades con mayor
incidencia en la poblacién son el sobrepeso y la obesidad, que afecta hasta el 70% de adultos en el
pais, aunado a esto encontramos factores de riesgo para enfermedades crénicas como son la
hipertrigliceridemia, hipoalfalipoproteinemia y alteraciones del metabolismo de la glucosa, entre
otras (INMEGEN). Estas enfermedades son consideradas poligénicas, es decir, que se caracterizan

por tener una contribucién importante de factores ambientales, particularmente la dieta. Las

% Nuestro Pais ocupa el quinto lugar a nivel mundial en obesidad y en el primero en América Latina, junto con
Venezuela y Guatemala.

% para 2015 el costo aproximado derivado de enfermedades ligadas al sobrepeso, entre ellas la diabetes tipo Il, superara
los 100 mil millones de pesos, lo que pondra al sector salud en una situacién econémica insostenible.
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interacciones entre la dieta y el genotipo han sido identificadas en algunas rutas metabdlicas que
se asocian al desarrollo de la obesidad y algunas formas de cancer (como el de pulmdn y vejiga).
Algunas de estas interacciones se observan en el metabolismo de lipidos, estrés oxidativo y
detoxificante, e inflamacion (INMEGEN).

Los recientes estudios genéticos confirman que la herencia determina considerablemente la
aparicion de la obesidad. El estudio realizado por Jeffrey Friedman y colaboradores en el Instituto
Médico Howard Hughes, han encontrado un gen® que, al mutar, causa una obesidad hereditaria
severa en los ratones sometidos al estudio, estos hallazgos prometen esclarecer los determinantes
genéticos de la obesidad humana. Sin embargo, hay que tener en cuenta que existen mas de 20
genes implicados en la obesidad. Queda claro que esta condicién de acumulacion de grasa no es
Unicamente genética. La herencia y ciertos problemas metabdlicos y hormonales, psicoldgicos,
mala alimentacién, o falta de ejercicio y sedentarismo, representan algunos de los factores
naturales del sobrepeso. Existen ademas determinantes ambientales que desempefian un papel
crucial en el desarrollo de la obesidad. Como ya habiamos mencionado, no se trata de decir por
uno o por otro, sino de considerar la interaccién de ambos, ambiente y genes, pues el resultado
esta determinado por la vulnerabilidad genética frente a los determinantes ambientales, si se
juntan estas dos condiciones entonces tendremos una afeccidn clinica.

Al parecer, las influencias genéticas son mas importantes para determinar la distribucién de
la grasa corporal. El estudio realizado por Palou et al. (2004) explica claramente el papel que
juegan la insulina, la leptina y la grelina en la acumulacién de grasa y la sensacidn de saciedad. Este
trabajo esta centrado en las rutas metabdlicas, protéicas y enzimaticas, y su asociacién con la
obesidad. Sefalan que la incorporacion de polimorfismos a los estudios epidemiolégicos seria
esencial para poder disefiar estudios especificos sobre propiedades de los alimentos en subgrupos
poblacionales. Las recomendaciones van desde el consumo de azucares (y no edulcorantes) y
grasas de menor densidad energética, hasta una propuesta de Reglamento que precise las
condiciones de utilizacion de las declaraciones sobre propiedades nutritivas y saludables de los

alimentos que deberd ser aprobado por el Parlamento Europeo y el Consejo de Ministros.

iii) Mas alla de los genes: epigénesis y ambiente.

67 .. . , . .
El fragmento de ADN en cuestidn, conocido como el Gen-Ob, provocd en una estirpe de roedores que llegaran a pesar
tres veces mas que los ratones normales y desarrollan una diabetes parecida a la de tipo Il humana.
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“La perspectiva del ser humano visto a través de un mapa secuencial compuesto por tres mil
millones de bases... es el reduccionismo maximo” (Annas, 1992, p. 313). Esta reduccién provoca
que la gente se vea a si misma como un producto que puede ser moldeado, manufacturado y
sometido a control de calidad. Por otro lado, si consideramos que los genes son mds importantes
que el ambiente, entonces podemos justificar que nuestras acciones son determinadas
genéticamente, y no un producto de la libre voluntad o la conciencia (Annas, 1992).

Pero estamos dejando de lado un factor que recientemente cambid la visién de nuestro

genoma y con él, del reduccionismo, denominado epigenoma.

Epigénesis. El eslabon perdido entre “nature” y “nurture”.
Desde hace algunos afios, sabemos que no necesariamente el genotipo define el fenotipo, y por

|ll

tanto la “naturaleza” no es mucho mas influyente que el “ambiente” en la conformacion de los
seres humanos. La razon es el eslabén perdido entre la genética y el ambiente denominado la
epigénesis, en palabras de Jane Qiu, “epigenética: un cédigo quimico y fisico encriptado escrito
sobre nuestra secuencia de ADN gendmica”® (Qiu, 2006, p.143).

El término epigénesis fue propuesto por primera vez por Conrad Waddigton para designar el
estudio de los procesos por los cuales la informacién genética de un organismo (genotipo),
interactuaba con el ambiente para producir intercambios observados (fenotipo). Recientemente,
el término ha sido utilizado para describir cambios heredables en la funcién del genoma que
ocurren sin modificar la secuencia de ADN. De acuerdo con Thomas Jenuwein, coordinador de
Epigenome NoE (Network of excellence) “la investigacion epigenética representa una de las
nuevas fronteras en la biologia moderna con un impacto considerable en muchos mecanismos
basicos en biologia y enfermedades humanas” (Akhtar y Cavalli, 2005, p.e177).

En un estudio realizado con 80 pares de gemelos idénticos, con un rango de edad entre 3 y
74 afios, el Dr. Manuel Esteller y colaboradores en 2006, encontraron que el ADN no es lo Unico
que importa, también lo es cdmo la actividad genética es regulada en respuesta al ambiente
(afirmacidon que va en contra de los resultados de Galton). Esto explicaria por qué muchos
gemelos, que comparten una secuencia de ADN idéntica, son susceptibles a diferentes
enfermedades, por lo que descifrar el cddigo epigenético promete alterar dramdticamente la

forma en la que entendemos la enfermedad en grandes poblaciones (Qiu, 2005).

% Cita original: epigenetics: a cryptic chemical and physical code written over our genome’s DNA sequence.
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La analogia que hace Jane Qiu (2005) es muy clara: si la secuencia de ADN del genoma es
como las notas de una sinfonia, entonces, el epigenoma es la clave (como la clave de Sol) que
muestra como deben ser tocadas las notas de la melodia. Funciona de dos formas: ya sea que el
ADN sea quimicamente modificado, o bien que las proteinas que “empaquetan” el ADN en
cromatina sean modificadas. Estas proteinas se denominan histonas y determinan si se “apaga” el
gen (si esta compactada) o si se expresa (cuando esta relajada) (Qiu, 2005). Ahora bien, los cddigos
epigenéticos son mas susceptibles a influencias medioambientales que la secuencia de ADN, tanto
que el 70% de los factores que contribuyen a que se desarrolle una enfermedad pueden ser no
genéticos.

Esto es de suma importancia para el posible desarrollo de la eugenesia, asi como para las
campanas de medicina gendmica que se puedan desarrollar, ya que nos obligaria a considerar
factores ambientales y nutricionales, por mencionar los dos mds evidentes, que hasta el momento
hemos intentado obviar.

iv) CONCLUSION.

Este ultimo apartado presenta dos alternativas, la primera claramente eugenésica es la prohibicion
de matrimonios que a pesar de haber sido una de las campafias mas usadas y difundidas por el
modelo de eugenesia estatal sigue vigente por una razon, evitar la endogamia genética® la cual
incrementa el nUmero de alteraciones genéticas en homocigotos. Como ya habiamos visto, la
hemofilia, la distrofia muscular de Duchenne, la fibrosis quistica, corea de Huntington, Tay-Sachs y
Lesh-Nyah, por mencionar algunas, son enfermedades crdnicas, incurables y hereditarias que
requieren dos copias del mismo gen para expresarse. Incrementar la posibilidad de engendrar un
nifio con alguna de estas enfermedades, o cualquier otra enfermedad homociga recesiva que
pueda provocarle sufrimiento al nifio, sabiendo que un analisis de sangre o estudio genético pudo
haber alertado a la pareja de esta situacion o no haber informado a la futura pareja sobre una
condicidn genética preexistente es, de acuerdo con la ley, razén suficiente para prohibir un enlace
matrimonial. Ahora bien, esta situacion levanta problemas éticos bastante estudiados: el derecho
de una persona a no saber cudles son los resultados de sus andlisis, el derecho de una pareja o de
la familia de saber los resultados, el uso de esta informacién por parte de las aseguradoras. Este

ultimo es el que mas conflicto genera entre los que ven con recelo el resurgimiento de la

69 . . N . . . .
Su efecto primario es el de provocar una desviacion de las frecuencias genotipicas de la poblacidn con respecto a las
esperadas en equilibrio Hardy-Weinberg.
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eugenesia ya que el uso de la informacién genética puede ocasionar discriminacién laboral,
rechazo en solicitudes de seguros médicos, de salud o de vida, incremento en las pdlizas, etc. Estos
casos seguiran siendo estudiados y analizados con la intensidon de encontrar una solucidn al
problema, lamentablemente no es el objetivo de este trabajo desarrollarlos.

El caso de la nutrigendmica y su posible relacidon con el control de la obesidad y la diabetes
tipo Il en México es, para nosotros, una forma de eugenesia que utiliza el conocimiento genético y
ambiental con la intensién de modificar y controlar a nivel poblacional una epidemia mediante la
alimentacién controlada, esto, basandonos en estudios de gendmica de poblaciones tiene un
efecto significativo en la presencia y permanencia de condiciones genéticas relacionadas con la
ingesta de alimentos y la presencia de afecciones metabdlicas. Consideramos que mediante la
difusion de informaciéon se puede generar una campafia preventiva de bajo costo y alto impacto
cuyos resultados sean benéficos para la poblacién mexicana.

El ultimo apartado de este apartado, la epigenesis, nos confirma que todavia nos queda
mucho por aprender de nuestro genoma. Hasta hace poco se pensaba que un porcentaje
importante de nuestro genoma, aproximadamente el 98% del mismo no codificaba para nada,
tanto que se le denomind “genoma basura”, ahora sabemos que lejos de ser basura, este tipo de
ADN es realmente un engranaje de maquinaria evolutiva. Teniendo esto en mente cabe
preguntarnos ¢como pretendemos redisefiarnos como humanos cuando sabemos tan poco de
nuestro genoma? Una vez mas respondemos que es indispensable realizarlos a la luz del principio

de precaucion y responsabilidad.
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Capitulo 5. DISCUSION Y CONCLUSIONES.

Tenemos la oportunidad de revisar y plantear mejores y mas equitativos sistemas de salud para
que permitan una distribucién adecuada de los beneficios y una reducciéon sustantiva de sus
riesgos (Mwase, 2005). Que actualmente no se tengan sistemas de salud completamente justos,
no significa que esto esté bien y mucho menos que esto no pueda mejorar o que deban seguir asi.
No podemos sostener un argumento con estas bases, ni sentarnos y conformarnos con lo que
actualmente se tiene; si no todo lo contrario, debemos mejorar nuestros sistemas de salud.

Hemos intentado demostrar a lo largo de este trabajo que diferentes técnicas
biotecnolégicas pueden ser denominadas eugenésicas porque de una u otra forma afecta la
dotacién genética poblacional que serd heredada por las generaciones futuras. Desde las técnicas
mas costosas y destinadas a la modificacién de la informacién de un embrién y de toda su
descendencia (terapia génica en linea germinal) hasta campanfas alimenticias que promuevan un
estado de salud dptimo al evitar afecciones metabdlicas, pasando por el estado fetal, vemos que
todas estas técnicas podrian mejorar la salud de los individuos y, por ende, de las poblaciones. En
ningun caso se pretende que su aplicacién sea coercitiva o impuesta por un Estado, sin importar
que éste sea paternalista y busque el mayor beneficio para sus ciudadanos. El punto clave para
pensar que la decision final la tomarian los individuos, es que cada uno pueda elegir el mecanismo
que desee porque considera que éste es seguro, porque cuenta con la informacion necesaria para
tomar una decision auténoma y porque las consecuencias son mayoritariamente benéficas, y los
riesgos han sido sopesados y medidos y, aunque ninguna tecnologia serd 100% segura, prevemos
gue seran minimos. Partimos, por tanto, de un principio de responsabilidad, no sdélo de las
acciones que nos afectardn a nosotros, sino de aquellas que seran trascendentes para las
generaciones futuras.

Durante el desarrollo de este trabajo hemos buscado separar nuestro modelo de eugenesia
de los dos anteriores mediante los siguientes argumentos: en primer lugar, a diferencia de la
eugenesia liberal, sostenemos que es indispensable ubicar la eugenesia dentro de un marco de
justicia distributiva, rechazamos la postura liberal de que sea el mercado quién regule y norme las
nuevas tecnologias bio-médico-tecnoldgicas pues probablemente se trate de un mercado
desinformado, dispuesto a aceptar nuevas tecnologias sin detenerse a pensar en los riesgos y las
consecuencias siempre que dichos avances prometan una retribucion a corto plazo que les

permita recuperar la inversion. Por otro lado, pensamos que es indispensable que la
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implementacion de nuevas medidas eugenésicas sigan el principio de precaucion vy
responsabilidad, pues son los que salvaguardan los intereses de las generaciones futuras, que son
las que se veran afectadas por nuestras decisiones.

A diferencia de la eugenesia de Estado, nuestra propuesta no es buscar un modelo a seguir
del ser humano, ni siquiera en cuestiones de salud. No es nuestro interés sefialar o delimitar
cudles son las caracteristicas que deberdn cubrir los seres que se vean afectados por las nuevas
tecnologias, por el contrario, pensamos que debe primar la libertad de decisién, no sélo en
relacion a lo que las generaciones futuras puedan decidir hacer con su vida o sus planes de vida,
sino también en las decisiones que puedan tomar los padres de estas generaciones.

En comparacién con la postura que plantea la eugenesia liberal de que el Estado no debera
intervenir (pues la ultima vez que lo hizo lo hizo fue desastroso) para nosotros queda claro que el
Estado debera intervenir, por diversas razones, la primera es porque los sistemas de salud en
México, como el IMSS o el ISSSTE o el Seguro Popular, y en otros paises, como Canada o Francia,
estan auspiciados, en mayor o menor medida, por el Estado y por tanto este debera normar cuales
son los lineamientos sobre los cuales se deben seguir las politicas de salud publica. Es aqui donde
reincide la justicia distributiva, pues dependera del pais, el estado o localidad distribuir los
recursos econdmicos, de infraestructura, o de servicios de acuerdo a sus necesidades. En segundo
lugar, porque el derecho a la salud realmente es el derecho a la atencién sanitaria y todos
nosotros somos portadores de ese derecho y este estara regulado por la legislacion de cada pais la
cual se encuentra bajo la envergadura del Estado.

A diferencia del modelo de eugenesia Estatal, caracterizado por que puso por encima del
individuo y sus decisiones a la comunidad, este modelo de eugenesia que proponemos rescata al
individuo y le confiere un valor a las decisiones auténomas que éste pueda tener, pero a diferencia
del modelo liberal, en el que cualquier decisién que tome el individuo es éticamente justificada
por ser auténoma incluso si esta decision se enfoca a “disefiar” un hijo, objetivandolo, nuestra
postura es que la decisién auténoma del individuo presente debe buscar ampliar los planes de
vida del niflo-por-nacer en lugar de acotarlos o anularlos mediante un diseio.

Consideramos que la lista de enfermedades que abarca este modelo de eugenesia es
propositivo porque cubren no sélo las enfermedades monogenéticas o mendelianas (para mayoria
de las cuales sdélo hay posibilidad de diagnéstico pero no de tratamiento) sino para enfermedades

relativamente comunes cuyo tratamiento no es tan costoso, como campaﬁas de vacunacion o
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nutricionales, y son eficientes. Cabe sefialar que, como se ha podido ver a lo largo del trabajo, no
proponemos una lista de enfermedades sino de técnicas eugenésicas, pues como hemos sefialado
dependerd de cada regién las enfermedades a enfrentar, sin embargo, uno de los parametros
propuestos es que las enfermedades que deberdn considerar los sistemas de salud son aquellas
que limiten la igualdad de oportunidades y produzcan sufrimiento fisico. Sabemos que la cantidad
de enfermedades que entran en este rango es altisimo, pero consideramos que ese es un limite
razonable para marcar la diferencia entre tratamiento (de una enfermedad) de una mejora
genética.

Partimos de la negacién de un determinismo genético duro, sabemos que las enfermedades
gue aquejan a la mayoria de los individuos no sélo deben tener una base genética sino que deben
de tener las condiciones ambientales necesarias para desarrollarla, de ahi que ampliemos el
campo de acciéon de las acciones eugenésicas y busquemos una solucion ad hoc a estas
enfermedades, si no podemos modificar la estructura genética de un individuo ya sea porque
todavia no es posible hacerlo, porque muchas de estas modificaciones siguen estando en el
ambito de la ciencia ficcidn, o porque faltan estudios mucho mas minuciosos sobre los posibles
dafios colaterales (como el caso de los nifios burbuja) entonces hay que preguntarnos équé si
podemos hacer? ¢podemos modificar el ambiente, podemos vacunar, podemos informar, educar,
empoderar a la ciudadania para que tomen decisiones que tengan un impacto positivo en la salud
de sus descendientes? Entonces hagamoslo, esa es la propuesta de este nuevo modelo de
eugenesia, hacer uso del conocimiento médico-patoldgico que nos permita tomar acciones
preventivas mientras las técnicas mas finas de alteraciones genéticas a nivel embrional se
desarrollan en un marco prudencial. Las investigaciones relacionadas con el diagndstico y
tratamiento de enfermedades genéticas van a seguir y deben seguir, ese no es el problema, el
problema es que lo hagan de forma atropellada, poniendo por encima de todo los intereses
econdmicos, lo que puede traer como resultado un dafio irreparable a un individuo concreto y eso
es, desde mi punto de vista, inadmisible.

Puede ser que nuestra propuesta de una tercer via eugenésica sea demasiado optimista,
pues partimos de la idea de que el Estado no se corrompera nuevamente y caerd en practicas
racistas o genocidas, y de que el individuo entendera hasta donde termina su libertad y comienza
la de su hijo por nacer y por tanto, buscard el mayor beneficio para éste expresado Unicamente en

un mejor estado de salud, pero creemos que es viable y mas aln, pensamos que es importante

117



establecer nuevos lineamientos que nos permitan abordar nuevamente el tema de la eugenesia
frente a un mundo globalizado o en una sociedad de riesgo, pues como ya se menciond, es
necesario replantear principios morales de orden global que nos permitan enfrentarnos a
escenarios desconocidos.

Estamos conscientes de que en la mayoria de los casos no estaran disponibles todas las
opciones de diagndstico o tratamiento de una enfermedad y esto acotard la autonomia y la
libertad de una persona al momento de decidir qué es lo mejor para ella se veran acotadas a
aquello a lo que se tenga acceso, queda claro que las necesidades en salud son muchas v,
lamentablemente, no pueden ser cubiertas en su totalidad, un ejemplo claro es la infraestructura
con la que cuenta un centro de salud no siempre es suficiente para poder diagnosticar y
posteriormente tratar una enfermedad y, aunque esto pasa con cualquier tratamiento (pues rara
vez disponemos de todas las opciones), este es un problema de justicia que debemos enfrentar
para encontrar una solucién.

No debemos olvidar que cualquier medida preventiva que se adopte, ya sea voluntaria o
coercitivamente, no podra impedir del todo el nacimiento de nifios con patologias vy
discapacidades.

Algo que tienen en comun todos los movimientos eugenésicos del siglo pasado es la falta de
rigor en la definicibn de “enfermedad genética”. Desde el alcoholismo hasta el Corea de
Huntington, todas estas dolencias eran consideradas padecimientos genéticos y, por ende,

entraban en el campo de objetivos de la eugenesia.
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