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INTRODUCCION GENERAL 

( ... ) Llúmelo culpa de la c¡'¡ih"zación. D,os 110 

es compafible con el maquinismo. In 

medicina cienfifica y lafe/icidad unwersal. 

Es pre(;I~O elegir. Nuesrrn clllI/lzaclón ha 

elegIdo el muquirdsmo, la medid/lO y la 

felIcIdad. 

Aldous Huxley. Un mundo felu: 

La (!fa postgenómica apenas empieza. El estudio del genoma 

humano está en uno de sus puntos más illgidos al ser recienteme n te 

decodificadas en su totalidad las secuencias que lo conforman. La 

cornp<lración y la semejanza de las secuencias del genoma humano 

con las del ratón, la mosca de la fruta, la levadura y muy diversas 

bucteria~ nos hacen replantearnos nuestra propia naturaleza como 

seres humanos, y nos enfrentan ante la responsabilidad de dec idir que 

clase de seres humanos queremos que existan en el futuro; sin 

embargo. y a pesar de la variedad de descubrimientos que han podido 

obtenerse {sobre lOdo en las úl t imas cinco decadas) sobre genetica, la 



información obtenida hasta el momento es sólo "la punta del iceberg~ 

compa rada con la que generara el analisis cuirlarloso y detallado tanto 

OC las secuencias del genoma humano comu de otras secuencias de 

diversos organismos que interaccionan direclamente con las salud}' la 

vida humana y en general con la vida en el planeta . Así mismo, la 

explusión de información que se gene re con el anális is de los niveles 

superiores de organización celular revolucionara y de hecho ha 

empezado a revoluc ionar n uestra comp rens ión de los sistemas 

biológicos. El impacto de la, a hora llamada, era "postgenómica~ en la 

salud humana es enorme, ya que el conocimiento acumulado nos 

pe rmite diagnosticar, preveni r , tratar (yen futuro tal vez eliminar) las 

enfe rmedades genet icas causadas por un solo gen, como de hecho ya 

!se Iwcc con la fibrosis quistica , por ejemplo, asi como muy 

seguramen te en un !u turo no muy lejano , nos permi tirá hacer 10 

mismo con las enfermedades que son multigcnicas, como la 

predisposición él las enfermedades cardiovasculare!>, por ejemplo. En 

la era postgc!1ómica podremos crear y generar nuevos recursos 

biotcc!101ógicos (medic inas, materia les, fibras, etc.) que, si so n bien 
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utilizados, mejora rán de una manera extraordinaria la calidad de vida 

de la humunidad. Pero. ¿hasta qué punto podemos decidir que es lo 

mejor para las personas?, ¿hasta qué punto debemos dejar que las 

invest igaciones científicas s igan su <.:urso sin darle mayor importancia 

n la reflexión y a la previsión de posibles consecue n<.:ias cata!';tróficas 

pnra la humanidad, no sólo en el ámbito biológico sino en los demás 

ambitos humanos, como el social? No es descabellado hacer notar la 

necesidad de reflexionar y especular, a medida que siglo XXI avanza, 

sobre la humanidad que queremos que exista en el XXJI , no para 

tratar de dilucidar cómo será la vida del hombre, sino para pensar 

seriamente como queremos que sea nuestra vida ahora. Si desde 

ahora se nos presenta la oportunidad , mediante la manipulación 

genética, de decidir cómo podría ser la humanidad en un futuro, 

desde ahora, entonces, tenemos que élsllmir la responsabilidad de 10 

que una decisión dc esta magnitud implica, ya que dependiendo de los 

valores que ahora tcngamos por correctos dependerá la configuración 

de la humanidad futura, no sólo en lo moral, sino también en lo 

biológico. ¿Cuñ1t:s son los valores que debemos preservar para la 
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humanidad? Pensando en utilizar las tecnologias genéticas para el 

"mejoramiento" de la humnnidad, ¿cómo seria un ~mejor ser 

humano"") ¿Qué seria realmente una "mejora"? ¿Hay cualidades que 

deseamos minimizar, o por el contrario hay cualidades que deseamos 

mejorar? ¿Corremos el riesgo de caer en una nueva eugenesia apoyada 

en una base genctica? ¿Pueden CSL<lr las prácticas de manipulación 

gendica humana estar plagadas de concepciones eugenésicas? 

Muchos académicos fechan el inicio del postmodernismo en 

Hiroshima y en el Holocausto. En el podemos observar cómo la ciencia 

parece convertirse en la nucva ~ rcligión" de una sociedad secular y 

cómo la bú.squeda de la vida eterna con Dios es reemplazada por el 

reto de la bú.squeda de la inmortalidad en la tierra. 

fo:l Holocausto en este caso, es un paradigma de actitudes 

deleznables, como la violación a los derechos humanos en pos de lo 

que algunas personas (en este caso los nazis) consideraban como lo 

que debe ser y lo que es lo mejor para la humanidad, así como la 

fjp licación de practicas eugenesicas que llegaron a convertirse incluso 

en polilicH.s de Estado; en este sentido, las viclÍmas del exterminio y 
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en algunos casos d e los ex perimentos a favor de la "ciencia" n azi, era n 

los que caían dentro de a lguna o algunas de la infinidad de categorías 

sumamente ambigu as d e lo que se consideraba como "subhumano", 

categorías que iban des d e las raciales hasta las que tenían que ver con 

la "utilidad" de una pe rsona al régimen nazi. Estos individuos 

considerados "subhuma nos" fueron objeto de experimentos así como 

prisioneros d e los campos de concentración en donde eran sometidos 

a actos sistemáticos y barbáricos de exterminio con e l único objetivo 

de causarles la mu e rte. De esta manera, la filosofía n azi se ba só en la 

noción de que los alemanes e ran una raza "superior" destinada a 

subyugar y a regir a las razas "inferiores" , teniendo como parte central 

la doctrina eugenésica, la cual era un intento por mejorar la especie 

huma na a l eliminar a las personas con s ideradas como "inferiores", los 

ita mados "consumidores In u tiles". 

Sin embargo, no sola mente el régimen nazi implementó prácticas 

e u genésicas en tre su población, ya que és tas existieron en otros 

paises y mucho t iempo a n tes de l régimen nazi , como lo es el caso de 

paises como eran Bretañ a y EV, en donde el Esta do impuso medidas 
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coercitivas p<.lra logrflr que ciertos miembros de su sociedad, 

,unsiderados indeseables por razones diversas (y como más adelante 

veremos), desparecieran. 

Las razones para llevar a cabo prácticas eugenesicas fueron 

diversas, sa en su momento las expondré, sin embargo, tantO en el 

caso de 18s realizadas en la Alemania nazi como en las de EU o Gran 

Bretaña, se perseguía el mismo fin: ~mejorar» a las personas. Más 

adel<lnte veremos que las ~mejoras" perseguidas pudieron haber sido 

de distintos tipos, dependiendo de lo que en el momento se 

consider<lr¡.¡ co mo indesea ble , aunque en la mayoría, la coerción 

jugaba un papel central en la implementación de las medidas para que 

éstas se llevaran a cabo; no obstante, podemos preguntarnos , si en 

algunos casos estas kmcjo ras" pueden cons ide rarse como kbuenas" en 

pos de un "meJor" funCIOnamiento de la SOCiedad en la que se quieran 

llevar R cabo, si bien, en la mayoría de los argumentos a favor de CSla$ 

prácticas eugenesicas siempre se esgrimian razones que tenian que 

ver co n el bienestar y la beneficencia ya fuera de ciertos seClores o dc 

la sociedad en general. 
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Es por todo lo anterior que mientras la humanidad esté en la 

búsqueda constante de una mejora se corre el riesgo de caer en 

prácticas eugenésicas como las ya mencionadas, y mas aun con la 

ayuda de la nueva genetica, la cual pudc proveer las herramientas 

necesarias para cambiar la consti tución genetiea de un ser humano 

incluso antes de que este nazca. ¿Hasta qué punto podemos decir que 

con la nueva genética no come teremos los mismos errores, a unque tal 

vez con métodos y politicas di feren tes , que las poli ticas nazis o 

estadounidense de finales del siglo XIX principios del XX? Mucho se 

hablé! de erradicar enfermedades genéticas que aquejan al ser humano , 

pero ¿hasta que punto estos intentos son menos inmorales o mas 

correctos respecto de [os perpetrados por los nazis para que rer 

"mejora" a las personas? En este sentido, la nueva genética p ropone 

una opclOn de alcanzar la mmortalldad cambIando y mejorando 

nuestras capacidades humanas por medio de alteraciones a nivel 

molecular de nuestros genes, y como bie n lo expresa la sigu iente 

declaración del presidente y gerente general de Human Gen omc 

Scienees a principios de 1999: ~la muerte es una serie de 
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enfermedades previsibles" 1 , en donde la mejora sería el lograr 

er radicar toda enfermedad para así lograr una vida mucho más larga o 

inc lu so la "inmortalidad". Por otra parte , existe el riesgo de que al 

eliminar ciertos genes que causen enfermedades genéticas, atentemos 

contra la diversidad genética y que esto sea en detrimento, a largo 

plazo, no sólo d el ser humano sino del medio ambiente en general. 

Ahora bien al hablar de manipulación genética podemos 

referirnos a diversas tecnologías genéticas aplicadas para éste fin, 

como lo pueden ser la terapia de sustitución de genes y los test 

genéticos, as í corno la clonación, sin embargo en est.e trabajo no 

trataré los problemas relac ionados directamente con ésta última. 

En los últimos años, los experimentos de ingeniería gené tica que 

prometen "mejores" niños (y mejores seres humanos) h a n ido 

adquiriendo mucha mas importancia para eí futuro de ia humamdad. 

En se ptiembre de 1999 el científico .loe Tsien , de la Universidad de 

Princeton 2 , anunció que ya había usado técnicas de ingeniería 

I !(t\lSlU « ("fill/o l'" ., " . U"AM. !lO. 7 

, Ict el11 
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genética d e sustitución de genes para crear ratones con mejor 

memoria y que por lo tanto podían aprender más rápido que otros, 

creando así ratones "superinteligentes". ¿Qué nos asegura que si estos 

resultados pueden aplicarse en humanos, después todos desearían 

usar la mi sma tecnología para tener niños más inteligentes?, de igual 

manera, ¿todas las personas querrían que sus hijos tuvieran una 

mejor memoria? La posibilidad de aplicar técnicas de ingeniería 

genét ica en seres humanos con el propósito de hacernos más 

intel igentes, más fuertes, más feli ces , más hermosos , o más longevos 

parece que ser la respuesta a los sueños de la humanidad durante 

siglos , por lo que con mayor razón tenemos que replantearnos y 

reflex io na r sobre dichos procedimientos, ¿y por qué no?, sobre nuestra 

propia naturaleza, sobre qué significarán a corto y a largo plazo los 

cam bios que, segun ia humanidad, daran como resuitado un "mejor" 

ser humano , '¿podríamos hablar incluso del surgimiento de una 

espec ie humana "nueva", comp letamente diferente a la de a hora? En 

el mundo de la ingeniería genética nos hemos convertido en productos 

de nuestra propia manufactura , solamente qu e como producto 
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estamos sujetos a controles de calidad y de mejoramiento, así como la 

susc ripción de pate ntes y a la destrucción y al reemplaw s i salimos 

'defectuosos'. Creamos con esto una nueva eugenesia basada tan to en 

el defec to de nuestro prójimo, como en el sueño (para muchos 

pcsCldilla) de lo que se considera un ser humano "ideal". ¿Quien nos 

dirá qué es lo Midenl"? ¿ no será que al imple mentar este tipo de 

practicas el tcner un hijo sea como ir de shoppin g al supermercado 

para escoger él un bebe hecho bajo "diseño"? Sin objetivos claros, la 

eco nomía de me rcado podria dcfinir lo que significa ser un "mejor ser 

humano~ Por su parte , el mercado y la publicidad come rcia l en masa 

podria n h,lcer que la mayoria de la humanidad se conforme de 

,lCuerdo a unos cuantos idea les basados en la cultura dd mome nto, 

cn las 'modas', como de hecho ya ocu rre en la ac tua lida d con el 

iiamaoo 'cuito' a la clrug18 esteuca. t:n un mundo en donde la 

apariencia juveni l es Jo más importante para lograr una vida ~exi to sa" , 

yen donde la mercadotecnia dicta las pautas a seguir en 10 que a una 

"vida fd i:,:" se rdierc, la cie ncia no puede simplemente 'voltear la ca ra ' 

~ pensarse como absolutame n te "neutral~, puesto que no lo es, ya que 

JO 



muchas de las Investigaciones cientificas de hoy son financiadas por 

grandes co rpora ciones que buscan al fin y al cabo mayores ganancias 

económkas a largo plazo . No debemos olvidar que a medida que la 

esperanza de vida ha ido au mentado en los últimos decenios, las 

sociedades han marginado y despreciado a los ancianos y se han 

puesto a ve ner<:lr y a tratar de emular lo s cuerpos más jóvenes . El 

problema es que Sin la rene xi ón adecuada, con la nueva gené tica 

podría mos exacerbar este t ipo de prác ticas. 

Es posible 'lue la utilización de tecnologías genéticas nos lleve a 

ejercer prácticas discr imi nato rias en la medida en que no tengamos 

cuidado al escoger qué clase de se res humanos es la "ideal", así co mo 

en los casos en donde el acceso a este tipo de tecnologías sea exclusivo 

de las c!;:\SCS sociales que cuen tan co n el poder económico para 

iHKtrio (de hecho, hoy en día, ei acceso a ia mayona oe ias 

tt:cnologias geneticas es prácticamente imposible para una persona, a 

menos que sea rica, y ca sí en ningún país del mundo la segu ridad 

social cubre este tipo de procedimientos). Todos sabemos que los ricos 

tiene n mejores opo rtunidades que los pobres y que una igualdad real 
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requer iría una redistribución de las riquezas; por otro lado, si el 

conce pto de l ser huma no "ideal" estÁ fuera del alcance de la mayoría 

de las personas, los seres humanos manipulados genéticamente 

podrían se r ca talogados com o "superiores", mientras que los de más 

individuos no manipulados gené ticamente lo sería n como "inferiores", 

co rri endo con es to e l ri esgo de perpetuar, a t ravés de la ge n ét ica, las 

diferencias sociales, eco n óm icas, culturales, etc . que de por sí ya 

existen, creándose por lo tanto una s ituación de dominación. La 

ma nipulac ión genética en un principio orientada hacia el bienestar y 

el mejoramiento de la raza humana y de sus condiciones de existencia, 

podría hace r paradójicamente, más eficientes y marcadas prácticas 

d iscriminatorias y desigualdades de diversos tipos ya existentes. 

Situac iones como las ocurridas en el Holocausto y en general a lo 

la rgo de la hlstona euge néSIca mundIal, deben de sentar un 

precedente en lo que se refiere a decisiones sobre "mejora r" a los seres 

humanos y también al significado que dicha m ejora pued a tener. 

Precisa ment e de la historia es de donde debemos de tomar nuestra 

lección más importante. No debemos perder d e vista la evolución que a 
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lo la rgo de la historia humana han tenido ciertas ideas co mo la de 

mejoría, por una parte , o la de lo ideal, por otra; no es 10 mismo lo qu e 

una pen;on<:l en la edad media pensaba acerco de lo que es ser un 

~ml'jor ser humano~ que 10 que una persona en la aCLUalidad piensa, 

<.1S1 como seguramente. una persona en el año 3000 pens<:lrá algo 

totalmente distinto de 10 que una persona en el año 2003 pudiera 

pensar. Por 10 tantO, tenemos que tomar en cuenta el contexto social 

en el que estamos tomando decisiones tan serias como la de ~mejo rar" 

a una persona, así como tambicn 10 tendremos que hacer con ot ro tipo 

de co ntextos co mo lo se r ia el medi o ambiental, por poner un eje mplo. 

En este sentido, si contin uamos ignorando la contaminacion de 

nue s tro llrnblente, quizá un "mejor ser humano" seria a q uel capaz de 

respirar aire contaminado y ali mentarse de basura, por otra parte, y a 

IlH:dl(la q ue agotemos nuestras luentes de ene rgía no renovab les, tal 

vez un "mejor ser huma no" tendría ruedas en v~z de piernas para 

poder moverse eficazmente y asi no tene r que util iza r vehiculos que 

utilicen algún tipo de combustible agotable. 
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La pregunta crucial y que a muchos incomoda es si ¿dejaremus 

a los cientificos hacer lo que quieran en nombre dc una ciencia 

"neutral"? en donde el los mismos ignoran las co nsecuencias no 

solamente biológicas , sino sociales que los cambios geneticos pucdan 

tener en la humanidad. ¿Aprendere mos de la histo r ia , de si tuacione!:i 

tan denigrantes para la humanidad como el holocausto, y pensa rcmos 

más de dos vcccs ante!:i de tomar cualqu ier decisión que concie rna 

directamente con a lterar nuestra propia constitución como seres 

humanos'? 

De esta manera entonces, el territorio mas importa nte a 

conquistar dcntro del curso del milenio que co mienza es el de nuestros 

propios cuerpos. pe ro tenemos que tener en cuenta que, incluso 

<lunque reclamemos un 'derecho euge nésico', lo que podríamos llamar 

una eugeneSIa iwssez jm re, sOb re 10 que nos vcnga en gana hacer con 

nuestro propio cuerpo (o el de nuestros hijos), h ay lí mitcs. Las 

exper iencias pasadas de la historia nos enseñan que hay lim ites ta nto 

en nuestrO conocimiento como en nuestros derechos de dommio, como 

bie n lo ha demostrado el ho locausto, y como mas adela nte lo veremos. 



L.lS decisiones <1 tomar, parece, que en ultima instancia serán 

nuestras, aunque siempre enmarcadas dentro de legislaciones 

vigelltes. que dependiendo el caso, nos dejarán actuar con mayor o 

menor libertad, de igual manera estarán determinadas por diversos 

ractores como el económico, el social , etc .. no obstante, la pregunta es 

¿estamos realmente preparados para decidir de manera responsable? 

Cada dia tenemos más y más información sobre nuestros genes 

)" s(" nos dice que [a ciencia pronto tendrá la explicación de la vida 

desde un punto de vista molecular. No obstante, cada uno de nosotros 

no vive la vida solamente a un nivel molecular, sino interactuando con 

todos los dcmás aspt."t:tos, no sólo biológicos, sino sociales, culturales, 

Cle., la vivimos como seres completos. No podemos reducir nuestra 

visión y entender la vida, cómo debe ser ésta llevada o lo que significa 

para la humanidad, expiorando soiamente nuestros genes y 

escudriñando nuestros cuerpos a un nivel molecular , atómico, etc, no 

podernos olvidarnos que como humanos, en nuestra naturaleza, somos 

un lodo conformado por diversos aspeelOs, no sólo el biológico, y que 

si queremos n;almcntc entendernos a nosotros mismos no podemos 
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dejar de lado ningún aspecto que nos hace ser lo que somos. 

Vol tea ndo a nuestro a lrededor , pareceria que hoy en día la c ienci a en 

su ac tua r lleva implícito qu e el "objetivo de la humanidad" es una 

espec ie de felicidad y control en masa, en donde mujeres , hombres y 

niños buscan tener los genes de la inteligencia, alimentarse con 

comid a "nutritiva", protegidos de toda enfermedad previsible, 

respirando a ire "limpio" . Si como L. Kass dijo: "aunque bien equipados, 

noso tros no sabemos quiénes somos o a dónde vamos", no podremos 

ev ita r caer en las atroc idades e ugenésicas del pasado, a menos que 

nos preocupemos má s por nosotros mismos a un nivel filosófico, antes 

de emba rca rnos en una empresa del ta maño d e la manipulac ión y 

modificación genética humana. 

Es as i co mo en este trabajo pretendo exponer lo mas clara mente 

posio ie aigunos de íos probíema s y d e las consecuencias a los que 

nosotros , co mo huma nidad, nos enfrentamos a l hacer uso de ciertas 

tecnologías ge néticas orientadas hacia la manipulación genética 

humana; dichas tecnologías a las que me refiero serán la terapia 

génica y la aplicación de tes ts o pruebas genéticas . Por su parte, 
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señalaré y expondré las consecuencias y los problemas que este tipo 

de prácticas pueden ocasionar, los cuales serán tanto de índole social, 

biológica , y por supuesto filosófica; con respecto a los primeros 

analizaré y expondré el problema eugenésico y/o de discriminación 

(tanto social como genética) que puede surgir de la aplicación de este 

tipo e tecnologías, con respecto a los segundos, señalare algunos 

problemas y consecuencias que dicha aplicación pudiera tener en el 

medio ambiente y en la salud del hombre en particular, y con respecto 

a los terceros analizaré y expondré cuestiones sobre eugenesia, 

justicia e injusticia referente a la aplicación de dichas técnicas así 

como sus consecuencias, problemas relacionados con la elección de 

las pe rsonas que deberían de existir en un futuro y las consecuencias 

que esto conlleva, como lo sería el decidir traer niños al mundo con 

una enfermedad o una discapacidad y ia responsabiiidad que esto 

implica. El propósito pues, de este trabajo no es el de "reso lve r" estos 

problemas surgidos de la aplicación de las ya mencionadas tecnologías 

ge néticas, es decir, no es el de decir la última palabra en lo que 

respecta a la prohibición o a la promoción, según sea el caso, de este 
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tipO de practicas; tampoco 10 sera el dar una conseja o sanción mor¡,¡l 

respecto de las mismas, como mucho meno!; 10 será el de juzgarlas 

adopta nd o un papel de guia y/ o amonestadora moral. Mis 

pretensiones pues. y por modestas que parezcan, serán las de señalar, 

lo más acuciosamente posi ble, lo s posibles problemas y consecuencias 

que la ap licación de este tipo de prácticas conlleva; si bien en algunas 

partes pued¡lJI aparecer algu nos esbozos de soluciones a ciertos 

probkmns, ésta!; no pretenderán serlo del todo, pues no seran ni 

definitivas ni tendrán un carácter universal ni neces<lrio, e n el sentido 

de que deba n de apl icar para lodos los casos. Por lo LUnto, en el 

presente trabajo se hará hincapié en la necesidad de la aplicación del 

nmilisis eilSO por caso para tomar las decisiones mils atinadas, 

dependie ndo de l<ls situaciones en particular que pudieran 

prese Ill!) rse , 

Ahora bien, para lograr lo anterior presentan': una revisión 

histórica del ava nce de la tecnología gc nCtica, para así enfocarme en 

los avances que ésta ha tenido en el ámbito de la manipulación 

genhica humana más concrelamente en la te rapia de sustitución 
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g¿'nicH y los test genéticos, de esta manera, el presente trabajo tendrá 

dos secciones principales , concernientes a los dos tipos de tecnologias 

genéticas ya mencionadas respecLivamente, una parte estara dedicada 

a la manipulación gcnctica humana concerniente a 18 terapia genica 

de sustitución de genes, mientras que la otra lo estara a los 

concerniente a los tests genéticos, seguidas ambas de la tercera 

sección concerniente a los problemas eugencsicos derivados de estas 

practicas, tratando de ofrecer una visión alternalÍva de lo que puede 

ser un nuevo tipo de eugenesia. En ambos casos seña lare los 

problemas biológicos, históricos, sociales y filosóficos que conlleva su 

aplicación, exponiendo el problema eugenésico como un problema 

paradigmatico sobrc la discriminación que este tipo de pnicticas 

pudiera conllevar; para !levar a cabo lo anterior me apoyare, 

nuevamcntc , en una CXposlclon hlstónca de la aplicación de pnictlcas 

eugencsicas principalmente en EU, tomando como caso paradigmático 

el de Cnrrie Buck, y en la Al<:mania nazi, presentado las diversas 

prácticas eugencsicas realizadas a lo la rgo del regimen , para de esta 

manera realb:ar una comparación cnlrc CSlC tipo de practicas ya 
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papctradas sil! el apoyo de la tecnología genética, y las ahora 

derivadas de la aplicación de la tecnología de manipulación genética 

humana. Dc esta manera pretendo com parar las consecue ncias que en 

el pasado conllevó la aplicación de políticas eugenesicas con la 

aplicación y la posible aplicación de nuevas políticas eugenésicas 

apoyadas en un trasfondo genético. así como con la aplicación de 

prácticas de manipulación genética humana que en el fondo 

presuponen ideas dc caráctc r eugenésico; en este caso no solo me 

referir!.': a las consecuencias de estas practicas sino que también lo 

hflre a las condiciones que una pe rsona y que en general la sociedad 

debiera de cumplir para conside rarse1c preparada pa ra tomar en sus 

rnR!lOS la responsabilidad que implica el poder "disenar" a las 

personi'ls mediante la a lteración de su constitución gené ti ca 

En ia primer scccion que correspandcra al primer capitulo, y que 

como dije estará dedicada a la manipulación genética humana 

conct:rnicllle a la terapia génica de sustitución de genes, explicaré en 

que consiste la terapia g0niea, lo que se entiende por terapia génica en 

célula somatica y en cé lu la germina l, asi como tambien explicare lo 
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que es la tt:rapla g":nica posItiva y la terapta genica negativa: de Igual 

mallera , expondré el ti po de probkmas éticos que este tipo de terapias 

___ plantea, así como los rksgos que estas pueden proporcionar en 

relaCIón co n los beneficios que brindan. En este se n t ido, expondre uno 

de los princi pales argumentos en contra de la aplicación de la terapia 

gé nica, el cual se basa en la definición supuestamente dara de 

en fe rmedad, por lo quc también explicare diversas intentos de definir 

a eSta últimH, .lsi como los pri ncipales problemas que t::stas 

~d cri ntciones~ presentan, y csbo~are la allernativa que el conce pto de 

ca lidad de vida represt::nta frente al de enfermt:dad . 

Ya en la segunda sección, que será el segundo capitulo y que 

est¡J rá rlr.:dicado a 10 conce rnien te a los tests geneticos, explicare en 

que consisten éstos , sus principales problemas , su relación con el 

cnte rio de eaUaad de vida, ast como su pOSIb le vlIleulaClon a praCticas 

de (anitter eugenésico . Por su pa rte , cn la tercera seccion, 

(:orrespondiente al tercer capitulo trataré lo concerniente a las 

practicas eugenesicl'ls nefastas (como las del Holocausto por poner 

sólo un eje mplo), presentare una rev isión del impacto quc éstas han 
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tenido a lo largo de la historia, y mencionaré el peligro que en la 

actualidad la manipulac ión genética tiene de vincularse con este tipo 

de prác tica s nefastas , si bien también, hablaré de otro tipo de 

eugenesia que no tiene que ver con estas prácticas adversas, y que es 

la ll a mada euge nesia laissezfaire y de la cual sólo presentaré un 

esbozo tratando de seguir e l planteamiento que P. Kitcher propone de 

un a nueva eugenesia basa en la información y en la práctica 

responsa ble de cada individuo. 

Ya e n el cua rto y último capítulo expondré en qué consiste el 

c rit e r io de ca lidad de vida, para a sí dar paso a la última sección 

co rrespondiente a las conclusiones en donde trataré de sintetizar las 

ideas principales contenidas en el presente trabajo. 
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CAPÍTULO 1 

TERAPIAS GENICAS, SUS PROBLEMAS Y SUS RIESGOS. 

Antecedentes 

En la decada de los 70's se llevaron a cabo diversos experimentos en 

donación molecular que consistian en la inserción de gcncs humanos 

especificas en ADN bacterial; estos experimentos tenian como objetivo 

principal el poder sintetizar moteculas complejas como la insulina y la 

hormona del crecimiento humano, entre otras. Su utilidad en el caso de 

los seres humanos se vio renejada en el tratamiento de enfermedades 

especificas como la diabetes, en donde la inserción de genes clonados 

capaces de sintetizar la motecula de la insulina se llcva a cabo para 

'rclJél.rar' el gen defectuoso incapaz de producir esta. Así pues, a 

procedimll'ntos como el anterior se le conoce como terapia genica en cClula 

sormitica. 

Por otra parte, este tipo de ingeniería ge nética , avocada 

principaimcme a ia cionación de genes, pucia apiicarse en diversos campos 

y áreas de acción, por ejemplo, en la agricultura pudieron desarrollarse 

plantas resistcntes a herbicidas o a ataques de ciertas plagas, por lo que 

no es de extrañarse que en poco tiempo estas tecnologías tuvieran también 

aplicación comercial, iniciando asi la denominada biorecnologia genetica. 
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A principios de la decada de los o<:henta, la ingeniería genét ica tuvo 

un avance importante al poder aplicarse de manera directa a la 

manipulación genética de mamíferos; el primer experimento que puso de 

manirie$lO lo anterior se llevó a cabo en ES lados Unidos al inyectar genes 

clonados de rata (en este caso los genes que codifican la hormona del 

credmienlO segregada por la pituitaria del cerebro de la rata) en óvulos de 

ratona fecundados in vitro. De dichos experimen tos resultaron ratones 

'transge nicos' que habían incorporado este gen del crecimiento en sus 

cromosomas, produciendosc así el crecimien to acelerado de los mismos. 

Pocos ... ños des pues, ya a mediados de la deeada, se llevó a cabo un 

experimento con el gen de la hormona del crecimiento humano que tenia 

como objetivo principal crear un ratón del doble del tamai'lo normal, en 

dondc dicho gen se inyectaba en u n embrión de ratón para crear asi a un 

'Super ratón'. 

Los experimenlOs anterio res sentaron las bases dc la terapia génica 

en linea germinal, la cual consiste en la modificación de la constitución 

genética, y~ se~ de células germinales o reproductivas, como lo son óvulos 

y espermatozoIdes, o de embnones (en Jos casos anteriores, de ratón), en 

donde di cha modificación se transmite a los genes de la des<:cndencia de 

cada individuo modificado genéticamente. A partir de entonces, los 

científicos han podido inyec ta r directamente y de manera exitosa 

secuencias de i\DN extraño en células reproductivas o en cmbriones de 

diferentes especies, desde bacterias, insectos (como lo demuestran 
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diversos experimentos de manipulación genética con moscas de la fruta), 

plantas, mamiferos menores , hasta los genes de mamíferos mayores como 

el ser humano. Posteriormente , en la década de los 90's, se pudieron aislar 

cCcctivamente muchos gcnes humanos relacionados con enfermedades 

hereditarias serias, y así se pudieron diagnosticar, mediante la aplicación 

de tesIS genéticos, incluso desde antes del nacimiento, enfermedades como 

el síndrome de Tay-Sachs o la fibrosis cistica. Estos tests genéticos que 

sirven para identificar gcnes delctéreos causantes de enfermedades, 

suscitan, a su vez, diversos problemas de orden moral que van desde 

problemas de discriminación, tanto social como genética, en donde los 

resultados de estas pruebas pueden ser utilizados con fines eugenésicos, 

problemas relacionados con el derecho a la confidencialidad sobre el 

resu ltado de los lests. hasta problemas relacionados con el aborlo y con el 

valor que se le puede dar a una vida al considera r la, o no, digna de ser 

viVIda. 

En los ultimas años, el avance en las lecnologias genéticas ha 

seguido su cu rso, y practicas tales como la terapia génica, que mediante 

ia aiten¡ción de ios genes dcletcreos nos permite tra tar y en buena medida 

eliminar determinadas enfermedades gent:lieas, enfrentan a la humanid1;ld 

¡ln{c una diversidad de posibilidades y de decisiones en lo que respecta no 

sólo a su salud sino a la salud de su descendencia. En el caso de las 

terapias genicas los conflictos surgidos dependerán tanto del tipo y el 

objetivo de 11;Is mismas. 
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Las terapias gemcas pueden ser de diversos tipos. un par de 

ejemplos son la terapia genica de celulas madre y la terapia génica de 

sustitución de ge nes (qW! es la que en este caso nos atai'le), y a su vez 

pueden ser denominadas positivas o negativas, dependiendo de la 

intención que se tenga al aplicarlas; en lo que respecta a la forma en su 

aplicación. t;stas pueden ser llevadas a '-abo tan to en ce1ula somática como 

t'"ll celula germinal. Veamos a detalle en que consiste todo lo anterior. 

Terapia génica de sustitución de genes 

Este tipo de terapia genética puede ser llevada a cabo de alguna de 

las dos siguientes maneras: la primera consiste en extraer las ceJu las del 

cuerpo de la persona sometida al tratamien to, modificarlas geneticamcnte 

para posteriormcnte reinsertHrlas; y la segunda consiste en inyectar un 

virus compuesto especialmente, que a su ve7. estara modificado 

genéticamente, que sirva como vector para llevar la información genética 

corrccta a las cdulas afccti:ldas. La terapia de sustitución de genes puede 

rcali7.8rSe lanto en linea somática como en linea germinal como veremos u 

conu nuucion Lube aclarar que a parlir ete eSle momento, cuando me 

refiera a terapia gcn ica me referiré únicamente a lerapia genica de 

sustitución de genes, a menos que señale lo contrario realizando la 

aclaración pertinenle. 
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Terapia génica e n célula somática 

La terapia génica en célula somática consiste en la introducción de 

genes normales al genoma de un individuo con la intención de corregir un 

defecto genético que se expresa como una enfermedad; este tipo de terapia 

funciona como un tratamiento, no se elimina el gen defectuoso, n i cambia 

el genotipo del individ uo al que se le aplica la terapia por lo que tampoco 

se afecta el genotipo de generaciones futuras . 

Sin embargo , esta tecnología está en ciernes, y aún no puede ser 

utilizada tan frecuentemente como se quisiera ni tampoco en todas las 

enfermedades de origen genético, debido en mayor parte a la dificultad 

lécnica que ésta implica y al bajo porcentaje de efectividad que ha 

demostrado en el número reducido de casos en los que se h a llevado a 

cabo. Si bien este proceso no se diferenciaría en mucho de otro tipo de 

procedimientos de índole terapéutico, ya que "( ... ) se trata simplemente de 

una extensión de terapias de reemplazo usadas en form a rutinaria y 

a nalizadas con anterioridad" l, no obstante tenemos que hacer notar los 

princ ipa les problemas que este tipo de procedimientos conlleva y que 

Lienen que ver ranto con ia integridad físi ca como con la mtegndad moral 

de la persona a la que dicho procedimiento es aplicado. Algunos de estos 

problema s son: 

(a) Riesgos pa ra la salud del paciente. No podemos asegurar la total 

deClividad en la aplicación de este tipo de terapia en pacientes humanos, 

, n ~ rge r y Gret. al} el/. pp. 32 
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ya que ésta ultima ha sido probada en un numero reducido de casos, 

<Idemils la experimentación con animales ha reportado en su mayoría 

resultados negativos como para llevar a cabo este tipo de terapias en 

person as. Por lo tanto: 

(b) Limitaciones en la utilidad de este tipo de terapias. Un ejemplo 

ue esto es la imposibilidad de aplicación a problemas cromosómicos y a 

enfermedaues gendicas multifactoriales . 

(e) Ignorancia de las consecuencias que estc tipo de terapias puede 

conllevar tanto para con los pacientes a quienes se les aplica así como 

p<lra el resto de la humanidad. 

(d) Problema s sociales relacionados con la discriminación, no 

solamente genética sino social, en donde el peligro del resurgimiento de 

prúctieas t'ugcnesici'ls sea la consecuencia de la aplicación de este tipo de 

tempias y en donde, haciendo juicios de valor respecto de los diferentes 

rasgos genéticos, físicos, sociales, culturales, etc., se prepondere un 

modelo ideal de persona al cual todos los individuos tengan que ajustarse. 

Lo anterior será más claro en el caso de querer eliminar condiciones que 

no sean tan devastacloras como una enlcrmcdad genetlca latal , como lo 

son las discapacidades, en donde el valorar la calidad de vida de un 

individuo discapacitado y conside rarla menor a la de un individuo normal, 

puede \'crse como un acto de discriminación; no obstante , como veremos 

mús adelante , el querer que un individuo no ten ga una discapacidad 

porque pensemos que sufrirá más que un individuo que no la tenga, no 
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nos llevo necesariamente a discriminar a los individuos que de hecho 

lienen alguna . 

Terapia genica en celula germinal. 

En el cuso de esta terapia, el malerial ge netico de las celulas 

sexuales reproductivas es alte rado, es deci r, la alteración involucra 

gametos, asi como óvulos fertilizados y I o embriones tempranos. Dicha 

alteración afectará no sólo al individuo en el cual esta se halla realizado, 

sino que también afectará a su descendencia, por lo que el genotipo de 

generaciones futuras se verá alterado. Algunos de los problemas que 

podemos encontrar en la aplicación de esta terapia son los siguientes : 

(a) Este tipo de terapia es mas arriesgada que la alteración de cdulas 

somaticas. Si exislc un problema con la terapia somatica sólo un individuo 

es nfectudo ; con la terapia germinal, e l problema se perpet.uaría en 

gentracioncs futuf<ls. 8n este sentido el riesgo es de tipo iatrogénico, y es 

qUt, al llevar adelante la terapia gcnica en línea germinal para curar 

enfermedades gcncticas en las personas los científicos puedan llega r a 

gcnerar enicrmeciadcs aun más graves en ias gene raciones iUluras. En 

este caso no sólo veria afectado el individuo en cuestión al cual se le 

apliquc la terapia genica sino que su descendencia se vería tambien 

afectada, en cuyo caso en la decisión de realizarse o no el procedimiento se 

tendian que contemplar las consecuencias para las posibles personas que 
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existan en un ruturo , sean estas de descendencia directa, como de la 

sociedad en general. 

(b1 Rif'sgo de afectar la diversidad gent':tica, ya que un gen en un 

principio es considerado corno 'defectuoso', puede en realidad no serlo del 

todo. o al menos serlo transitoriamente ya que podría representar una 

ventaja genetica "compensadora~, como lo es el caso de la anemia 

falciforme. La anemia falciforme, tamblen conocida como enfermedad de la 

cdu la falcifo rme, ('s un desorden de tipo gendico en la sangre , en donde la 

produccion anormal de hemoglobina interfi ere con el funcionamiento 

normal c\t' los glóbulos rujas. Esta enfermedad es más frec uente eorre 

per:>ünas de raza negra, y se ha podido demostrar la relación que esta 

gUitnla con la resistencia que los portadores del alelo mutante tienen a la 

malaria, enfermedad que se presenta, en su mayoria , en lugares tropicales 

en donde la mayoria de la población es de raza negra (para padecer de 

anem ia falciforme es necesario tener dos copias del alelo mutante, una 

recibida por parte del padre y otra por parte de la mad re; cuando un 

individuo solamente recibe una copia puede decirse que solamente es 

portauor m{is no desarrojia ia enfermedaci¡ . Por esta razon, muchos 

científicos han llegado a pensar que erradicar totalmente genes 

conside rados como~dcfectuosos" puede ser contraproducente al momento 

de enfrentar otras enfermedades humanas que no tienen necesariamente 

lln Origen genclÍco. 
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(e) No sHbemos hasta qué punto el eliminar del todo una enfermedad 

pueda tener un impacto negativo en la evolución natural del genoma 

humano y en )a interacción con el medio ambiente. 

(d) Ocasionar con nietos de tipo social como la discriminación , Con 

la modificación en linea germinal nos enfrenlamos ante la posibilidad de 

"divIdir" a la raza humana en dos: por una parte los individuos 

genélicamcme modificados, que en la medida de lo posible iran depurando 

sus genes hasta poder considerarse como "purificados~, y por la otra 

tendremos a los individuos no modifICados geneticamen te, y que 

posiblemente sean considerados como "impuros~ en comparación con los 

illdividuos que mod ificaron sus genes. De esta manera, los individuos de 

ümbos grupos podnin incurrir en prácticas discriminatorias al verse como 

grupos difert"ntcs o de distintas 'especies', pensando que los ind ivid uos 

gentticamente modificados no son propiamente "humanos normalcs~ . 

Por otra parte . es impOrt<:lnle no perder de vista que 10 que se hace 

en la terapia genica en humanos no es precisamente eliminar los genes 

"dcrccluosOS~, mas bien lo que se hace en la mayoría de los casos es 

i ll~t: n<1 r IIUt:VOS genes que sean capaces de nacer el lrabajo que esos genes 

defectuosos no pueden hacer; por esta razón, el argumento en contra de la 

lerapia genica que dice que esta no debe llevarse acabo porque elimina o 

dcstl'uye genes, es Inválido puesto que lo que se hace en rea lidad, como he 

dicho, no es e liminar genes, sino, al contrario agregar genes o alelas de 

genes 'normales'. 
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lntkpendientememc de que la terapia genica de sustitución sc 

realice en cClula somatica o en cClula germinal, no debemos de perder de 

vista la importancia que tienen las posible:-; consecuencias dai'linas de su 

apl icación , como he dicho, tanto para los seres humanos como para el 

medio ambiente. Ambas terapias aun estan en ~ pañales" y por lo tanto no 

podemos ni adelantarnos y decir que las terapias genicas son la panacea 

para los males de la humanidad, ni tampoco que seran su destrucción . Por 

Otro lado, el prohibir o impedir que las investigaciones sobre este tipo de 

práctica s se lleven a cabo no solamente es incorrecto :-;ino que es poco 

realista, ya qllc (;~¡tas pueden realizarse en paises en donde no haya 

legislación al respecto o simplementc realizarse a escondidas, sin embargo, 

creo que en lo que si es pertinente estar alerta y así legislar estableciendo 

prohibiciones cua ndo sea necesario, es en la aplicación de estas tecnicas. 

Lo anterior tiene que ver básicamente con dos puntos fundamentales: 

iJ el de la seguridad en la aplicación de estas tecnicas gene tieas 

Ittnto para los seres humanos presentes y ruturos como para el medio 

ambiente en genera l, }' 

¡i¡ ei de garanti7..ar una aphcacion Justa en donae esta este al aicance 

de todos, libre de todo prejuicio social, cultural. racial , cte., asi corno 

separada de la inOuencia de intereses económicos que busquen un 

beneficio meramente monetario. 

Mientras estas tccnicas no sean seguras, y mientras no conozcamos 

(J ciencia cierta las consecuencias lanto para las personas como para el 
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medio ambien te, me parece que sí deberían de prohibirse en su ap licación, 

de igual manera que en su experimentación con humanos, si bien no ya en 

su investigación. Sin embargo, y conforme el avance en biología molecula r 

permita a los científicos la a plicación de terapias de sustitución de genes 

de manera más precisa y menos riesgosa, es posible que el primer punto 

no sea tan problemático en lo que respecta a l establecimiento de criterios 

no rma tivos que determinen la correcta aplicación de dichas terapias . 

Ahora bien, es el punto número dos en el que probablem en te se 

encuentren más problemas en el momento de encontrar justa o injusta la 

apli cació n de estas te rapias; la preocupación evidente es que los recursos 

no esta ría n a l a lcance de todos, después de todo , s i siempre h a n existido 

aquellos "privi legiados" con poder y dinero que tienen acceso a tecnologías 

diversas a las que la mayoría de las personas no tiene, podemos pensar 

que en el caso de las tecnologías genéticas ésta s ituación se repita, tal 

como P Kitcher lo señala: "La injusticia puede afectar las distribuciones de 

la s tera pias de sust itución de genes, tal como afecta la repartición de otros 

genes":.! . Como consecuencia de lo anterior, podemos imagina r un 

pa nora ma en donde los "pnvlÍeglados" en una SOCiedad cont lguren, 

mediante este tipo de técnicas, una raza "superior" ya depurada de todo 

defecto genético, m ientras que las masas pobres tengan que afrontar 

enfermedades debilitantes y degenerativas, debido a defectos genéticos que 

-- 1' , Kilcher, LlII' 1'Ir/"s por ,'ell ir. pp. 122 
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no pueden erradicar al no tener acceso a tera pias génicas3 Podemos 

enfrentarnos a consecuencias sociales tales como perpetua r la, ya de por 

si acentuada, discriminación social existen te en la mayoría de nuestras 

sociedades, podemos acentuar la discriminación y dale un cariz gené tico , 

además, corremos el riesgo de caer en prácticas eugenésicas si no somos 

capaces de separar nuestros prejuicios sociales, culturales, etc., de la 

aplicación de éste y otro tipo de tecnologías genéticas. Aunque seamos 

capaces de sortear efectos secundarios dañinos en la aplicación de la 

te rap ia de sustitución de genes en lo que respecta a la salud humana y a 

la armonía con el medio a mbiente, debemos adquirir conciencia de que las 

consecuencias sociales pueden ser mucho más graves y mucho más 

dificiles de prever que las consecu encias de tipo biológico. Existe la 

pos ibilidad rea l de un con flicto social y nos enfrentamos a nte el gra n 

problema de que no tenemos modelos sociales experimentales que nos 

pe rmitan calcular los riesgos . Por lo tanto, creo que no es posible tomar 

únicamente en cuenta los posibles daños , que en lo biológico , puedan 

resultar de la a plicación de las terapias génicas, sino que debemos de darle 

suma importancia los pOSIbles conflictos sociales que de éstas puedan 

surgir , creo que si no podemos asegurar la aplicación de este tipo 

tecnologías genéticas en sociedades en donde se les garantice a todos sus 

ciudadanos igu a ldad de acceso a los tratamientos , en donde primero se 

atiendan sus necesidades urgentes de salud, y en donde a l fondo de estas 

, En este sentido también podemos pensar, no so lamente en la eli mll1ación de enfermedades o defecros 
gL'nl't l(OS. si no en la mCJoria lJ alimento en algunas capacidades. Este asunto lo ve remos más adelante . 
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prácticas no existan prejuicios de ningun tipo, entonces no deberíamos 

permitir que estas terapias se llevaran a cabo. Por el momento, me parece 

que la mayoría de las sociedades no esta preparada para hacer freme 1:1 las 

consecuencias tan graves que la aplicación de estas tecnologías gcneticas 

puede provocar. por lo que en este sentido si deberíamos de establecer 

[imites. 

No obstante, las decisiones que cada individuo tome en relación con 

la terapia dc sustitución de genes no podrán estar siempre subordinadas a 

pronunciamientos globales, ni mucho menos a ~Jemas simplistasn
, como 

Kilchcr les llama; tenemos que ser cuidadosos y reflexivos, en muchas 

ocasiont.:s no podremos más que proceder caso por caso, reflexionando en 

las necesidades de los involucrados, en los riesgos de las técnicas 

disponibles, en la importancia de obtener su consentimiento cuando sea 

pusible , cn la t:xigencia de equidad y justicia, en las consecuencias sociales. 

Que tengamos el poder para modificar la constitución genética de una 

persona no debe de ser 'satanizado', el tomar medidas cuando podemos 

hacerlo para reconfigurarnos nosotros y a nuestros descendientes no 

siC'mpre es m<ijo desde un punto cíe vista morai, no obstanre , SI cada 

persona es capaz de decidir que t ipo de persona quiere ser ella misma y 

qué lipa de personas quiere que existan en el futuro, también debe de ser 

capaz de decidir de manera responsable e informada, evaluando los r iesgos 

y prcviendo las consecuencias a las que dicha empresa puede enfrentarlo. 

Por lo antenor, creo que es necesario no solamente que en el ambito legal 
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se eSlabJczc<l un limite para regular lo concerniente a la investigación)' a 

la aplicatión de terapias gendicas, sino que de igual manera es necesario 

fomentar una educación para la salud, en donde se informe, dejando de 

lado todo lipo de prejuicios, en que consiste este tipo de tecnologias 

gcnHicas, sus posibles riesgos, así como sus consecuencias, tanto 

biológicas ¡para el ser humano y el medio ambiente) como sociales. 

Ahora bien, como ya he mencio nado, no debemos de ver a las 

terapias d<.: sustitución de genes como la panacea a todos nuestros 

problemas genéticos de salud, ya que existe otro tipo de terapias, terapias 

alternativas que no necesariamente tienen que ver con manipulación 

gcnctica y que, como suele pasar cn los casos en donde otro tipo de 

tecnologías biomédicas se aplican, sc dejan de lado. dándosele un papel 

preponderante. En la mayoria de los casos, podemos opta r por o tro tipo de 

tratamiento, no necesariamente el que involucre manipulac ión gem!tica; 

salvo en casos en donde se demuestre que la u nica opción es la opción 

genética, no hay que LOmar ti ésta última n i como primera ni como unica 

opción. Existen enfermedades geneticas, como la feniJcetonuria , que en su 

ciesarroiio eSl;111 determinadas no soiamente por la aCClon de uno o mas 

genes dele téreos que la ocasionan, sino que de igual manera se 

encuentran de terminadas en su desarrollo por el medio a mbiente y por los 

hábitos de vida del individuo que la padece. Lo anterior nos d a la pauta 

para pensar que lal vez seria mas conveniente implemen tar otro tipo de 

medidas, como lo pueden ser terapias alterna tivas, que representaran un 
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ri esgo menor de lo que las terapia s genéticas representan, al menos hasta 

que las téc nicas aplicadas en éstas sean mejoradas. Estas medidas 

a ltern a tivas no involucran solamente otro tipo de terapias, ya que pueden 

incluir una serie de medidas que pueden ir desde el combate contra 

alguna enfermedad , hasta la prevención de la misma; tal vez es tiempo de 

que las sociedades prestaran mas atención sobre diversos factores 

previsibles y evitables que muchas veces son causantes de enfermedades, 

o determinantes en su desarrollo, como por ejemplo la contaminación 

ocasionada por diversos agentes, o como la pobreza que en muchos de los 

casos va de la mano con la desinformación y la practicamente nula 

ed ucac ión sanitaria necesaria para mantener una buena salud, sin 

emba rgo, la investigación en el campo de la tecnología genética, como 

ocu rre con muchas de las investigaciones en el campo científic04 , se 

encue ntra regida por poderosos intereses económicos que dicta minan, 

segu n su con ven iencia e idea les propios, el camino a seguir en pos de una 

mayor ganancia , en donde es menos rentable tratar de erradicar la pobreza 

y combatir la contaminación que la ganancia que se pueda obtener de un 

uescuorimiemo en ei campo óe ia genética. 

No podemos cerrar los ojos para no darnos cuenta de que en el 

campo de la gené tica pueden estar mezclados intereses económicos, como 

ocurre en la mayoría de las esferas del quehacer humano; la realidad es 

, lOs 1I1lpo na nl~ s~llalar ql1~ el 70'1{, de la In vestigac ión en el campo de la genética es realizada por 
n>rpo ro ciu nes. el rl' sto es realIzado por algunos de los pai ses más 1I1dustrializados y n eos del mundo co mo 
I:l". 
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que muchas dc las investigaciones en el campo de la genetica que buscan 

prolongar la vida humana erradicando los enfermedades que la afectan 

~ / o acab¡.1l1 con ella y que tienen detrás grandes financiélmientos por parte 

de grandes corporaciones, en sus resultados solamente serán accesibles a 

un numero reducido de personas, pues el costa que estas implican sólo 

podrá ser absorbido por personas que con dinero. La promesa de ~vida 

eterna", por decirlo de alguna manera, siempre ha estado presente en los 

su6ios de la raza humana, y en los últimos cincuenta anos, con el auge de 

la gcnclico, se h¡.¡ vistO más cerca que nunca, es por eso que las diversas 

tecnologías genéticas, como la terapia de sustitución de genes, se han 

perfilado, por diversos inversionistas, como un negocio altamente rentable. 

Sin embargo, ¿hasta que punto pueden estos valores y/o prejuicios 

SOCÍ<l)('S, como Jo pueden ser la excesiva valoración de la apariencia fisica, 

u el rcchuzo por la vejez y por la muerte, influir en la aplicación de terapias 

corno la génica~ ¿en dónde termina la medicina y empiezan a acluar los 

prejuicios sociales? 

Por ot ra pane, ¿que es lo que pasa cuando no solamcnle queremos 

curar una enferme(Íuo sino aumentar o mejorar cienos rasgos en las 

personas? Es moralmente aceptable una terapia gcniea que pretenda 

solamente curar él los individuos que padecen o que pueden padecer 

enfermedades devastéld()ras~ Y por el contrario, ¿es inaceptable, 

moralmente halJlando, que utilicemos la terapia génica como una 

herramienta para mejorar ciertas caracteristicas, ya sean físicas, mentales, 
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psicológica~. cte., de las per~onas? De igual manera, ¿no podríamos 

pensar en un mundo en donde ambas opciones fueran moralmente válidas 

y así tener seres humanos pnicticamente perfectos, sanos y mejorados? 

¿.Ante que problemas nos enfrenta cada una de estas alternativas? 

La aplicación de la terapia génica en línea germinal, asi como la de 

la terapia gcnica en linea somatica, se ha regido básicamente por dos 

imenClones centrales, a saber, i) curar una enfermedad y íi) aumentara 

mejOrar una capacidad que se encuentra dentro de un nivel normal. De 

esta manera, una diferencia moral se establece entre las dos intenciones 

anterio res, considerando a la primer<! noble y a la segunda reprobable, 

siendo, no obstante, ninguna de las dos lo suficientemente seguras como 

para poder ser aplicadas sin correr algún tipo de riesgo en lo que respecta 

él III salud de los individuos (debido sobre todo a las técnicas aún 

rudimentarios quc sc empkan), e~ decir, como ya hemos visto, en la 

mayoria dc los casos existen consecuencias nocivas Ylo no previstas, tanto 

en el {lmbito biológico como en el social. Pero, y lomando en cuenta esto 

ultimo, ¿que pasaría si nw.:slras técnicas fueran lo suficientemente 

efectivas como para asegurar la apllcaClon eXItosa de ia terap13 gemca, ya 

sea en linea germinal o en somatiea, y asi curar enfermedades y mejorar 

algumls de nuestras capacidades? ¿Aú n asi podriamos eli minar lodos las 

consecuencias contraproducentes, previstas y no previstas? En este caso, 

me lIlelino a creer que si existiera un mundo ideal en donde hubiera 

tecnicas de sustitución de genes ma ravillosamente exactas, tal vez si 
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podríarnos librarnos de la mayoría de las consecuencias nocivas previstas 

y nu previstas, aunque sólo en el ámbito biológico, porque en lo que 

respecta al úmbito social creo que ni las H~cnicl:ls m~s avanzadas podrán 

Impedir que surjan consecuencias nefastas, sobre todo en el momento de 

su aplicación, tales como prácticas eugenesicas o de discriminación. Mas 

adelante expondré casos de este tipo, que si bien no tuvieron que ver 

directamente con al aplicación de técnicas de manipulación genética, si 

pueden servirnos de ejemplo para entender porque la aplicación simplista 

de este tipo de ¡ccnicas, es decir, sin un previo análisis y una renexión 

minuciosa de sus consecuencias . conslituye un riesgo real de incurrir en 

pr;;"ictic,)S sociales injustas como las ya mencionadas. 

A la terapia génica utilizada con la intención de curar o eliminar una 

enfermedad o una condición genética dm'lina se le conocerá como terapia 

génica negativa, por su parle, a la terapia génica orientada al aumento de 

las capacidades o al mejoramiento de las características humanas 

cunsideradas 'norma les', se le conocera como terapia génica positiva. 

Veamos a detalle en que consiste cada una, asi como sus respectivos 

probiemas y objeciones . 
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Terapia genic:a negativa 

Como he dicho, la terapia genica se denomina como positiva o 

negativa por la imención5 que se Liene al aplicarla más que por la manera 

de su aplicación , y es en cste sentido que 1<1 terapia génica que tiene como 

intencion primordial la de curar ° elimi nar alguna enfermedad gcnetica, es 

lIanHlda nega tiva. r::s importante decir que el sentido de negatividad 

utiliz.:.do en este caso no deberá pcnsursc como algo dañino o como algo 

··malo", como comúnmente suele pensarse en lo negativo, sino que la 

negatividad en t:sle caso habrá que pensarla como privación acamo 

eliminación de algo, en este caso de una enfermedad o de una condición 

dtl!'lina. Asi pues, la terapia génica negativa puede ser llevada a cabo tanto 

en cclula germinal como en eClula somá tica. En el easo de la primera, la 

diminación de una enfermedad o condición dañina previament.e detectada 

se Imni en las células reprodllctivas de individuos que esten próximos a 

procrear 0, en el caso de que se realice fertilización in vitro. en embriones 

tempranos que aún no han sido implantados en el úlero materno; de esta 

, t u qu,· 4,IICI l) Ik"(:lr cuando digo qu~ clllamar ~ I~ terap,a gémca como positi '·a y ncgativa H~n~ qu~ ver mas 
r,,, , la Int,'m·¡ón. es qll~ ~II es,e ("aSU 110 ""en·,~nc tanto roma O dt' qllt' 111"'1(:"" ~ II~ ve acabo uta terapia 
g':· II "·' (e,'o 1~",lriJ q"'. ver m:is con 13 t,;cl1Ira IItlhz~d3 por dicha 1erapia. ya sea I~ aphcad~ en ce!ula 
.. >II~,,,,·a ,, la aph,·a,.b en edllla ~cnl1lt1al). La mtenct6n que tenernos de aplicar una delcrmmada tc",pia 
~C "K~. c> 1" ",,,. n<>, lI,", ~la a lbu)ll1l1larla ",·¡:ali,·, O positi,·a. por ejemplo. si nll imenClón es apltcar 
,kr,·rmllladJ t~l"ap rJ genrn. 1""" ""'Jorar 1" reSls,enCla de los scres hum:l11os ante los efectos d~ Clerh,S 
,"",,·dlO tÓXICO,. enlOn.· c~ hab l~l,", de te¡¡lplJ ~elllca pllsn,,·a: si mi intenCión al utilizar terapia gémca es curar 
" 'rJt~' la enti.·ln,,·,la,I ,h" HUlltlnglOn. entonces s.: dcnllnul1.1rá a esta tcrapia cumo ,,·rdpla g"lIlea lIegat ... a :-.'0 
,,1"'. 111<" ,· ~ "urall ,·"os ell donde 110 po<!all l(l> dlSHllglllr con d~rldad tntre dlchn !erap,as. pensemos en un 
'·I.·,,~>lo ell dOlld,· ". ,k,cubrJ '1'"' "",dIJnlc lIIallllmlaCló" g~n,,"ca prnlflamos mejorar la res!Stencla dr \lna 
I .... ·rson¡¡ a " n ,lel .... ""'""I" ,"'" q"e pro,·oca Clnla rnf<"fllledad. con lo cual lo~rJrialllos ~ hmll1"r ¿sta "ltlm". 
, h"hbllJI1M" "'1'" de I""P'" g';"'~" P'>SlI"·3" ""saliva"! S, bien Cilla mayoria d,·los casos 110 Se nos 
,hti,· "l1ar::a <t.~lIIl¡;" jr e"",' t,·"apla gen,," ru>"".J y negativa. e~lstlri;n nw' p'llblcmalÍcos cl1,londr c;:ta 
, h'" I1~ I" n 11<1 q",',k ,k l l"do d:l"~ 
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ITwnera, la modificación genética rca!i~l;lda para eliminar el gen o genes 

responsables de la manifestación d~ una enfermedad, afectará a la 

descendencia del individuo en el cual se haya realizado dicha modificación. 

En lo que respecta a la terapia gcnica negativa en celula somatica, se 

eliminará la enfermedad genetica descubierta sin alterar la constitución 

gcnüica de individuos futuros, ya que el procedimiento no se lleva a cabo 

en cdulas sexuales o reproductoras, solamente se eliminará la enfermedad 

dd individuo sometldu al procedimiento, lo cllal no afectará la constitución 

genctica de su d~sc~ndencia. 

Ya sea que la terapia géniea negativa pudiera ser aplicada en cclula 

germinal o en cClulél l'iomática, los problemas que suscita ria no diferirían 

mucho de los llevados acabo por cualquier otro proced imiento terapeutico, 

siempre y cuando la aplicación de esta garantizara la mayor seguridad 

posible en lo que respecta a la vida del paciente y a la existencia de la 

humanidad en general, esto último en caso de que esta se llevara a cabo 

en cdula germinaL Sin embargo, me paícce que aún hay que matizar 

muchos <lspectos en lo que respecta a las posibles consecuencias, no sólo 

bloioglcas, sino SOCWles, que este tipo dc tcrapJas puede suscitar; como ya 

posteriormente veremos, muchas veces se llevan a cabo acciones con el fin 

de beneficia r a la humanidad (como lo podria ser librarla de calamidades 

tales como las enfermedades), que alegan tener una fucrte justificación 

"cienti fi ca", lél cual a l final no resulta ser mas que uno o varios prejuicios 

sociales y cu lturales conformados en justificación pscudocicntífica a la 
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base dc acciones que en un principio se habian pensado para beneficio de 

la humanidad para terminar siendo todo lo contrario. 

Terapia génica positiva 

El objetivo principal en la aplicación de la terapia génica positiva es 

el de realzar, mejorar, acrecentar o perfeccionar, mediante procedimientos 

genéticos, ciertos rasgos o caracterlsticas de un individuo considerado 

como normal, en pocas palabras . 10 que se pretende con esta tecnología es 

'mejorar ' el código genético. Así pucs, los rasgos o características que 

podrían ser 'mejorados' pueden se r fisicos, mentales o incluso de caraeter, 

<turnentos en la fuerza, la agresividad o la inteligencia, determinados por 

una manipulación di recta de los genes humanos, son sólo algunos 

ejemplos de 10 que este tipo de tccnicas gcnctica pretenden conseguir. 

La investigación en terapia génica positiva humana, tiene sus 

antecedentes en investigaciones genéticas realizadas en el ambito de la 

agrÍ!:ultura y la ganadería, las cuales han tenido un au ge sobre todo en las 

ultimas tres deeadas. Manipulacioncs genélicas orientadas hacia el 

mejoramiento de ciertas caractensticas en píantas y 3mmaies se han 

venido aplicando con cierto "exito\ por una parte se busca obtener mejor 

carne, en el caso de la crianza de animales, y por el otro se busca crear 

plantas resistentes a ciertos pesticidas, en el caso de la agricultura. Sin 

embargo, la experiencia tanto con plantas, pero sobre todo con animales, 

hOl demostrado que el principal problema en la aplicación de este tipo de 
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lecnic<ls es la poca previsión qu~ se tiene sobre los efectos dañinos o sobre 

li:ls posibles consecuencias perjudiciales que dichos procedimientos 

lmera n, [anlo a las especies de animales y de plantas a los cuales se 

rnodificil, como al medio ambiente en general, incluyendo por supuesto al 

ser humano. Basta con recordar los primeros experimentos realizados con 

cerdos a princIpios de la decada de los noventa, en donde hormonas del 

crecimiento se inyectaron a los genes de cerdos de criadero con el objetivo 

de outener el doble del tamaño en los animales y así outener el dobk: de 

earne por animal, lo cual llevó a un desorden de crecimiento excesivo en 

los mismos, provocándoles diversas enfermedades como artritis, afecciones 

c,lrdiacas y olras debidas al sobrepeso, hasta eventualmente causarles 

UlHI muerte prematu ra precedida de una existencia llena de sufrimiento. 

Por su parte, la po[¿:mica iniciada por]u crcación y distribución a 

nivel mundial de productos agrícolas transgcnicos como el maíz, el cual es 

uno de los productos que más discusiones ha generado, ha puesto de 

manifiesto la precaución que St! deberiarnos de tc ner al dar este tipo de 

productOs a humanos, ya que no sabemos cuales scril.l1 las consecuencias 

a iargo pia7.0 dei consumo de este tipo de productos, ya que, como sueic 

suceder con casi las tecnologías de manipulación genética, se va 

aprendiendo 'sobre la ma rcha', las investigaciones y su implementación se 

realizan prácticamente a la par, Jo que hace poco prcvísibles las 

consecuencias que su aplicación pueda tener. 



La aplicación de la terapia génica positiva, ya sea que 51': lleva a cabo 

cn célula somalica o en célula germinal, es aun sumamente riesgosa para 

ser aplicada en seres humanos, debido en gran parte a lo 'rudimentario' de 

l¡ls técnicas empleadas y al poco conocimiento que se tienc sobre las 

posibles consecUenCi<l5 que este tipo de prácticas conllevan pa ra la salud 

de los seres humanos y para el medio ambiente. De igual manera, existen 

rasgos o carac:terislicas humanas, tanto físicas (color de piel, ojos, talla) 

como menwlcs (inteligencia, memoria), que están dctcrminados por la 

acción de varios genes, no solamente la de uno como seria el caso de 

algunas cnrermedades genéticas, asi como por la interacción con el medio 

ambiente, lo cual hace mucho más difíci l la manipulación de éstos y por lo 

tanto, mucho mas arnesgado querer mejorar dichas características, pues 

no sabemos hasta qUt punto las consecuencias de este tipo de técnicas 

scan seguras. 

Pero, ¿<ld.!e de exislir un limite que establezca hasta dónde podemos 

!legar cn lo concerniente al mejoramiento de las pe rsonas? Cuando las 

tecnicas sean lo suficicnLemente exactas y podamos manipular todo lipo 

de caractcflsticas humanas, ¿hasta donde nos detendremos",'; la sombra 

de la eugenesia ronda en nuestras actividades presentes, podemos pensar 

que algunos esfucrzos por aumentar nuestras capacidades están 

dedicados a conseguir cierta ven taja competitiva, podemos imaginar un 

mundo futuro en donde los padres tralen de aumentar la velocidad a\ 

correr o \<1 estatura de sus hijos, en donde tengamos la eapacidéld de crea r 
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genios al manipular sus "genes de la inteligencia" ¡suponiendo claro que 

estos existan y que se hayan descubierto). Rcsulla inquietante la 

posibilidad de "diserlur" B los seres humanos, asi como el poder reforzar 

a lgunos de nuestros ral'igos, ya que esto puede traer diversas 

consecuencias sociales como el caer en una eugenesia catastrófica, en 

donde la implementación de dichas "mejoras" se lleve a cabo con el 

objetivo de aumentar el arsenal de estrategias sociales a disposición de los 

~pnvilegiados", es decir, de los que si tengan el poder económico para 

cost ea rse dichos procedi mientos. mientras que los que menos tienen no 

vean ni siquiera satisfechas sus necesidades medicas y mucho menos 

reciba n nlgün tipo de atención en lo que respecta a alguna mejora. Si no 

ponemos atención al establecimiento de limites y consideramos todos los 

lipos de consecue ncias que puedan surgir al llevar a cabo manipulaciones 

("on nuestros gene:;, el pensar en que podamos vivir en una sociedad 

donde exist an dos clases de seres humanos, los "alfaH y lo:; "épsilon" justo 

como Aldous Huxlcy lo imaginó una vez, no es una idea tan ficti cia como 

pucHera parecer en un principio. 

Por el momento, las IllnllaCloneS de las tecl1lcns antenorcs hacen 

que las decisiones que hay que tomar al respecto no sean tan 

problemalicas. Sin embargo, en un futuro tal vez no muy lejano, la terapia 

de sustitución de genes, sea del tipo que sea, nos enfrentará ante la 

puslbi lldad de "escoger" a las personas, empresa a la que deberemos de 

considerar si es inmoral o no lo cs. Dt:cidir que capacidades son las que se 



quieTl::n mejorar, dependerá de lo q1.le se considere y se e::>lablezca como 

un "mejor" se r humano o un ser humano "ideal~, no obstante, tambien 

dcpcndcril del mundo y del medio ambiente en general en el cual se tome 

dieha decisión, por ejemplo, en un mundo en donde la contaminación 

ambiental sea tal que fuera necesario encontrar la forma de ma nipular 

genéticamente a los individuos para incrementar su resistencia a ciertos 

contaminarues, la Umejora H depende de la condiciones a los cuales se 

enfrentan las personas, Los problemas con lo anterior surgen cuando, por 

un lado, queremos establecer que es lo "mejor"', o que es lo "ideal~ en lo 

que se reficre a las earaeteristicas de un ser humano, y por el otro, cuando 

];¡ {li!jtribución de este tipo de tecnologias geneticas puede ser injusta por 

no poder estar al alcance de todas las personas, Por lo tanto, tenemos que 

pC!l~ar con cuidado quien va a definir que es lo mejor en estos casos, pues 

al hacerlo se correra el riesgo de poner en practica diversos prejuicio::> que 

se valdrán de este tipo de recursos geneticos para ser llevados a cabo, de 

igual manera, tenemos que asegurar el acceso a este tipo de tecnologias 

pUl' parte de las personas marginada$ y que menos tie nen, Sin embargo. 

parece aun muy dIstante la pOSIbIlidad de que !o anterior se lleve a cabo, 

ya que en la mayoría de las sociedades ni siquiera se puede asegurara la 

a tención de prob!cm<ls urgentes ele salud, solamente los que tienen mas 

n:clIrsos económicos son los que pueden satisfacer adecuadamente estas 

11l'ccsidades, y los que, en ú.ltima instancia, serian los ú.n icos con acccso a 
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tecnologías genéticas de manipulación como lo son las terapias de 

sustitución de genes6 

Por su parte, en la terapia génica positiva hay que notar dos tipos 

distintos de modificaciones en el sentido de "mejoramiento" o incremento 

en ca racterísticas consideradas como 'normales', por un lado se 

encuentran las modificaciones que tienen que ver con mejorar ciertos 

rasgos, ya sean físi cos, mentales, psicológicos (estos dos últimos 

solamente en el caso de la terapia génica aplicada en seres humanos), etc., 

como por ejemplo, en el caso de ciertos animales de crianza, cuando se 

intenta incrementar el peso y el tamaño de éstos para así obtener mayor 

cantidad de carne, o en el caso de los seres humanos, cuando pudiera 

aplicarse terapia génica positiva para mejorar capacidades como la 

auditiva o visual. Por otro lado, encontramos las modificaciones de la 

terapia gén ica positiva para reforzar, incrementar o mejorar ciertas 

capacidades o características con la finalidad de resistir enfermedades, u 

otro tipo de condiciones que puedan perjudicar la salud o el desarrollo 

normal del individuo al que esta terapia se aplica, un ejemplo de lo 

anterior en ei caso de piantas, seria la aplicaCIón de terapias positivas de 

sustitución de genes para incrementar la resistencia de éstas a ciertos 

pesticidas , en el caso de los seres humanos podemos pensar en la 

" [' odemos \'er que es to pasa con otro tipo de tec no log ías médicas como [o son las tecnologías reproductivas, 
por eJé mp[o la Fert ilizac ión In Varo (FIV) , las cuales son tan caras que únicamente pueden ser costeadas por 
persllllas con un alto poder adquisit ivo, ade lllil s de que , por esta misma razó n, esta s tecnologías no son 
(lfrecidas dent ro de l plan de seguridad soc la[ de cas i ningún país dellllundo, [o cua l hace que no estén al 
akance dC' p ~rSO !la s l'o n !ll t:.' 1I0S recursos económicos. Lo anterior podria ocurrir de igual manera en la 
apllC¡]L'ióll de I('enologías gellétlcas. como lo es la terapia génica. 
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apliGl.ción de este tipo de terapias para mejorar nuestra resistencia a 

ciertas enfermedades infecciosas, o a ciertos contaminantes. De igual 

manera , mediante la terapia gcnica positiva pueden llevarse a cabo, en los 

seres humanos, Otro tipo de modificaciones o cambios que no tienen que 

ver con ninguno de los dos tipos de modificaciones ante riores; estos 

cambios o modificaciones no serían para mejorar o incrementar alguna 

capacidad o caracteristica considerada como 'normal', ni tampoco tendrían 

que ver con modificaciones dedicadas a mejorar o incrementar la 

resistencia a una enfermedad o a un efecto contaminante, mas bien son 

cambios que tendrían que ver con la modificación de características o 

capacidades fisicas, no anómalas, como pueden ser el color de ojos, la 

altura, el color de piel, etc., con el objetivo de lograr que el ind ividuo al 

cunl se le aplicara dicho procedimiento adquiera una apariencia particular 

que conco rdara con ciertas ideas, o incluso prejuicios, de quien decidiera 

llevar a acabo dicha modificación. En este sentido un cambio en el color de 

ojos no seria para mejorar o incrementar alguna capacidad o característica, 

110 podemos decir que tene r los ojos azules sea "peor" que tenerlos cafe y 

viceversa y que por io tanto tengttmos que "mejorarios~ camoiánooios oe 

color, tnmpoco podemos decir que el tener piel blanca es ~mejor» que 

tenerla morena, aunque si bien es cierto, existen prácticas 

discrimina torias }' eugenésicas en donde, por ejemplo, ser de determinada 

raza. con sus respecTivas características, es "mejor" que serlo de alguna 

otra que es conside rada inferior por razones diversas. entre ellas las 

49 



C¡lr<lcte risticas fisicas. Este tipo de intervenciones gencticas dc supuesto 

·mejoramiento~ en gran medida es compatible con propuestas 

chscnmi natorias y eugenésicas a ultranza, en donde la perfección de los 

seres humanos es un recurso ideológico fo rmado por prejuicios impuestos 

arbitrariamente por un grupo determinado, y en donde las caracteristicas 

físicas juegan un pa pel preponderante. Debemos tomar conciencia de que 

este tipo de practica s, lejos de desaparecer, pueden permea r en muchas de 

las practicas y de las decisiones que se tomen respecto de la a plicación de 

terapias génieas y de manipulación genetica humana en general. Es por 

esto que. cuando las tccnkas sean lo suficientemente precisas como para 

que sea posible llevar a cabo terapias gén icas positivas o cualqu ier ot ro 

tipo de manipul<lción genctica en sentido positivo. debemos de csta r lo 

suficientemente alertas para no cae r en este tipo de practicas que pued en 

resul tar meras banalidades, en el mejor de los casos, que a la larga 

puenen afianza r prcjuicios raciales , soci<1les, cu ltura les , cte ., yasi 

perpetuar practicas d iscriminat.orias y lo eugenésicas. 

Cuando las invest igaciones en manipulación genética humana en 

senttdo posillvo sean 10 suficicntemenLe precIsas y resulten eonlla Dles en 

su flplicaeión y por lo tanto puedan ser aplicadas sin riesgo para las 

personas, tenemos que, una vez más, lOmar en cuenta las consecuencias 

qw: lt:ngan que ver no solamente con efectos secunda rios dañinos pa ra la 

sülud de las personas , sino que tenemos quc prever y estar condentes de 

l.:onsccuenÓas de lipa social, cultural, etc ., que la manipulación genética 
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humana en sentido positivo puede acarrear. Cuando decidamos que 

capacidades humanas valen la pena ser mejoradas, ¿quién decidirá cuáles 

son estas capacidades? , ¿quien decidirá qué es ~ lo mejor"?, y en última 

instan{;ia, ¿qué sera "lo mcjor~?, ¿debe haber un limite a l querer llevar a 

acabo estas Mmejoras»?, y s i lo hay, ¿,quien lo establecerá?: cuando nos 

~'nfrcntcmos ante la posibilidad de reforzar algu nas características o 

capacidades humanas como lo pod ría ser, por ejemplo, nuestra capacid ad 

para resistir enfermedades infecciosas o mejorar nuestra resistencia a 

ciertas sustancias tóxlcas con taminantes, tendremos que, no solamente 

pensar en las consecuencia s biológicas, sino tamhién tener muy en cuenta, 

una vez m;h; , las consecuencias sociales, económica s, culturales, etc., que 

este Lipo tk practicas pueda con lleva r. 

No obsta lue, la aplicación de terapm.s genicas en sentido positivo 

tiene muchas ¡¡,ristas y no puede abordarse de mane ra simplista, ni 

tampoco generalizarse en situaciones que apliq uen a todos los casos, hay 

que matizar cada situación, y una vez más, considerar caso por caso . En 

un planeta altamente contaminado y azotado gravemente por 

cllfcllllcuulies iníecciosHs incol1 [l'oiabics, reforzar aigunas capacidades 

humanas como nuestra capacidad para resistir las enfermedades 

infecciosas, o el mejorar la resistencia de la piel a los rayos UV, o a 

contamina nte s encontrados en el medio ambiente, podría beneficiar a la 

humanidad , incl usive dichas prácticas podrían llegar a se r consideradas 

como necesarias en un mundo en donde la contaminación fuera tal que 
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hiciera sumamenLe dificil la vida humana y en donde la capa de ozono 

eStuviera prácticamenlc destruida, permitiendo así que los rayos UV 

causaran un daño a lu~ seres vivos del planeta incluyendo por supueslo al 

sa humano. Sin embargo, en otras circunstancias estas prácticas podrían 

ser innecesarias e inclusive contraproducentes, en un mundo en donde no 

existiera conlaminat:ión del ambiente, por ejemplo, dichas modificaciones 

no serian necesarias. Tal vez la solución, en casos como los anteriores , no 

CSl<l.ria en la aplicación de alguno de estos tipos de tecnología genetica 

como primera opción, tal vez la "soluciónn debiera de convenirse en 

prevellción al implementar <lcciones que ataca ran los problemas que 

originan si tuaciones extremas como las anteriores. Tomar medidas para 

cuida r el medio ambiente, crear planes para reducir la pobreza extrema, 

educar a la población respecto del desarrollo y el control de diversas 

enfermedades son acciunes que pueden ayudar a prevenir llegar a 

situaciones como la manipulación gcnetica. Es muy común que en casos 

como los anteriores, como ocurre en el caso de muchos otros problemas 

humano~, se busquen como primera alternativa soluciones tecnológicas a 

proilicmas que de fundo son ~oci<lies, io cual a la larga, no solUCIona nada 

y por <:'1 contra rio suele empeorar las s ituaciones. Tomar la al ternativa 

genetiea como la primera, o peor aun, como la unica, en situaciones que 

lienen que ver mas con cuestiones sociaks, cu lturales, etc., que con 

situaciones de carúcter biológico u que atañen directamente a la salud de 

la~ personas, no deberia de ocurrir, pues, eumo mas ade lante vere mos, 
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corremos el riesgo de legitimizar de manera biológica diversos prejuicios, 

sean del indole que scan, quc nada tienen que ver con lo biológico y de 

esta manera incurrir cn practicas eugcnesicas. Si, por ejemplo, en prime ra 

instancia se tomaran medidas para evitar que la contaminación del 

ambientc siga avanzando, tener una concicncia ~ecológiea~, y asi evitar 

una contaminación extrema como de la que hablabamos ante riormente, y 

de igual manera se combatieran las condiciones de marginación extrema 

que hacen impos ible el acceso de muchas personas a servicios de salud, 

no se diga servicios informativos o educativos sobre la misma, no serian 

nCl'csarias acciones limite como la de altera r nuestro genoma. 

Ahora bien, seria absurdo dccir que todas las cnrermedades o 

condiciones da!linas genéticas tienen un trasfondo social, y que por lo 

tanto tomando medidas como las arriba mencionadas pucden scr 

combatidas, cs evidente que la enfermedad de Hunlinglon o la fibrosis 

quistica, por poner un par de ejemplos, no son enfermedades que puedan 

combatirse tomando medidas como cuidar el medio ambiente o como 

evitar la marginación social. Hay muchas otras condiciones geneticas que 

eiectivamente poanan eJunlnarse e mcluso prevemrse mediante la 

manipulación genetica, como de igual manera existen condiciones 

biológic¡)s humHna~, como la capacidad auditiva o visual que se va 

perdiendo con los años, que tal vez podrían mejorarse mediante algún tipo 

de manipulación genetica, como lo podria ser la terapia g¿nica de 

suslilllción, por lo tanto, es importante que las decisiones que puedan 
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tomarst: con respecto a los posibles cursos de acción a seguir en ca:->os 

corno los anteriores, sean fundamentadas en reflexiones hecha:> caso por 

caso, como he dicho, hay que ma tizar tanto las consecuencias como los 

beneficios en cada slluación sin llegar a generalizaciones absurdas, 

De cua lquier forma, cambios gem:ticos positivos como todos lo:> ya 

mencionado:>, son aún praeticamellle imposibles de llevar a cabo, al 

menos de una manera fácil y sin riesgo en su aplicación para los seres 

humanos, debido a que en su mayoria son cambios multigenéticos, es 

d~'cir, cambios en donde imerviene la acción de muchos genes, lo cual 

hace mas dificil la manipulación de los mismos, ademas de que muchas de 

las condiciones que dependen de cienos genes son multifactorialcs, es 

decir, son condiciones en donde intervienen otros factores (como el 

ambicnwl, por ejemplo) para su manifestación, No obstante , aunque 

todavil.l no se ha podio llevar a cabo con exito algún tipo de manipulación 

gcndica en sen tido posilivo en seres humanos, es cierto que este tipo de 

[ccnicas gcncticas enfrentan}' enfrentaran a la humanidad (conforme el 

¡lVanCe en las tccnicas geneticas siga su curso) ante la posibilidad real de 

discnar" a ias personas y de decidir como es que queremos que sean estas 

en el futuro, 10 cual cie rLamente implica mucha responsabilidad lanto para 

con las personas que toman este tipo de decisiones como para con las 

personas que existi rán en un futuro_ 

En UIl primt.·r momento pareceria que lo correcto seria considerar 

como inmoral el querer cambiar la constitución genetica de las personas 
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pCl.ra mejonn sus características fi~icas, mientras que por otra parte. 

pareceria correcto considerar como moralmente encomiable la empresa de 

querer cambiar dicha constitución de las personas buscando eliminar 

ciertas enfermedades. 

Diversos argumentos han surgido a favor y en contra de la 

aplicación de la terapia génica. Uno de los élrgumentos ofrecidos en contra 

de la aplicación de algun tipo de terapia genica, sea esta negativa o 

positiva, es el llamado argumento de la pendiente resbaladiza, que dice que 

si se aplica la terapia gcnica negativa orientada a cu rar ciertas 

enfermedm!es gendicas, entonces no habni manera de prohibi r la 

aplicación de la terapia gen ica posi tiva, ya que será muy dificil trazar una 

linea que sepnre ambas terapias, y en donde por lo tan to, al no poder 

establecer una diferencia, se debera evitar la aplicación tanto de la terapia 

genica negativa como de la positiva. Si en el argumento ante rior hay un 

intento de ('vitar la aplicación de la terapia genica positiva es porque hay 

un presupuesto de que esta es inmoral, o al menos incorrecta en relación 

con ia terapia genica negativa, ya que ia aphcaciOn de ta terapIa gemca 

positiva no es motivada por la necesidad de curar una enfermedad, sino 

mas bien por motivos de mejoramienlo o perfección genética, que en la 

mayoria de los casos ni siquiera tiene que vc r directamente con la salud 

del individuo al cua l se le aplicaria dicha terapia, en contraste, nos dicc 

qu(' la terapia genica negativa es correcta desde un punto de vista moral. 
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pues esta dedicada unicamente a eliminar ciertas enfermedades que 

aquejan la salud de los individuos. En pocas palabras, 10 que este 

,-lrgumCnlo nos dice es que no cs lo mismo la aplicación de terapia génica 

con el IIn de incrementar la altura o de aclarar el color de cabello de los 

individuos, que la aplicación de terapia génica con el fin de curar, e 

incluso prevenir. una enfe rmedad como el Alzheimer, por poner un ejemplo, 

pues lo primero sera incorrecto moralmentc hablando con relación a lo 

segundo, ya que se presupone que curar una enfermedad es, en cierto 

s\'nlldo, más loable que el querer que un individuo teng<l el pelo rubio. 

Pero, ¿en realidad la terapia gcnica positiva es correcta moralmente 

hablando por el me ro hecho de ser utilizada para tratar una enfermedad, 

en contraste con la terapia negativa? 

S,:gún este argumento. la clave para ca lificar de moral o inmoral a 

las terapias gc nicas positiva o negativa y para saber en qué casos es 

pt!ftinentc aplicar estas, está en establece r, primero que nada , una linea 

clara que divida lo que es una enfermedad de lo que no lo es. es decir, esta 

en establecer lo que se entiende por en fermedad. A este respecto varios 

mtentos de dchlllcl0n de en lcrmcdad se han llevado a acabo, Sin embargo 

ninguna parece satisfactoria al momcnto de establecer decisiones en casos 

limite o poco comunes como lo pueden ser algunos casos que se presentan 

con la manipulación genética. Veamos a continuación algunas de estas 

definiciones y sus problemas. 

El concepto de en fermedad 
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Edward Berger y Bernard Gert7 pretenden dar una definición de 

en fermedad que, según ellos, nos permitirá establecer una linea no 

arbitraria que ayude a distinguir , de manera cla ra, la diferencia entre la 

terapia génica positiva y la terapia génica negativa. Ellos proponen que al 

realizar una definición universal y objetiva de enfermedad, la cual no este 

basada en factores cu lturales o subjetivos, se podrá establecer una cla ra 

división entre los tipos de terapias génicas en cuestión. De este modo se 

pretende evaluar , a l margen de factores sociales, culturales etc., las 

condiciones gené ticas que se consideran como enfermedades y las que no , 

en donde estas últimas, es decir, las condiciones genéticas que no 

satisfacen los criterios que definen a una enfermedad, no pueden ser 

con sideradas enfe rmedades genéticas ni de ningún tipo. Desde este punto 

de vis ta, la terapia génica utilizada para trata r condiciones genéticas que 

no estén consideradas en la definición de enfermedad, será una terapia 

génica de indole positivo. Sin embargo, la defini ción de enfermedad 

propuesta por los a utores es cierta mente problemática, como lo veremos a 

continuación; la definición de enfermedad de Berger y Gert es la siguiente: 

"Una persona padece de una enfermedad solo SI presenta una 

condición -que no incluye sus deseos y creencias racionales- por la cual 

está sufriendo o corre un riesgo elevado de sufrir un daño o un m a l 

Elle" de la templo gé nica. 8erger Edward 'vi . y Gert Bernard , Trad. Maria Victona Costa. en revIsta 
¡'ers¡,,'cril '(/s ¡¡¡IJ,;ric".\. número mo nográfico sobre Genética ( 7/8), pp. 29-42. ed. Grijalbo-FLACSO. 
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(muerte, do lor , disca pac idad , pérdida de libertad u oportunidad , pérdida 

de placer) en a usencia de una causa distinta que la provoque."8 

El problema con esta "definición" es que ésta ni siquiera lo es , 

puesto que para que una definición sea tal tiene que cumplir por un lado 

con la condición de necesidad y por otro con la condición de suficiencia. 

En el caso de la definición ante rior solamente se cumple la condición de 

necesidad , ya que lo que describe es solamente una condición que puede 

cumplir una enfermedad , existen otros tipos de condiciones que pueden 

ajustarse a las descritas en la "definición" anterior y que no son 

consideradas como enfe rmedades, como lo podría ser, por ejemplo, e l estar 

triste por a lguna situación ocurrida en nuestra vida. El estar triste o 

melancó lico puede implicar para una persona sufrimiento y I o un riesgo 

elevado de sufrir un daI10 o un mal, e l cual puede ser dolor, pérdida de 

oportunidades, de placer, e incluso provocar hasta la muerte , sin embargo, 

el estar triste por alguna situación en particular ocurrida en nuest ras 

vidas (como por ejemplo t.erminar una relación amorosa) no es una 

enfermedad. Ademá s, es por demás evidente la vaguedad que esta 

definic ión encierra , puesto que al hablar de pérdlda de placer, libertad u 

oportunidad , podríamos preguntarnos para quién , y en qué contexto esto 

ocurre efectivamente a si. 

Otro problema que surge de la definición propuesta por Berger y 

Gen, tiene que ver con la neutralidad que ésta propone , pues se intenta 

, l3e rgér y (iré !. O", ejl. pp . 34 
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dar u na definición de manera "neutral", es decir al margen de cualquier 

tipo de consideración cultural, social , económica,. etc., lo cual, creo yo, es 

una tarea por demás difícil, puesto que se ha demostrado que en muchos 

casos en donde se pensaba que las definiciones de enfermedad tenían que 

ver únicamente con aspectos biológicos, en realidad contienen diversos 

prej uicios sociales, culturales, etc.; a lo largo de la historia de la medicina 

podemos rastrear casos en donde se piensa que la definición dada de 

alguna enfermedad en particular es puramente biológica, cuando en 

realidad se encuentran entrelazados diversos aspectos socioculturales, 

basta con mencionar uno de los casos paradigmáticos al respecto y que 

tiene que ver con la homosexualidad, considerada, a mediados del siglo XX, 

como una enfermedad. 

Existen otras definiciones de enfermedad, como lo son las dadas por 

las posiciones objetivistas, por un lado, y por las posiciones 

const ructivistas , por otro. Veamos a continuación en qué consisten las 

definiciones ofrecidas por estas posturas9 

Los objetivistas respecto de la enfermedad conciben a la medicina 

cumu aigu que se concentra en ias funciones de ¡as partes dd cuerpo y 

como un intento por restablecer el funcionamiento normal. Piensan que 

exis ten datos del cuerpo humano que son el fundamento del concepto de 

enfermedad, y que quienes entiendan estos datos con claridad no tendrán 

dificultad alguna para reconocer una disfunción, ni siquiera en casos 

" la ;1~lIIenle dislinción entré delinlclones objet lvislas y conslruc tivislas de enfermedad la retomo. en Su 
ma yor pane. de la hecha po r P Kilcher en LlIS vidas por 1'el1il'. pp. 20(,-214 
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difíciles . De igual manera, reconocen que hay ejemplos importantes de 

enfermedades con caracteristicas en común, como lo podrian ser que 

impl ica n dolor , producen limitaciones en actividades, llevan a una muerte 

prematura y/o que estadisticament.e no son normales. 

Sin emba rgo, y como ya vimos, estas características , ya sea por sí 

solas o combinadas , no pueden demarcar lo que es una enfermedad 

puesto que existen otro tipo de condiciones que pueden presenta rlas y que 

no son consideradas enfermedades. Ahora bien, el peso de la definición 

obje tivista de enfermedad se encuentra en el entendimiento del concepto 

de "funcionamiento norma l" por una parte, y por otra en el de "falla" en 

dicho funcionamiento. Para los objetivistas "el funcionamiento normal" de 

algún órgano , sistema u organismo completo debe encontrarse libre de 

valores sociales, pues ellos entienden el concepto de [unción , por una 

pa rte, en términos de selección natura l, y por otra, en términos de 

contribución a las metas del sistema que los contenga. P. Kitcher lO , entre 

otros autores, critica la postura objetivista, aunque si bien él mismo 

reconoce que ciertas nociones del concepto de función pueden rescatarse. 

Según eSla cri rica, la definición objetivista de eniermedad basada en ei 

concepto de función, entendida ésta en términos de selección natural , es 

prob.lematica puesto que la selección natural darwiniana no es lo único 

4ue ha dado forma a la humanidad, ya que también existen otro tipo de 

valores , no darwinianos , que han adquirido suprema importancia en este 

1" 1. /1\' \ 'I do,\ !JO!' I '('/l/I', pp . 208 
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sen tido . Por ejemplo , desde la perspectiva darwiniana los rasgos 

fun cionales son los que propician el éxito de la reproducción, es decir, los 

rasgo s fun cionales son los que dotan a sus portadores de la capacidad 

para legar más copias de sus genes a generaciones futuras; sin embargo, 

en la actualidad , no a muchas personas les preocupa demasiado distribuir 

sus genes y esparc ir , cada vez más, copias de sus genes en el mundo , pues 

e ligen realizar otro tipo de activida des que muchas veces son 

incompatibles con estar reproduciéndose constantemente. Es pues como 

en es te caso encontramos valo res sociales que permean en el desarrollo de 

un "func ionamiento normal" que en primera instancia es estric ta mente 

biológico y a pegado a va lores evolucionistas darwinianos, no obstante, que 

en esta "fu nción normal" encontremos la injerencia de ciertos valores 

sociales no significa que ésta no lo sea, es decir, no significa que esta 

func ión sea anormal y que por lo tanto denote enfermedad. 

En un caso opuesto a l a nte rior, podemos pensar en otro ejemplo. 

Su ponga mos que la hipótesis , que a lgunos cien tificos ha n manejado !!, de 

que algunos hombres homosexua les tienen núcleos hipotalá micos más 

pequenos que íos hombres heterosexuaíes fuera confirmada , y que de 

hecho se descubriera que los núcleos que caen dentro de determinado 

ta ma¡'¡o s iempre provocan que los hombres que los tienen sean 

11 Esto hq'ó lesls es prt'semada por Simoll Le Vay en The Sexual Brain y es retomada por P. Kitcher en Las 
' -"/" .1 /'or I'<,,,ir, pp. 211 el. al. 
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homosexuales 12 Según la concepción objetivista de función , en el caso 

anterior, los núcleos más pequeños serían disfuncionales pues provocarían 

que sus portadores tuvieran menos descendencia , esto es, menos 

diseminación de sus genes en el mundo (ésto suponiendo que los hombres 

homosexuales se reproducen menos que los hombres heterosexuales). Por 

lo lanto, y siguiendo el razonamiento objetivista, podríamos considerar que 

los hombres que tienen esta condición hipotalámica, y que por cierto 

provoca que indefectiblemente éstos sean homosexuales, están enfermos. 

Volvamos rápidamente al argumento de la "pendiente resbaladiza"; 

sabemos que es te argumento nos dice que lo correcto será limitarnos a 

curar la enfermedad y a procurar la salud, pues bien, si en el caso del 

ejemplo anterior tomamos en cuenta este argumento y aparte adoptamos 

una definición objetivista de enfermedad basada en un "funcionamiento 

normal", entonces la acción correcta sería realizar una inte rvención 

médica terapéutica, la cual podría ser de diferentes tipos (incluso genético), 

para tratar de restaurar el "funcionamiento normal". Sin embargo, ¿están 

los hombres del ejemplo an terior realmente enfermos?, ¿será esta 

condic ión reaimente una enfermedad?, creo que no; y es que mi respuesta 

tiene que ver con el problema que la definición objetivista de enfermedad 

tiene, el cual consiste precisamente en tratar de eludir toda relación con 

los valores, ya que la relación entre la valoración humana y la selección 

' : bll>. ;i n emhargo. 110 es incompatible con la idea de que algullos. Illuchos o casi todos los hombres 
1l\1I1l\be.\u"les I"ngall núcleos de larnaiio 1I0nna 1. pues en todo caso lo que podría haberse demostrado aquí eS 
que 1, ~lo s los hombre s que lienen núcleos hipotalámicos peque¡]os so n homosexuales. más no que todos los 
que slln hOllloscxuales llenen núcleos hipolalámlcos pequeños. 
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natural se da en el momento mismo de elegir que es lo que queremos y 

qué es lo que consideramos como bueno para nosotros, como lo vi mos en 

uno de los ejemplos anterio res en donde decidimos sobre nuestra propia 

reproducción. Teniendo esto en cuenta, vemos que el utilizar las 

intervenciones médicas (hablando mas concretamente en nuestro caso de 

la s intervenciones en materia de terapia genética) con el objetivo de 

restaurar el funcionamiento normal y sólo el funcionamiento normal, es 

eqUivocado, pues al hace rlo no se toman en cuenta otras esferas de 

valoración humana 

Dc esta manera, el concepto objetivo de enfermedad tampoco 

cumplira con su cometido de delimitar de manera clara lo que es una 

enfermedad de lo que no lo es, y por lo lflnto tambien fallará a l momento 

de establecer qw.::, en materia de la aplieacion de terapia génica, Jo correcto 

es curar lIna enfermedad (lo que hace la te rapia genica nega tiva). pues 

como ya vimos, no siempre será lo correcto el únicamen te querer 

restablecer el "funcionamiento normal~. 

Por otra parte, el concepto objetivo de enfermedad, tampoco nos 

olrcce ra un orden de pnondad de las SituaCiOnes en las que sena correcto 

rcst.aurar el funcionamiento normal. ya que pueden existir fallas en el 

rUllcionamiento que requ ieran con más fuerza el trata miento que otras, no 

tendrá la misma urgencia el quc rer restablecer el funcionamiento normal 

de algún gl:n rcbcionado con la fertilidad , quc quercr restablecer el 

funcionamiento normal dc un gcn quc tiene que ver con el desarrollo de la 
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fibrusis quistica; inclusive podemos pensa r en casos en donde podemos 

considerar más urgentes necesidades que no tuvieran que ver con una 

ralla en el funcionamiento normal , que las que s i tuvieran que ver con una 

falla en dicho func ionamien to. 

Por su parte, los constructivistas respecto de la enfermedad piensan 

que todas las intervenciones médicas involucran juicios de valor que estan 

aceptados am pliamente en alguna sociedad determinada, y que los valores 

que inducen no son necesariamente los del paciente. Afirman que lo que 

tratan de hacer los objetivistas al querer eli minar toda injerencia de los 

valores no es más que una ilusión, y que los casos controvertidos revelan 

el con fli cto existente entre los v;;¡lores de distintos grupos sod<lJes y sus 

pOsturas, y que si en ocasiones se llega a un acuerdo entre estas posturas 

es debido a la aceptación universal de un sistema de valores , segun csta 

postUfil , e l que hace algunos años se aceptara a la homosexualidad como 

una enfermedad es un ejemplo de esta aceptación universal de valores. Al 

aceptar la l:Iusencia de objetividad acerca de la enfermedad, temen que las 

decisiones en torno n los procedimientos médicos y gcncticos (en nuestro 

caso ias terapIas y tos tests) en general, gIran alrcdedor de una especie de 

cOIl'Senso social que dictamina que tipos de vida son valioso:>. 

Si en lo que concierne a las intervenciones medicas, únicamente 

lomamos en cuenta los valores, o !es concedemos mas peso como parece 

quc la posición const ructi vista hace, corremos el riesgo de caer en 

priu::ticas eugenesicas tan nefastas como las realizadas en el Holocausto . 



No obstante, no podemos decir que esto haya ocurrido asi en las múltiples 

definiciones de enfermedad que a 10 largo de la historia se han propuesto, 

s in embargo hay que estar muy atentos cuando damos una definición de 

enfermedad pues podemos caer tanto el extremo objetivista como en el 

constructivista ; por esta razón habrá que matizar ambas posturas pues si 

bien es cierto que podemos proponer una definición de enfermedad 

totalmente objetiva, es cierto también que no podemos dejar de lado la 

esfera de la va loración humana, 

Como he mos visto, los objetivistas no han podido evitar la injerencia 

ele los va lores al momento de delimitar una enfermedad de 10 que no 10 es, 

los co nstructivistas generalizan al decir que todas las intervenciones 

méd icas incluyen juicios de valor, sin embargo ambas posturas están 

equivocadas pues, como p, Kitcher l3 10 señala, ambos cometen el error de 

"separar los fundamentos para la intervención de los factores que afectan 

la calidad de vida de aquellos [individuos], incluidos los nonatos, que se 

verían afectados directamen te por la intervención, los objelivistas al tratar 

de eludir totalmente los juicios de valor (lo cual como vimos no se logra del 

LOdo) y los conslrucúvistas a l perder de vista que ios vaiores sociaies soio 

son pertinentes en la medida en las que reflejen las determinantcs de la 

calidad de vida de los individuos", 

" ! ,II,I l'idllS !U)I' " ('11/1", pp 214 
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Pero si entonces no podemos delimitar de una manera clara lo que 

podemos considerar corno una enfermedad de lo que no lo es y de esta 

manera a plicar correctamente la terapia génica pertinente, si no podemos 

considerar a la enfermedad como un criterio para delimitar cuando es 

correcto o incorrecto aplicar la terapia génica negativa y lo positiva, ¿no 

podriamos pensar en otro criterio que nos permita matizar y tomar mejores 

decisiones en lo que respecta a la aplicación de tecnologías médicas, como 

la genética (en este caso concretamente en la aplicación de terapia y tests 

genéticos¡') 

La postulación de la calidad de vida como criterio para determinar 

en qué casos es correcto lleva r a cabo intervenciones genéticas como la 

ap licac ión de terapia génica y de tes ts genéticos, será propuesta por 

Kitcher 1-1, yo la seguiré como una posible solución alternativa, sin embargo, 

esto no quiere decir que la aceptaré como una postulación definitiva, a su 

vez tra Laré de matizarla aunque si bien en su mayoría el planteamiento 

seguirá siendo el de Kitcher. Ahora bien, a mi parecer este criterio de 

calidad de vida nos se rvirá para no caer en posturas eugenésicas en donde 

10 uflico que rija las prácticas de manipuiación genética sean ios vaiores 

soc iales o incluso económicos, además que nos será útil para jerarquizar 

las prioridades médicas que no necesariamente tengan que ver con 

enfermedades, de igual manera nos ayudaré a evitar en gran medida, la 

posibilidad latente de prác ticas eugenésicas nefastas que consistan en 

1.1 /.0\ Fido.' ¡}(J'- \ '<.'11;1". pp. 215 
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querer ~di.señar" a las personas para de lograr diverso::; objetivos, como lo 

podrian ser una apariencia determinada, juventud eterna, resistencia a un 

ambiente hipercontaminado, etc., por poner sólo unos ejemplos. Más 

adelante, cuando hable de los tests genéticos y sus problemas, veremos a 

detalle este criterio de calidad de vida. 
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CAPiTULO Il 

TESTS GENÉTICOS, SUS PROBLEMAS Y SUS CONSECUENCIAS 

En la actualidad el cada vez mayor y más especializado conocimiento 

sobre gen(:¡ica humana nos permite determinar y diagnosticar, mediante 

d!vt'rsos tests , algunas condiciones dañinas Reneticamente transmisibles 

que pueden aquejar a algunas personas y a su descendencia. A dichos 

tests se les conoce como tests genéticos o genicos y pueden ser aplicados 

lflnlo ,:1 personas quc desean conccbir y que, antes de hacerlo, quieren 

saber si poseen y transmitirán algún tipo de condición danina a su prole, 

asi cuma también pueden ser aplicados, mediante diversos procedimientos 

in utero o in vitro (en el caso de que haya habido concepción mediante este 

procedimiento). a los individuos ya concebidos; en el caso de la fertilizac ión 

in vitro dichas condiciones son detcctadas incluso antes de la implantación 

del cigoto en el útero materno, Jo cual permite realizar aún mas 

lempranflmcnte manipulaciones genéticas o in tervenciones de cualquier 

Olro tipo para prevenir el desarrollo de la condición dañina. De esta 

1II<111el a, el o.;Ol!oeirnienw y ia iníormación proporcionados por ios tests 

genéticos realizados, tanto a los padres antes de concebir, como a sus 

hijos después de concebidos, pero antes de nacer, enfrentan a aquellos 

ame una serie de posibles decisiones sobre el futuro de éstos ú ltimos, 

siendo estas decisiones, en su mayoría, de tipo reproductivo, las cuales 

nos ofrcccni.n básicamente dos alternativas: por una parte podremos 



decIdIr sobre la existencia futura de individuos posibles y por Olra 

podremos modificar el perfil genético de los mismos. 

De freme al planteamiento, hasta cierto puma Uoptimista~ que la 

aplicación de tests genéticos nos presen ta, surgen, no obstan te, diversas 

preocupaciones en torno ta nto a la manera como se llevará a cabo dicha 

aphcación, como a las posibles consecuencias (sobre todo socia les, 

politicas. y laborales) que esta pueda tener, no sólo para los individuos 

directamente afectados. sino para la sociedad en gene ral. Si bien, los tests 

geni!ticos nos son de gran ayuda para diagnosticar ya veces evitar, en el 

caso de los tests genéticos prenatales, ciertas enfermedades graves y serias 

disulpacidadcs que pueden aquejar a las personas, estos tests pueden 

convertirse en un instrumento de discriminaóón que puede operar incluso 

en situaciones en donde las personas que ya consideramos como 

discriminadas () excluidas dentro de nuestro sistema social, sean objeto 

tI:lmbién de este otro lipa de discriminación. 

Decidir si se va a procrear o no cuando se sabe que existe la 

posibilidad de trans mitir algún tipo de condición gemi:tica dan in a a un hijo, 

o ciecidir si se aoonara ai feto afectado por ei dicha condlClOn, son 

ejemplos de los pOSIbles cursos de acción que los padres pueden lOmar al 

saber que el reto resultara con algún tipo de dano . La decisión entonces, ni 

será la misma . ni tendra las mismas implicaciones morales dependiendo 

del momento en el que los posibles padres vayan a tomarla, es deci r , 

dependiendo del momento en el que hayan decido concebir. Si antes de 
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concebir los posibles padres se realizaron un test y descubrieron que 

existia la posibilidad de heredar algún mal a su descendencia, éstos 

lcndran que decidir si quieren que su posible hijo sea afectado o no por 

dicho mal, o si dado caso el mal pudicr<l preveni rse o evitarse, tendrían 

que decidir si tomar o no las medidas necesarias para evitarlo (como 

somctersc a tratamientos médicos o de manipulación genética, por 

eJcm plo). Por otra parte, si la condición dañina es descubierta después de 

la concepción , al momento de decidir que curso de acción seguir, se 

tCIldriun que tomar en cuenta no sólo a los posible!'! padres sino también al 

llld ividuo ya concebido, surgiendo asi otra cla se de problemas como lo 

serían el del aborto o el de la manipulac ión genética embrionaria o fetal, 

por poner sólo un par de ejemplos. 

Los lests gt'neticos prenillulcs nos enfrentan ante la gran 

jXlslbilidad (y responsabilidad) de decid ir que tipo de personas querernos 

que eXIstan cn Wl futuro. o a l menos nos pod ran permitír decidi r qué tipo 

de personas 110 queremos que existan en el futuro; CEbe la posibilidad 

entonces, en la lucha contra enfermedades devastadoras o discapacidades 

~HI\"l::S, HU :suiu ue impt'ciir ei nacimiento de niños con este li po de 

condiciones, sino de ~modelar~, mediante la selección de individuos antes 

de su nacimiento, que tipo de vida es la que queremos para el futuro de 

estos . En casos como el an terior, 10 mas conveniente seria que las 

personas mismas próximas a procrear, con base en una elecc ión. 

responsable y libre de lOda coacc ión, fueran las que decidieran sobre la 
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condición futura de su posible hijo, y que el Estado, o inclusive otro tipo 

de instancias, como medicas y consejeros genéticos, no tuvieran ingerencia 

mas aBó. de la consejería o de la provisión de condiciones necesarias para 

tomar este tipo de decisiones 

Sín embargo, la realización por si misma de las pruebas gem!ticas no 

garamiza que, si se llegase a descubrir alguna condición danina que 

aqueje (\ un individuo, se encue ntre también algú.n tipo de cura o 

trat¡.¡micnto para )n condición dm'lina posiblemente descubierta, ya que la 

mayoría de las prucuas genéticas, ya sean las realizadas antes o despucs 

del naCimiento, sólo nos sirven para dar un diagnóstico, a veces ni siquiera 

muy preciso, sobre el padecimiento o posible padecimiento de una 

enfermedad o de una discapacidad, la mayoría de las veces no existen 

'curas' o tratamientos para dichas condiciones. 

Por otra parte, en lo que respecta a la cantidad de posibles personas 

benefici<ldas por la aplicación de tests genéticos, hay que decir que el 

número de personas que padecen muchas de las enfermedades que han 

sido descubiertas mediante tests genéticos es sensiblemente pequeño en 

comparación ai número de personas que presentan Otro tipo de 

enfermedades, por 10 que los beneficiados de este tipo de tests seria una 

porción muy pequeña de la población mundial. De igual manera, las 

prUl:bClS genéticas, asi como Ol ro tipo de procedimientos genéticos, son 

exel:si\';~mente ca ros para la mayoría de las personas, ni siquiera en paises 

ncos el seguro médico llega a cubrir el costo de procedimientos como éstos, 
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por lo tanto. :iolamente los sectores ricos de la sociedad tendrían los 

medíos económicos suficientes para costear el acceso a este tipo de 

pruebas. situación que pondría en desventaja él sectores pobres que no 

podrían costear ni siquiera una prueba y mucho menos un tratamien to o 

cura si es que los hubiera. Sin embargo, esta inequidad en e l acceso a 

se rvicios de salud no solamente se da en el ambito de pruebas y 

tratamientos genéticos: como sabemos y vemos a diario muchas personas 

(enfermas y discapaci tadas) se quedan sin la atención y el tratamiento que 

precisan porque, tristemente , no pueden pagarlo () no estan aseguradas. lo 

cu;;1 constituye un problema real de salud que muchos gobiernos tienen 

que n; solver. Por su pe.rte, e l que las desigua ldades económicas, sociales, 

etc .. permeen en el ambito de la genctica, constituye un peligro real de 

kgilimar mediante afirmilciones de caractcr cicnlifico dichas 

desigualdades. Al tener la posibilidad de crear seres humélnos 'a la carta ' 

mediante la manipu lación de los genes de los individuos, podemos 

perpetuar la dü;criminación en casi todos sus ámbitos (social, econó mico, 

cultural , laboral, clC.) y correr el riesgo de fundamentar 'científicamcnte' 

c ienos prejuiCIOS que estun a la base de clC rtus praeLLcas dlscnmlnatorias, 

como podria ser el C<1S0 de lo que suela llamarse ~super¡oridad ¿t nican
, en 

estos casos podrían convertirse en biológicas, diferencias que hasta ahora 

hall sido meros prejuicios en la manera de pensar de a lgunas personas. 

Podemos preguntar en tonces si mediante la a plicación de pruebas 

g<:néticas no corremos el riesgo de dividir a la sociedad en dos grandes 
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grupos, (:n dos 'tipos' de seres humanos, por un lado los que pueden pagar 

la <'Iplicación de diversos procedimientos genéticos (entre eHos los tests 

~cnéticos), es decir, los que pueden tener asegurado lanto un diagnóstico 

y una posible erradicación de ciertos defectos gcndieos y por lo tanto 

asegurada una herencia ge nética 'pura' para su descendencia; y por el otro 

los que no lienen el dinero para costear dichos procedimientos, es decir. 

los que no tienen ni la manera de diagnosticar ni la posibilidad de librar a 

su descendencia de ciertas condiciones genéticas daií.inas. Podemos 

pensar que la aplicación de las pruebas geneticas, y por consiguicllle, el 

n.:sulwdo de las mismas, podria propiciar conduc tas disc riminatorias 

~'on tra los grupos, dc por si marginados por la 'inconveniencia social' de la 

pubrezi.1. que no tienen la posibilidad de diagnostica r y erradicar posibles 

ddcc\{)s gelleticos quc aquejarían a su descendencia, llcgandoseles a 

clasificar como 'impuros' genéticamente hablando, en contraste con los 

grupos que si pueden acceder a procedimientos genéticos como los tests, 

pro~urando así su 'pureza' gt:nética . 

Ahora bien, si mediante las pruebas genCticas prenatales podemos 

decidir que tipo de personas queremos que eXistan o que no eXistan, y asi 

'moldear ' de alguna manera la sociedad en la que queremos vivir. de igual 

manera. mediante la aplicación de pruebas genéticas, podemos decidír que 

b~II('f'jc ios o prohibiciones pucdt:n otorgársele a un individuo ya nacido al 

cual se le haya a plicado una prueba genética en alguna etapa de su vida , 

no obstante. dichos resultados pueden resultar contraproducentes si son 
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imprecisos, malinterprctados o utilizados de mala manera; un ejemplo lo 

tenemos en la discrimmación genética por parte de algunas aseguradoras, 

empresas e instituciones en EU, en los casos en donde los antecede ntes 

familia res de ane mia falciforme fueron esgrimidos como razones para 

proporCionar u n tralO injusto a cierto sector de la población 

norteamericana que poseia rasgos de eélulas falciformes, sin estar enferma. 

Para padecer de anemia falci forme es necesario que el individuo en 

cuestión haya heredado una copia del alelo de un gen falciforme dc cada 

uno de sus pad res , lo cual lo convertida en un paciente homocigoto de 

<lnemia falci forme y por lo tanto en un enfermo; si e l individuo sólo hereda 

una copia del alclo de un gen falciforme y una copia de un alelo normal, 

este individuo lie ra hete roeigoto y por lo tanto no enfermara, simplemente 

sera portador de una copia del gen 'defectuoso' que provoca la anemia 

l"uleiforrnc. Ignorando 10 Hnterior, en la década de los 70 la Fuerza Aérea 

norteamericana frenó la carrera de muchos individuos heterocigóticos de 

unemia falciforme, que aunque tenían una copia de! alelo que produce la 

enrcrmcdad, no estaban enfermos ni lo estarían nunca; dichos individuos 

aspiraba n a un puesto en ¡as Fuerzas Acreas, y lueron rechazados debido 

a que según la Academia. las personas con el rasgo de lali células 

ralciformes corren el riesgo de desmayarse a gnm altitud; de igual manera 

ocurrió, tanto con las alieguradoras que negaban el Olargamiento de 

pólizas de seguros a personas que, aunque no estuvie ran enrermas de 

anemia falciforme, portaban la copia del alelo de la enfermedad, como con 
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las empresas que se negaron a da r trabajo a personas que poseían estas 

característ icas. Políticas de exclusión como las anteriores no solamente 

tienen un impacto laboral y / o económico, sino que también tienen un 

impacto socia l y cultural, puesto que puede estigmatizarse a ciertos grupos 

sociales y excluírseles. En el ejemplo anterior es importante mencionar que 

el rasgo de cé lula s falciformes y la anemia de células falciformes prevalece 

en 18 población de ascendencia africana, lo cual puede ser un elemento de 

influencia en un posible caso de discriminación, en un sector de la 

sociedad que ya de por sí e s discriminado . 

Pese a lo ante rior , no podemos negar que las pruebas genéticas, de 

acuerdo a su avance, nos serán cada vez de mayor utilidad para no sólo 

d iagnostica r, sino también para entender diversas enfermedades o 

d iscapacidades que pudieran tener un origen genético. Además , existen 

enfermedades ve rdaderamente penosas que con la ayuda de los tests 

geneticos pueden prevenirse o al menos saber de ellas , lo cual ayuda a 

tomar decisiones importantes correspondientes a l desarrollo de la 

enfermedad 1 Y a l mal1leni miento de la propia salud . Si lo que buscamos es 

que U ll individuo autónomo, LOme decisiones competentes acerca de su 

propia salud , y en casos especiales acerca de la salud de los demás , 

entonces , ta l vez las prueba s genéticas no deberían de ser eliminadas, 

aunque sí deberían de estar inserta s en sociedades en donde las 

: LJ1 I".'~tL· mUlllent o 110 ahundmt: ell la disclI slon de si la ignorancia en ciertos casos con respec to al 
l'OIlOClIllI elllo de cie rtas cllknnedades incumb1es es mejor para la persona que padece una enfermedad de este 
Iipo. l.o '1ll1CO que puedo decir ahora es que si bien la reacción de cada persona ante una situación de 
lk s"htlCI O ser<i dikrente en cada caso. la deCisión de saber o de no saber de la posible enfermedad padec ida 
debe de ser una decisión personal , ya que el derecho a la autononúa implica también el derecho a "no saber". 
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InJwit lcias sociales no permearan con prejuicios los resultados de éstas, en 

rlonde las co ndiciones dd contexto social, de las actitudes sociales. no 

coaccionen las decisiones de la madre o de los pad res que se deciden a 

tener un hijo con una enfermedad o una discapacidad graves, en donde el 

Estado sea capaz de proporcionar la$ condiciones necesarias para que 

lodos, sin importar su condición económica o social tengan acccso a 

procedimientos genéticos como lo es el caso de los tests gencticos. No 

obstante, es difícil pensar en un mundo ideal en donde las exorbitantes 

d iferencias sociales y económicas se vean franqueadas por polilicas 

s\Jciaks <:quitativas en donde se protejan los intereses del que menos tiene 

(qllt: por lo general es el más discriminado). 

1':1 gran problema, sin embargo, es que muchas, si no es que la 

mayoría. de las sociedades no estan preparadas aún pam afrontar con 

fl'Sponsabilid<Jd los nuevos procedimientos que en materia de gen6lica se 

rn tl lzan; muchas veces:>c pondera a la genética, como ha ocu rrido 

también en el caso de otras muchas tecnologías, como la solución a 

muchos de los problemas que afectan, en cuestión de salud y dt: conducta 

ai ser humano, y que en su mayoría tienen un trasiondo SOCIal. 1\1 darle 

mayor importancia D intereses de tipo económico o politico, se suele 

~o$l})}'ar la importancia que tienen otros facto res no genéticos (como el 

medio ambiente por ejemplo) en la contribución a la solución de varias de 

I <l S preocupaciones sobre salud humana, hay que recordar que si bien 

algunas enfermedades o discapacidades sólo podran resolverse por via 
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gem:tica, hay también soluciones alternativas que no son tan drásticas 

como el allerar el genotipo de los individuos por ejemplo. 

En la búsqueda de soluciones a los debates sobre si es correcto o no 

que las investigaciones en materia de genéliea sigan su curso y sobre si la 

posible aplicación de los resultados de dichas investigaciones es 

discriminatorio o no, seria de gran ayuda el distinguir entre 10 que implica 

realizar las investigaciones mismas y la aplicación de los resultados de las 

mismas, ya que seri<l demasiado ingenuo el querer detener las 

Ill\'csligaciones que en materia de genética, y en general de biología 

molecular, se llevan a cabo porque pensemos que los resultados de tales 

investigaciones ocasionarían algún tipo de discri minación en su aplicación, 

en lOdo caso, tendríamos que atender a la resolución de diversos 

problemas sociaks, económicos, etc., antes de penS<lr en tener una 

:JplicHción just::l en 10 que respecta a las pruebas geneticas . La solución es 

muy probable que sea difícil, sin embargo, es menester seflalar que 

mientras se sigan aplicando procedimientos gcneticos, como los tests, en 

sociedades que no estén preparadas, el riesgo de discriminación y de 

cugcIlCSj¡_1 seguirá presente. 

Ahora hien, en lo que respecta a la eficacia y precisión de los tests 

genéticos mismos , es decir a la calidad de la información que un test 

pueda ofrecernos, podemos dec ir que el análisis del material genetíco de 

una persona llene que indicar con precisión que tipo de condición dañina 

podria prescl1!i1r la persona que se somete al test, así como proporcionar 
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la inform ación necesaria para poder distinguir los casos en los que el 

individuo que se realizó el test presenta ciertas características en su 

genotipo correspondientes a algún tipo de condición dañina, sin 

desarrollarla, de los casos de otros individuos que posean las misma 

caracteristicas en su genotipo pero que si desarrollen la condición dañina, 

"el hecho de que las probabilidades de tener el genotipo cuando se tiene la 

enfermedad sea del lOO'Vo, no significa que las probabilidades de padecer 

la enfermedad sean del 100% cuando se tiene el genotipo, ni siquiera que 

estén significativa mente por a rriba de cero"2, Por esta razón, la 

información precisa será un factor importante en la correcta aplicación de 

los tests genét icos para poder llevar a acabo un diagnóstico preciso, 

Saber lo anterior con claridad puede evitar que se actúe de ma nera 

prejuiciosa con respecto a cierto tipo de condiciones dañinas 

estigmatizando incluso a los portadores de éstas, así como también puede 

evitar que se tomen posturas genéticamente deterministas basadas en 

datos im precisos o en la mera intuición, Un ejemplo de esto lo tenernos en 

las investigaciones realizadas en los años setenta sobre los cromosomas de 

persunas reciuiáas en cárceies y manicomios, ias cuaies reveiaron que un 

porcentaje alto de hombres recluidos en estos lugares poseía un 

cromosoma 'Y ' adicional, en relación con sus mismos compañeros 

recluidos, y al cu al se le conoció como el "cromosoma de los criminales" , 

Podernos imaginar lo que éste tipo de información puede representar en lo 

2 Kltcher. Phillp. LaI " I¡{a,\ /wr "('//11', pp, 65 
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que se refiere a la toma de deci~i()nes por parte, por ejemplo. de una mujer 

que realiza un (cst prenatal a su feto varón y se da cuenta que éste eS 

ponador dc una copia extra del cromosoma y: esta mujer puede. basada 

en la información anterior, llegar a decidir abortar al feto pensando que en 

un fUluro ést.e se convertira en un criminal. Estudios posteriores indicaron 

qu<.: <.:ntre la población general masculina, no sólo entrc la de las carcele~ y 

manicomios. es bastante frecuente el cromosoma Y extra, y que de hecho 

el 96% de los hombres con diagnóstico XYY llevaban una existencia 

pacifica, sin nunca habcr tenido problemas de ningún tipo con la policia, 

Se d<:mostrú que la probabilidad de que un feto diagnosticado XYY pudiera 

convertirse en un niminal <.:n el futuro e~ sólo del 4%, en donde aún 

d¡;nlro (k este 4% de posibilid<ld se tendrian que lOmar en cuenta factores 

contcXlU<.lles en su desarrollo para pensar en que este feto puede estar 

determinado a convertirse en un criminaL 

Vemos pues, que en cl ca~o anterior, la aplicación de los resultados 

de las investigaciones presuponen la tesis de que nue~tro comportamiento 

depende única y exclusivamente de nuestra com posición genetica; pensar 

iu CLlln.:rior nos conduce a un delenninismo gene¡ico absurdo, por 10 tan to 

habria que preguntarnos y establecer hasta que pun to estamos 

dcterm i nado~ geneticamentc a actuar de cierta manera y ha~ta que punto 

~J:i'! ;., '1 
n1: t ~ 
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olros factores intervienen para determinar la natura leza de nuestras 

accionesJ 

El conocimiento sobre los genotipos de las person as o de grupos de 

ellas, representa una amenaza potencia l de discriminación , la cual podría 

ser ev itada si la sociedad estuviera d ispuesta a proteger a los genética y/o 

socia lmente desprotegidos , a es tar a lerta de no 'racionalizar' la 

discriminación, es dec ir, de no darle una base pseudocientífica a ésta 

última, a no reforzar es tereo tipos y a no aceptar afirmaciones superficiales 

relativas a los genes ligados a ciertas formas de conducta, como lo vimos 

en el caso de la conducta criminal, h aciéndolas parecer verdades 

cien tíficas que pueden implicar un determinismo genético. 

El conocimiento y la información proporcionados mediante los tests 

genéticos, ya sea antes o después de la concepción, así corno la decisión 

sobre un curso de acción que pueda afectar tanto a los posibles padres 

como a los individuos concebidos, implicará una gran responsabilidad, no 

sólo pa ra con los ind ividuos directamente implicados sino también para 

con las gen eraciones íUIUras, puesto que jos individuos tendran ía 

pos ibi lidad, mediante la aplicación ya sea de manipulación genética o de 

otras medidas de tipo reproductivo, como la no concepción de individuos 

, " c' Sk' r~,peclt) los genet istas de la conducta coinc iden en que el comportamiento humano no es ul1l camente 
el result ado de la const ituc"in genética de los IIldivlduos. sino que en éste intervie ne n d iversos factores que 
for man una cn lllpk¡a red de relaciones que dan co mo resu ltado la manera s ingu lar de comportarse de cada 
IIllll\·id llU . 
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con este tipo de condiciones dañinas y/o la aplicación de abortos 

selectivos, dc heredar o no cierras condiciones dañinas a su descendencia. 

Ahom bien, cabe aclarar que me refiero a condiciones da/linas 

genét icamente transm isibles, puesto que dentro de estas estarían 

contempladas tanto enfermedades, como otro tipo de condiciones {por 

ejemplo malformaciones) que pueden causar algún tipo de discapacidad en 

el individuo que las padece. de la misma mancra una enfermedad puede 

C.lUS<.IJ" , a su vez, diversos tipos de discapacidad. Sabiendo 10 anterior. es 

necesa r io hacer una distinción entre 10 quc implica padecer una 

'cnkrmedad' y tener una 'dbcapacidad' (no provocada por ninguna 

enfermedad); creo que dicha distinción seria util al decidir si e::; 

conl'cnienl.t! o no tener un hijo afectado ya sea por una en fermedad o por 

una discapacidad, pue::;to que la decisión seria diferente en cada caso, así 

como lambicn serian distintas las implicaciones morales según la 

situación. Tal distinción liene que ver con la conccpción que se tiene de 10 

qUf'" implica tener una discapacidad como de lo quc implica padecer una 

enfermedlld , por cjcmplo, si a lguit!l1 ha sufrido un accidente 

aUlOmoviii~tico y como consecuencia dei mismo ha quedado ImposlbliltadO 

para camina r, dicha persona no padece ninguna enfermedad, sino que 

tiene una discapacidad, ya que su condición posterior al accidente implica, 

de hecho, u na merma o perdida en su capacidad física -motora para 

de~pla2a rse, es decir, en::;u capacidad para caminar. Es importante 

sCliala r el cambio radical que ha tenido en su utilización tanto el termino 
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"discap<.\Clctar1" ldisabllily) como el término ~discnpacitadoH (disubled), 

sobre todo en los últimos años y en paises como Estados Unidos; este 

cambio es debido, en parte, a que se ha seii.alado que el uso de ambos 

términos, en el fondo, puede ser relacionado a cierta idca de 

discriminación y de desventaja con respecLO de las personas que no tienen 

discapacidad alguna. Por csta razón se ha optado por darle un sentido 

diferente a la rorma de referirnos y de concebir a personas 'discapacitadas', 

al considerárscles, no como a personas con capacidades disminuidas o 

desventajosas con rcspeeto de las c<lpacidades de las dernas personas, 

sino como u personas con '·capacidades diferenles ~ (differenlly-abled). 

incluso nombrándoles de esa rorma. De esta manera, el concebir a las 

personas no como personas dil:¡capacitadas sino como a personas con 

'capacidades diferentes' (ya sea de tipo fisico o mental), será de capital 

importancia en la discusión sobre la justicia o injusticia al concebir y traer 

o no nÍl'lo;.; a l mundo que, de hecho o en un futuro, tengan algún tipo de 

disca pacioad. 

Oc igual manera, si un individuo nace con la pérdida tOlal o parcial 

tie aiguna capacidad pSlqulca o Ilslca, ~ea esta motora o sensonal, diremos 

que tiene una discapacidad. Podemos decir que tener una discapacidad 

consislc en la merma o la pérdida (total o pardal) de alguna capacidad 

fisica o menlill del individuo, pérdida que puede ser provocada ya sea por 

una condición genética intrinseca al individuo mismo, por una enfermedad 

(sea esta genética o provocada por algún factor externo al individuo), o por 
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alguna otra causa externa (por ejemplo un accidente). Por otra parte. 

eXISlen diversos lipos de discapacidad, no solamenle de tipo fisieo, como 

las de- tipo psiquico o rm:mul; en este sentido, el que una persona tenga 

uno o mas tipos de discapacidad puede estar relacionado tanto con la 

pérdida como co n el aumento en el desarrollo de otras de sus capacidades 

(sean esta fisicas . mentales, emocionales, etc.), por ejemplo, como 

consecuencia de su ceguera. un invidente puede tener mas desarrolladas 

cie rtas cupacidadcs aud itivas en relación con las pcrsonas que si pueden 

ver, la perdida dc la capacidad para ver puede contribUir a tener un 

incremento en sus capacidades auditivas; en el caso contrario, podríamos 

encontrar casos cn donde una persona que se encuentre sumida en una 

depre~>Íón profunda a n.rí~ de su discapacidad, pierda su capacidad para 

relacionarse satisfactoria mente con los demás, por ejemplo. Sin emburgo, 

hay que haeer notar que el que una persona desarrolle o no alguna de sus 

capacidades no siempre sera conl>ecuencia de tener una discapacidad. 

Ahora bien, una discapacidad también puede ser provocada por una 

enfermedad, por ejemplo, la enfe rmedad de Tay~Sachs es una enfermedad 

de tipo genctico que, an tCS de causar la muerte, produce una scvera 

discapacidad al individuo que la padece. Por otro lado, una discapaddad 

también puede scr de tipo gendico, un ejemplo de esto seria la ceguera o 

la sordcrn congcn itil , en donde la discapacidad se transmite de pad res a 

hiJOS . P,Hcecria pues que padecer una enfermedad (sea esta gcnetica o de 

otro tipo) implica , a diferencia de cuando se tiene una discapacidad, la 
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po.;rdidu dé 1:,1 salud sea esta fisica, mental o emocional; por otra pane , en 

la mayoría de los casos, el padece r una enfermedad puede cesar debido a 

la existencia de una cura que acabe por completo con dicha condición, 

cosa que no sucede en Id caso de la discapacidad, la cual será, en muchas 

ocasiol1t:s, permalll'nte, Veremos pues que la distinción enfermedad­

discapuciddd sera dc vital importancia para el establecimiento de juicios 

morales acerca de si traer o no niiíos al mundo que padezcan de alguna 

enfermedad o que tengan algu na discapacidad. 

En el capirulo pasado hemos visto como, mediante la definición 

"universal y objetiva" ell' enfermedad, no podemos establecer una clara 

división entre terapia génicu positiva y negativa y por lo tanto no podemos 

dcór cuando es correcto o no aplicar alguna de dichas terapias, pues este 

concepto resu lta demasiado estrecho para tomar decisiones moralmente 

corrcct.:ls en casos limite que tienen que ver con manipulación gelH!tica; 

por lo tan tu, siguiendo <1 P Kitchcr, postulaf(~ un criterio alternativo al de 

enfcrmed .. H!. que nos ayudara a establecer cuando es co rrecla la aplicación 

de procedimientos genéticos como los tests y la tempia genica, este criterio 

1,;S ci dt: cuiiu'wi de Ilicia, ei cuai veremos a dewile un poco mas ad elante, 

Por su parte, cn lo que respec ta a la distinción discapacidad-enfermedad, 

lo que nos imponani. sera el grado de perjuicio que a la calidad de vida del 

individuo pueda ocasionar el padecer alguna u otra condición (sea una 

enfermedad (j una discapacidad), 
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Existen pues, dependiend o de su origen y de su causa en cada 

ci rcunstancia , d iversos tipos de enfermedades así como de discapacidades, 

por es ta razón, y para determinar en que grado sería injusto, o incluso 

inmora l, el trae r al mundo a un niño con una discapacidad o con una 

enfermedad, tenemos que examinar cada caso en pa rticula r y así 

determinar qué clase de perjuicio o de daño se le in fri nge a l individuo en 

cuestión; por ejemplo, no sera lo mismo moralmente hablando, decidir 

lraer al mundo a un niño con una enfermedad como la fen ilce tonuria, la 

cual, si bien afecta los primeros a ños de la vida del individuo que la padece, 

puede supe rarse llevando una dieta adecuada hasta la adolescencia, 

permitiéndole a és te llevar una vida adulta libre de cualquier impedimento 

fis ico o de sal ud , que dec id ir traer al mundo un niño con ceguera y sordera 

con génitas, las cuales pueden ser la causa de que su existencia sea mucho 

mas dificil y en cierta medida desventajosa con respecto de la vida de los 

de mas , incluyendo la del niño fenilcetonúrico. No obstante, e n el caso de 

enfermedades como la fenilcetonuria, ta mbién entran en juego 

consideraciones que tienen que ver directamente con la madre, por 

t:jCJJl ~l u, las JJJau¡cs [cllilce[unúricas Lienen que tener dura nte todo ei 

embarazo y aún en la lactancia, u na serie de cuidados especiales , en 

donde se in cluye una dieta verdadera mente rigurosa, para que su hijo , y 

el la misma, no resulten con graves daños en lo que a su salud se refiere . 

Otro ejemplo pod ri a ser e l de decidir si traer o no al mundo a un individuo 

del cual se sabe, desde antes que éste nazca, que padecera la enfermedad 
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de Huming!Oll. En esta situación habria que Lomar en cuenta que dicha 

enfermedad se desarrolla, en la mayoria de los casos, a partir de los 

cuarenta al'l05, por lo quc cabria preguntarse si la calidad de vida que el 

individuo pueda tener durante el tiempo que viva sano, será lo 

suficien temente satisfactoria como para compensar los terribles efectos 

que esta enfermedad le provocará casi durante la mitad de su vida. En otro 

qemplo, podemos ver que, en comparación con el ejemplo anterior, no es 

Jo mismo decidir traer al mundo a un individuo que padecerá de Tay­

S<Jchs, la cual es una enfermedad incurable que provoca una discapacidad 

rlevilstadora en el individuo desde los primeros aúos de vida, hasta llegar a 

rinalmente provocarle la rnw.'ne, asi como, no scrá lo mismo, en 

compurw.:ión con 10f> ejemplos anLeriores, traer al mundo un niúo que 

sab('!llns que lcndra una discapacidad que le impcdira camina r por el 

resto de su vida, aunque llevando por lo demas una existencia sana. Como 

vemos, cada caso es diferente, y por lo ta nto las consideraciones morales 

respecto de ellos tilmbien lo serán . 

r::, Vt..:IUUU ljue en casos como ios ant.eriores se puede cuesnonar ¡a 

existencia de dificultades o desventajas a las que las personas con algún 

lipa de impedimento fisica o mental se en frentan, mas adelante, al hablar 

sobre la justicia o injusticia que implica el concebir a niflOS con algú n tipo 

de condición dañina, y tamblen <.11 hablar sobre la calidad de vida de cstos 

individuos, tnllare este tema. 

86 



11 

Existen algunas enfermedades gent:ticas que pueden ser detectadas 

med iante tests genéticos, en donde estos se utilizan para delectar ya sea: i) 

genes que inevi tablemen te produ<;en ciertas enfermedades, ii) genes que 

cont ribuyen al posible padecimienlU de determinadas enfermedades, así 

como tambii:n jii) genes que son parle del genotipo de un individuo pero 

que no son expresados en su fenotipo y que por lo tanto pueden ser 

transferidos a su descendencia {aquí podriamos encontrar tambien a los 

genes que puedan ser causantes de algún tipo de discapacidad). Por su 

parle. la aplicación de estos tests puede realizarse lanLO 1:1 individuos 

nonatos, como a personas de cualqu ier edad, así como a personas que 

csten próximas a concebir y que quieran saber si su descendencia corre el 

riesgo de padecer algún tipo de condición genética dañina , o a individuos 

que ya han sido co ncebidos y de los que se desea saber si presentaran 

Dlguna condición genérica daflinu. 

Si el n:$ultado de un lest gencüco indica a los posibles individuos 

próximos a procrear que existe la posibilidad de transmitir algún tipo de 

dalLu gelu.':Lil:o a su descendencia, emonces, ¡as decisiones reproductivas 

que tomen estos respecto de ellos mismos y respecto de su posible 

descendencia cambiaran, pues si e l resultado de dicho test genético 

resulta desfavorable , en el sentido que indique alguna condición genética 

da /lina, los individuos que tienen el deseo de procrear, y que tienen 

conocimiento de este resultado a rrojado por el test, deberán decidir si lo 
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harón () no, ¡Jor Olra pane, si el test es realizado después de la concepción 

yel resultado es desfavorable, los padres del reto concebido tendrán que 

decidir si abortar o no. Sin embargo, cuando se lOme alguna decisión del 

upo de las anteriores, se tendra que lener t:n cuenta que no es 10 mismo 

tomar unu decisión en el caso que el resultado de un test sea del tipo il, en 

donde se sabe que indudablemente se padecera de la condición genética 

dañina, a tomar una decisión en el caso de que el resultado del test sea del 

tipo ii} en donde existe la posibilidad de padecer alguna condición genctica 

dññina, mils 110 se tiene la seguridad de que ocurra así. por lo tanto, al 

fllOl1lt:nlO ,k lUrnar Ull<l decisión se debera de lener presente que no lOdos 

los casos son iguales . inclusive en el caso en donde el resultado de un test 

fuera del tipo il, podri:m existir variacioncs en el medio ambiente y en el 

conlexto de gestación y de crecimiento del individuo en cuestión y 

desarrollm la condición genetica prevista de una mant:ra totalmente 

dislinta a otros casos. 

Ahora bien, en este tipo de decisiones la rt:sponsabilidad debera 

estar siempre presente. en la mayoría de los casos esta responsabilidad 

recae en los individuos que tienen el deseo de procrear, sin embargo, hay 

ocaSlOne~ en las que tomar decisiones de tipo reproductivo puede 

convenirse en un asunto de política pública, si bien, el status moral de las 

dedsiones de este tipo sude discut.irse principalmente en dos niveles: por 

una parte. el nivel individual o personal en donde eadá individuo decide 

sobre su propia reproducción, y por el otro, el nivel institucional o de 
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políticas públicas, en donde el Estado tiene inj erencia en este tipo de 

decisiones ; existen casos e n donde , al regirse mediante criterios 

pate rnali stas, el Estado restringe la libertad reproductiva de los individuos 

y decide asuntos tales como quién es y quién no es apto para procrear, que 

circunsta ncias son las óptimas para hacerlo e incluso que tipo de persona 

es el ideal para ser procreado; un ejemplo de este tipo de política lo 

tenemos en la legislación China, promulgada en 1995 como parte de la ley 

d la atenc ión materno infa ntil , la cual determina que si los análisis previos 

de un a pa reja próxima a casarse establecen la existencia de "cierta 

enfe rmedad genética de gravedad que, desde un punto de vista médico, se 

considera inapropiada para la crianza de niños ( ... ), la pareja sólo podrá 

casa rse si ambos aceptan tomar medidas anticonceptivas de largo plazo o 

se avie nen a somete rse a una operac ión de ligadura a fin de quedar 

es térilcs". 4 

Medidas coercitivas , como la a nterior , impuestas por el Es tado , 

presuponen qué tipo de personas son los candidatos idóneos para ser 

padres , además de que le asegurará n al mismo menos gasto en lo que 

respecta a la atención médica y social que la madre y el niño deba n recibir 

por padecer a lgún tipo de enfermedad genética (puesto que la m ayoría de 

estas son incurables y las que tiene cura suelen ser demasiado caras en su 

tratam iento). Esta Ley promulgada en China, es un ejemplo muy 

imponanLe , no sólo de l establecimiento de restri cciones reproductivas por 

, \1ll1istry 01" Heu llh. peRo 1994. ell l3 ittles , Alan 'Perspecti vas médlcus. éli cas y lega les de la nueva 
ge nélica . PI' 18. en P~I'.I'/)('(/íl'llI híoétíws. No. 7/8. FLACSO-Gedisa. 
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parte de Estado (au toritario en este cas05), sino también del grave peligro 

que corre una política de Estado de caer en prácticas de tipo eugenésico y 

de discriminación genética. 

Por su parte, los problemas respecto de la discriminación genética 

no son sólo de tipo ético, sino que serán también de tipo legal y social; 

dichos problemas t ienen que ver con la aplicación de prácticas eugenésicas, 

y que tienen su principa l referente en las realizadas a principios del siglo 

xx en Estados Unidos, en donde algunos estados norteamericanos 

implementaron programas eugenésicos obligatorios con el fin de evitar que 

individuos a los que se les consideraba con alto riesgo de heredar a su 

prole una a norma lidad física y/o mental pudieran tener hijos, 

implementando diversas medidas, como las esterilizaciones involuntarias 

por poner un ejemplo, carentes en la mayoría de los casos de 

justificaciones válidas , por lo que no es de extrañarse que la aplicación de 

dichos programas estuviera lleno de irregularidades. Más adelante hablaré 

sobre los problemas que implica la aplicación, por parte del Estado, de 

medidas coercitivas en materia reproductiva, así como también hablaré 

sobre el papel que éste, según creo, debe de jugar en lo que respecta a las 

decisiones tomadas por los individuos que desean procrear. 

Ahora bien, es importante aclarar que no sólo en el contexto de la 

gené tica, es decir, no solamente basándose en el resultado de tests 

, Es cieno que en el caso en pan icu lar de la República Popular Chll1a tenemos que tomar en cuenta el 
11[1" d, gnhier11 0 y las ma neras en la aplicac ión de las polilicas gubernamemales para entender mejor cómo es 
qUl' l'i Es tado se drroga b s decisio lles tll ma teria reproductiva. 
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ge nét icos pa ra obtener información sobre cierta condición dañina para el 

feto, se toman este tipo de decisiones, hay casos en los que, sin necesidad 

el e recurrir a tests genéticos, sabemos que existen daños reales para el feto , 

un ejemplo de esto es que, mediante diversos es tudios clínicos , sabemos 

que si una mujer embarazada consume drogas durante el tiempo de 

gestación de su hijo , és te puede resultar seriamente afectado; en 

ci rcun stancias como ésta, nos encontramos ante consideraciones no sólo 

de tipo ético, sino de tipo legal , puesto que cabría preguntarse si en pos de 

ev itar un pos ible daño al feto es correcto que el Estado intervenga 

impon iendo a la madre medidas coercitivas para evitar que ésta s iga 

teniendo un comportamiento daflÍno para el feto. En este caso, la 

rehab ilitac ión de la madre que consume drogas sería lo ideal pa ra 

salvagu a rdar tanto el bienestar de ella misma como el del feto, sin 

embargo, e l establecimiento, por parte del Es tado, de m edidas coercitivas 

para lograr que ésta deje de consumir drogas implica tener, a su vez, 

sanciones (como por ejemplo la reclus ión obligatoria para el tratamiento), 

las cuales se ap licarían a las m adres que incumplieran la norma; esto sin 

embargo, sería muy problemático puesto que, además de que se correría el 

riesgo de violar los derechos fund a mentales de la madre al a plicar dichas 

sanciones, hablando en términos prácticos, para el Estado sería muy difícil 

crear u n s istema de controF' que estuviera a cargo de la aplicación de las 

normas que pudieran establecerse. Ahora bien, es de suma importancia en 

"l:na espec ie de 'policía para el nacimiento' 
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casos como es te , conside ra r el riesgo que para la madre pueda representar 

el someterse a un tratamient07 en pro del bienestar de su hijo , se tendrán 

que tomar en cuenta las consecuencias, del tipo que sean (fí sicas, 

psico lógicas, e tc.), que dichos tra tamientos conlleven; por otra parte, 

habrá que lomar en cuenta s i la madre tiene los medios y la información 

necesarios pa ra someterse a dicho tratamiento o si el Estado \:: s capaz de 

proporcionárselos . 

Cuestiones como el respeto a la autonomía, e l derecho a la 

in timidad y el respeto la in tegridad física, mental y emociona l de la madre, 

por nombra r en este momento la s que considero m ás importa ntes, son las 

razones por las que creo que el Estado no debe intervenir restringiendo o 

coerc ionando el derecho a la reproducción de los individuos, a excepción 

de casos límite en donde se demuestre la incompetencia real de la madre o 

de los padres para afrontar la s responsabilidades que implica el traer un 

n d lO a l mundo, creo que en la mayoría de los casos la elección 

reproductiva debe dejarse en ma nos de la madre o de los padres, los 

cuales deben de contar con la información y la infraestructura necesaria, 

proporcionada por e l Estado , para poder tomar dicha decisión y así poder 

hablar de una elección verdaderamente libre. 

En este caso habrá que distinguir, en primer lugar, entre lo que 

s ignifica tener un derecho moral y tener un derec ho legal a la reproducción, 

po r ejemplo, para algunas personas es moralmente incorrec to la práctica 

~ n ~I ~.ie lllp l o de la madre que consume drogas sería someterse a un tratamiento de rehabili tac ión. 
1""''' de 19l1al m""er" podríamos ha blar de cualquier otra clase de tratamientos. 

92 



del aborto, pues éstas poseen valores o creencias morales (e incluso 

re ligiosas) que así lo sustentan, sin embargo, determinar si también esta 

practica debiera estar proscrita por la leyes tratar un tema aparte; 

pensando en términos de una sociedad liberal , el Estado no debe de 

participar en la esfera de la moralidad personal, es decir "( ... ) no le 

concierne al estado ni a la ley, hacernos virtuosos, o poner en vigor la 

moralidad personal, ni establecer una moralidad común"8, es así como en 

algunos pa íses la practica del abo rto no se encuen tra penalizada por la ley 

aunque pueda encontrar cierto rechazo entre miembros de algunas 

comun idades religiosas, por ejemplo. A diferencia de sociedades 

paterna listas o autoritarias, en donde la autonomía personal esta 

subordinada a valores mora les impuestos por las autoridades, es decir, 

impuestos por el Estado (como es el caso de China), en una sociedad que 

se precie de estar basada en valo res liberales deberá de imperar siempre el 

respeto a la autonomía ; cste derecho moral de autodeterminación sera 

llamado en el á mbito legal "derecho a la intimidad"9, el cual sí se protegerá 

lega lmente. En este sentido, lo único que el Estado garantiza rá sera este 

derecho a li bre autodeterminación , más no garantizará el cumplimiento de 

a lguna moralidad en particular. 

Pienso que es dentro de una sociedad liberal democrática, basada en 

el principio de autonomía o autodeterminación personal, es decir, basada 

' Charksl\nnh. Max. l." ¡'/(IéIiCl/ ('1/ 11/[(/ .\(I('/et!"rlaliberal. Cambridge Uni ve rsity Press. Gran BrelaJla. 1996. 
pp. IX 
., BrocK. "Lib~nad rtproJuctlva : su l1<lillraleza .. bases y limiles", pp.29 
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ell el res peto a la liLenad de las personas para elegir y para (Ornar 

decisiones por ellas misma!> acerca de su propia vida, donde sera po!>ible 

que la libertad reproductiva se lleve a cabo, la cual , cabe aclarar no sera 

ilimitada. De esta manera, la libertad reproductiva se entenderá como algo 

que wmbicn requiere una amplia gama de prácticas sociales y legales que 

le fac iliten a la madre o a los padres el tener y criar hijos ; asi, las 

deCIsiones sobre reproducción en términos de libertad reproductiva no 

debera n de ocurrir en ci rcunstancias de privación o que den lugar a 

pnlcticas coe rcilÍvas para con la madre o los padres que deseen procrea r. 

Ahom bien, esta libertad reproductiva estan'!. limitada en el momento 

en ti que el ejerc icio de la misma dañe o afecte significativamente a otros, 

por ejemplo, si sabemos que el truer un individuo al mundo puede 

al"ectarlo no sólo a él mismo, sino a otras per~;onas, estará just ificado 

hasta cierto punto que el Estado intervenga. Con respecto a la integridad 

de 1<1 madre:, ésta se relac iona con el respeto a su autOnomía en el 

momentO en el que e lla decide que tipo de procedimientos quiere que se 

lleven a cabo en su cue rpo , por ejemplo, si algún tratamiento prenatal es 

requerido para el hiJO que esta esperando, pero este tratamiento atenta de 

nlguna manera contra su integridad lisica, psicológica , menta l o incluso 

emocional , ella decidirá si es que quiere que dicho lratamiento se lleve a 

cabo en su cuerpo, en este caso, la madre estará ejerciendo su libertad 

para elegi r sobre si misma. 



Si queremos que el respeto al d("recho de la libre reproducción se 

garantice, el Estado tiene que intervenir, no en las elecciones 

n:produclivas en si mismas, sino en la promoción activa de las condiciones 

socloeeonómicas y culturales favorables para quc la libertad y la 

autonomía puedan florecer; las personas no pueden actuar de una manera 

autenticamente libre y autónoma si viven en condiciones de pobreza, 

. ignorancia, violencia, etc., por 10 lanto, la tarea del Estado no sera 

solamente el impedir quc restricciones en el ejercicio de la autonomía se 

lleven a cabo. sino que también lo será el garantizar las condiciones 

nccCS<lrias para prestrvar la autonomia de los individuos. 

III 

Exi:stt:n otros casos en donde las decisiones en materia de salud, ya 

St.:<.l rt:produetiva o de otra tipo, no pueden ser tomadas por el o los 

individuos directamente afectados, decisiones en donde, por poner un par 

de ejemplos, estén involucrados fetos o pacientes comatOsos. En estos 

casos, podemos preguntar ¿quien liene derecho a decidir sobre la 

situación del kto que es objeto de un posible dalia?, ¿que papel juegan los 

padres y la familia, en gcneml, respcc to l;I la toma de decisiones 

concernientes al estado del reto? ¿quién decide y evalúa los posibles 

riesgos, en los casos C:l. donde el afectado puede considerarse como 

·incompetente' para decidir sobre si mismo, como en el caso de un 

paCiente comato:;o?, <,.quien es o quienes son lu o las personas competentes 

para lomar este tipo de decisión? 
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Por una parte, a los individuos aun no nacidos, pero ya concebidos 

(fe tos) , no podemos considerarlos ni como 'pacientes competentes ' para 

decidir sobre sus posibles tratamientos y sobre su vida en general, ni 

ampoco los podemos considerar como 'pacientes incompetentes' 

estric tamente hablando , puesto que no podemos decir que el feto sea un 

"paciente", a l meno s en un sentido estricto del término. No obstante , 

consideraré la situación de los fe tos en lo que respecta a la toma de 

decisiones sobre su estado de salud, de manera análoga a la situación de 

incompetencia dentro de la cual se considera a a lgunos individuos como 

'pac ientes incompetentes '. 

Por otro lado, al hablar de 'pacientes incompetentes' podemos pe nsar 

en diversos tipos de pacientes que pueden ser considerados como ta les; 

in dividuos q ue por diversas circunstancias, como pérdida de conciencia, 

inmadurez para tomar decisiones, etc., por mencionar algunos ejemplos, 

no sean capace s de di scernir cual sería el mcjor curso de acción a seguir 

respecto de su salud, pueden con siderarse como incompetentes. Así, 

personas que por estar en un estado comatoso se enc uentren privados de 

conciencia , y por lo tanto de su capacidad para decidir, enfermos 

mentales, niños pequeños e incluso ado lescentes sin la suficiente 

madurez como para discernir qué decisiones les serían más favorables , así 

como los recién nacidos , entre otros, podrían considerarse como 
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in competen tes para tomar decisiones, ya sea sobre su propio tratamiento 

o sobre el de otros individuos !O 

Ento nces, ¿quien puede ser considerado competente para tomar 

decis iones en lo que respecta a su propia salud , y en ciertos casos, sobre 

la salud de algún individuo que por a lguna razón no pu eda decidir por sí 

mismo? Veamos pues las condiciones qu e debe cumplir una persona para 

se r considerada como competente ; para lograr lo anterior, p rimero 

explicare, s iguiendo a Brock y Buchanan , cual es el concepto a propiado 

de competencia que nos permitirá establecer dicha s condiciones. 

Pos te riormente explicare quienes son las personas , en el caso de los recién 

nacidos y de los niños aun no nacidos , que son consideradas como 

com petentes y que resu ltan ser las más adecuadas para decidir sobre la 

sa lud de estos. 

n.1. El concepto de competencia . 

Uno de los rasgos principales del concepto de competencia es que 

éste siempre será considerado como relativo a una situación o problema en 

particular! l. Esto quiere decir que un individuo puede ser competente para 

decidir en a lgunas situaciones y en otras puede no serlo, y que de acuerdo 

a l contexto !2 de la situación en la que se encuen tre en ese momento podrá 

ser cons iderado como compet.ente o incompetente . En este sentido, la 

¡.¡ I.:S C1Il·~tl· sentidu como lll} leto puede Sl'r considerado como "¡ncompelCnle tr para tomar decisiones. 
" Estn q l ll er~ ,kc ir ljU~ UIl illdlV lduo puede ser competente para decidir ell algunas situaciones yen otras 
puede 110 ,crlo, de acuerdo al cOll tex to ell el que se encuentre en ese momento. este Illdiv lduo podrá ser 
""lsllkrado C0l110 competente o IllcOmpete111e. 
" Este contcxto puede ser ecollómico. soc ial. cultural, etc .. 
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nocIón de compe tencia con relación a un individuo en particular y que lo 

estab lece corno competente, es una noción incompleta, puesto que la 

competencia será siempre competencia para hacer algo l 3 , es decir, un 

individuo será competente siempre con relación a alguna tarea (siempre 

será competente para hacer algo); de esta manera, la competencia será la 

capacidad para tomar decisiones especificas. 

Ahora bien, la noción de competencia entendida de esta manera no 

estará completa has ta que la natura leza de la decisión, y las condiciones 

bajo las cuales ésta sea tomada, sean especificadas. Por lo tanto , la 

competencia ele un individuo para tomar alguna decisión en partic ular, 

será relativa a la situación en la que éste encuentre. 

Si bien ya sabernos que la capacidad para tomar decisiones, ya sea 

en mate ria del cuidado de la salud que se refiere a cuestiones del cuidado 

ele la salud o de la vida en general , siempre será relativa a una tarea o 

situación en particular, a ún no sabemos cu áles son las capacidades o 

condic iones objetivas l4 que un individuo debe de cump li r para ser 

considerado competente en lo que al cuidado de su propia salud se refiere; 

veamos a continuac ión cu á les son estas capacidades. 

l' Brock &. [luchana n. f)cC!elillg (e!l ' otiler.\'. ,ile e¡Júo uf .I'urrugllle dec/.\'iolllllokillg. Cambridge Uni verslty 
I' l'I:S5. ,,~W York. I ()g~. pp. 18 
;, En e st ~ se nt ido al hablar de una l.'ollcel'c;áll ohjl'til'o de competencia , se pretende que las condiciones que 
un in<l" iduo deba cié cumplir para ser considerado como competente, sean Independienres de cualqu ier 
,' Iln5i deraL'ió ll subJe ti va de tipo socia l. moral. religiosa o cultural, es decir. lo más objetivas pos ibles. Dc esta 
1ll;1l1era. para poder deci r que un IndIviduo es competente en ciertos casos, será Ilecesario que éste cumpla con 
las cOl1d i cio ll ~' objet ivas de competencIa. 
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Las dos capacidades fundamentales y necesarias que una persona 

debe de poseer para ser considerada competente acerca del cuidado de su 

salud, segun lo señalan Brock y Buchanan , son las siguientes: 

i) Ca pacidad para entender y comunicarse 

ii) Capacidad para razonar y deliberar 

Estas capacidades tienen que ser 'neutrales', es decir, 

independientes de valores o creencias que cada individuo en particular 

pueda te ner , por lo tanto estas tendrá n que valer para todos. Por otro lado , 

las personas que no posean estas capacidades no serán consideradas 

como competentes para toma r decisiones acerca de su salud . 

Si bien las anteriores son dos de las capacidades necesarias y 

fund a menta les que Brock y Buchanan consideran para que una persona 

sea co mpeten te a l tomar una decisión respecto de su propia salud, veamos 

ahora una de las doctrin as más importa ntes orientada a 'proteger' el 

derecho de una persona competente a dec idir sobre s i misma y sobre su 

propia salud , de manera que en ninguna forma sea coercionada, teniendo 

la información necesaria para reali zar dicha decisión 15 ; esta doctrina es la 

del consentimiento informado. M. Platts en su libro Sobre usos y abusos de 

la moral: ét ica, s ida, sociedad, establece cuatro condiciones que son 

necesa rias que el paciente satisfaga para que haya consentimiento 

informado, es ta condi ciones son las siguientes: 

l.' 1'. 11 ,'sl,' caSll . "1 1"<'Spelll a b a"IOIlOt1ll a selÍa tilla de la s juslifi cac lolles prillcipales para la doclnlla del 
,'uI"cIlli t1li cn l" IIlI"mladll: rccortk1l1os que al hablar de respelo a la aulonomía o a la capacidad de 
""I"d"termina,'il'"t de un tlldlltcltlt) ell malerl a médica . debemos de considerar a tocla persona mayor de edad. 
Ill ll..'lltras !lO Sl> (k!llll l'str~ lo cU llt rario. C0l110 un sujeto capaz de decidir sobre su propia salud y mas 
... :OIlLTl.'laIllCnll' :-.obrl' t;t ~ inlC' rvem:ioncs terapéuticas él realizar en su cuerpo. 
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i) ~<Jue sea com petente para tomar la decisión en cuestión; es decir, 

que tenga la capacidad de comunicarse y de comprender la 

información pertmente, que pueda razonar y deliberar en torno a las 

diversas opciones en juego, y - añade- que posea valores y objetivos 

relativamente esUtbles a partir de los cuales evaluar las alternativas. 

ii) Que tenga la información pertinente. 

ili) Que este sustancialmente libre de coerción, manipulación o 

interfe rencia en sus deliberaciones. 

iv) Que, con base en sus propios valorcs, deseos y preferencias, 

inte ncionalmente aut.orice a otro, el profesional, para hacer tal 

y cual coSa .H 

Las condiciones anteriores establecen la compete ncia dc lIn 

individuo acerca de las deci siones que él pueda tomar sobre si mismo , 

pero no establecen necesariamente la com petencia para tomar decisiones 

sobre el estado de salud de ot ro individuo, diferente de el mismo, que no 

pueda tomar decisiones sobre su propias salud, por lo lanlo, ¿quien es 

consid(~rado competente para decidir sobre el estado de sa lud de u n 

paciente incompetente? 

11 .2. El papel de la familia y los padres 

Ln el caso de decidir por a Iras, a saber, por los individuos que no 

pueden decidir por si mismos debido a diversas razones y que son 
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considerados como incompetentes , se ven involucrados , entre otras cosas, 

los intereses de los individuos por los cuales estamos decidiendo ; así como 

en el momento de tomar una decisión sobre sí mismo cada individuo toma 

en cuenta sus propios in tereses (por ejemplo el interés que tenga por 

a u todetermina rse) que determinarán su posible curso de acción, de la 

misma manera, los intereses del individuo considerado incompetente 

tienen que ser tomados en cuenta, en este caso por la persona que decide 

por él Y que es considerada como competente. 

Si se piensa que las personas más cercanas a los pacientes 

incompetentes son las que mejor conocen o pueden conocer los intereses 

de éstos ú ltimos y pensa do en que estas personas son consideradas 

com petentes , en tonces, en el caso de los intereses que pudieran tener los 

retos , bebés, y niños pequeños, se considera ria a los padres o a la familia 

como las personas mas indicadas para determinarlos 16 Generalmente, se 

asume que la fami lia del individuo incompetente, en este caso el niño, es la 

que tiene la participación principal en el momento de decidir sobre la 

salud de l menor, ya que normalmente se tiene la idea de que la familia es 

la relación más estrecha, en diversos sentidos como lo podría ser el 

afectivo por ejemplo, que el individuo puede tener con cualquier person a, y 

que por lo tanto será la que mejor determine lo que es mejor pa ra él; de 

es ta ma nera pues, la "cercanía familiar" jucga un papel muy importante en 

el momento de decidir quien o quienes son las personas adecuadas para 

", [" éste ';'I SU se upl lca ria un criterio de cercania. para con el paciente incompetente. para estab lecer quienes 
,un las I'ersollus idea les para decidir por el. 
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decidir sobre la sa lud de un paciente incompetente, adquiriendo de esta 

manera, la familia preeminencia sobre otra s personas que pudieran tomar 

dic ha decisión. En este caso, csta idea de familia presupone en el fondo la 

necesidad de la eXistencia de una relación, ya sea consanguínea, genética, 

o legal ]7, la cu al, si bien en a lgunos casos se encuentra presente en la 

situación en la que un individuo competente decide por uno que no lo es, 

no siempre ocurre de esta manera. Por lo tanto, esta concepción de familia 

puede y debe ser cuestionada seriamente l8 , ya que existen otros muchos 

casos en donde no existe la relación antes citada entre la persona que 

determina rá de mejor ma nera cuales son los intereses del incompetente y 

és te último, es dec ir, existen casos en donde la persona que mejor conoce 

y que mejor velará por los intereses del incompetente no es parte de la 

'familia' entendida en este sentido tradiciona l; por lo tanto, no por el 

s imple hecho de considerar a un individuo como parte de la 'familia' , 

en te ndida en sentido trad icional, se sigue que éste conozca y le preocupen 

los intereses del paciente incompe tente, ya que en muchas ocasiones son 

otras personas las que están al tanto de los intereses que los pacientes 

incompetente s puedan o no puedan tener. Por lo tanto es necesario que , al 

hablar de individuos considerados como competentes para decidir sobre la 

" [nc[uslve ell Il1n chas sociedJdes aún se conserva una imagen ' nuclear ' de familia, [a cual estaria compuesta 
por pJdre . Inadre e hijos. 
i ' 13'lsI¡¡r; '1 Cl)]1 mira r a nUCSlro ¡¡[rededor. ¡¡[ Iralo cotid iano con [a genle que nos rodea, y pregul11arnos 
i,L'ltúntas rallltli~b cO IKun dan con ~SIJ concepció n',' Creo que después de observar, rápidamente nos dariamos 
cucnla quc una cuncepclón de familia como [a anterior resulta inconSistente con lo que de hecho ocurre, en 
gcne r'l[ esla manera de concebir J [a famil ia es falsa yen la ma yoría de [os casos inútil al momento de 
'Ip lic,nse a cllT unst'lIlcias CUIllO las anteriores que de hecho ocurren en [a práctica cotidiana. 
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salud de un paciente que no lo es, se tomen en cu enta a otras personas 

que no necesariamente tengan una relación consanguínea, genética o lega l 

con éste. 

Ahora bien, ya sea que las personas que decida n por un paciente 

incompetente tengan una relación consa nguínea, genética o legal con él , o 

que no guarden una relac ión de l tipo anterior pero que sí conozcan y 

deseen velar por los intereses de éste y por lo tanto guarden con él una 

relación de cualquier otro tipo, deberán cumplir con las s igu ientes 

cond iciones para poder decidir sobre la salud de dicho paciente 

incompetente: 

• Ser ellos mismos competentes (cumplir la condiciones de 

competencia antes mencionada s) en cada situación , para 

lomar decis iones acerca de la salud del paciente 

incompetente 19 

• Tener una relac ión lo suficicnlemente estrec ha con el 

paciente incompetente como pa ra poder conocer sus 

intereses. 

Conocer de hecho los intereses del paciente incompetente. 

• Preocuparse por los in tereses del paciente y toma r las 

decisiones pertinentes en base a éstos. 

,., Si hlel1 ha y qUe" recordar 'lile la cOI l1pétel1cia es relativa, ya que habrá ocas iones en donde las personas 
c'(lllsideradas Cl.ll1lpelell1éS >:'11 UI1" situación. 110 lo serán en otra, lo cual puede deberse a di versas causas. 
((lIno por c'jemp lo UIl colapso l1el"\" ioso O emocIOna l que impida que la pcrsona competente en cues tión sea 
l·apuz ch..' tum"l!' una d~ClS1U l l. 
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En e l caso de los menores , y que por el hecho de serlo sean 

co nsiderados in compelentes , así como en los casos en donde fetos se vean 

in vo lucrados, los padres20 tendrían preeminencia al momento de dccidir, a 

excepción de los casos en donde la decisión de los padres no deba ser 

tomada en c uenta por razones que veremos a continuación. 

No obstante , ¿hay casos en los que es necesario descalificar a los 

padres en la toma de decisiones respecto de la salud de sus hijos? Y si los 

hay , ¿cuáles serían las condiciones que nos permitirían decidir cuando un 

pad re es incom pe tente pa ra decidir sobre el estado de salud de sus hijos? 

Me pa rece que en los siguientes casos, los padres podrían dejar de ser 

lomados en cuenta o descalificados para decidir sobre el estado de salud y 

el fu turo trata miento de sus hijos: 

• Cua ndo los padres mismos no cumplan con los criterios de 

competencia a ntes mencionados . 

• Cuando hay a buso por parte de la familia o de los padres que 

atente contra la estabilidad emocional, física y mental de los hijos 

• Cua ndo los intereses del menor sean soslayados por intereses de 

te rceras personas. 

• Cua ndo las dec isiones tomadas van en con tra de los derechos que 

el menor pueela ten er. 

• Cuando los pad res o la familia se a provecha n o toman ventaja de la 

condición indefensa del menor. 

'" Siempre y clIan do cumplan CO Il las condiciones de competenc ia antes mencionadas. 
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En casos en donde los familiares y/o los padres no sean las 

personas más adecuadas para decidir sobre la salud de sus hijos menores , 

se hará necesa ria la inte rvención del Estado, ya sea pa ra reasignar la 

custodia de éstos con a lgún pariente o tutor , o para él mismo reclam a r 

dicha custodia; ahora bien, la situación será diferente, de hecho será 

s imilar a la de la madre que consume drogas du rante su embarazo, 

cuando ha blemos de fetos , es decir, de individuos aún no nacidos o 

nonatos. 

11 .3 . ¿Podemos cometer una injusticia al traer niños al mundo? 

Ahora bien , en el caso que los padres o la madre , libres de cualquier 

ti po de coerc ión por parte de l Estado, decidieran concebir o llevar a 

término un emba razo a sabiendas de que habrá grandes posibilidades, o 

incluso estando seguros, de que su descendencia resultará con a lguna 

enfermedad o con algún tipo de discapac idad , podemos pregun tarnos ¿es 

posi ble cometer u na inju sticia el traer n iños al mundo cuando sabemos 

que éstos tendrán a lgún tipo de condición da ñina?21 

Uno de los argumentos que nos ayudarán decidir si se comete una 

injusticia o no a l traer niños al mundo que padecen de a lguna condición 

dañina , es el a rgumen to de D. Parfit sobre el posible beneficio o perjuicio 

" El prq!lIll l arS~ sobre si S~ eU Il1t'leria ,u,a rnJuslicia con un indiViduo por el hecho de traerlo al mundo. surge 
Il" sol:rll1cll l ~ eU los ea,,,s ell dO llde &S lt' se puede ve r afeclado por una enfermedad o una discapac idad, 
l·\I~ I I..·n otros caso~ c'1l domk l~lCton:" s ~nc l a l C's. económicos e incluso cult urales pueden ser tomados en cuelHa 
p~lra dl'cidir si ,'ie (O lllt.:\IÓ () 11n Ull ~1 Injusticia con c- l individuo en cuesti ón: no obstante en este momento sólo 
l'OllSlderCl ré IOls pos ibles iuj us li cias cO lllelidas a individ uos que podrian haber Sido afec tados con algún tipO de 
l'I1!l'l'Illl'dad o disl'¡)pactdad. 
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que puede imponérsele a un individuo a l concebírsele cuando se sabe que 

puede padecer algún tipo de dañon , sea éste una enfermedad, o una 

d iscapacidad. Expondré el siguiente a rgumento porque creo que es de 

ayuda para decidir en los casos en donde existe confusión al decidir entre 

individuos ya concebidos pero que aún no nacen e individuos que aun no 

ex isten; de igua l manera, este argumento pone de manifiesto porque no se 

comete una injusticia con el individuo por el mero hecho de haberle dado 

la existencia, lo cual no necesariamente tiene que ver con si este individuo 

tiene una calidad de vida aceptable. 

Pa rfit d istingue entre t res tipos de decisiones morales que tienen que 

ver con la reproducción y por lo tanto con la existencia de futuros 

individuos . Así, encontramos las decisiones sobre la mi s ma persona (Same 

People Choices), decisiones sobre mismo número de personas (Same 

Number Choices), y decisiones sobre diferente n úmero de personas 

(DilTere nt Number Choices). En el primer tipo de decis ión la identidad de la 

pe rsona futura no se ve a fectada; en el segundo tipo de decisión , la 

identidad de la persona o las personas involucradas es afectada, aunque 

no el número de personas que existirán; yen el tercer caso, tanto el 

número como la identidad son afectados por dicha decis ión23 . Veamos 

a hora el argumento de Parfit y los ejemplos que da sobre este tipo de 

decision es . 

" I'arli t. D . Re(/.\(I I/ .\" ,,1/1/ Per.IOII.I , Oxford 
". en esta OCa SIÓI1 11 0 trataré nada refe rente a las dec isiones sobre diferente número , únicame nte abordaré 
casos que co mprendan los dos primeros tipos de dec isiones. 
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Supongamos que una pareja decide tener un hijo, antes de concebir 

se realizan los exámenes genéticos pertinentes para saber si su posible 

descendencia corre el peligro de nacer con alguna enfermedad, 

supongamos ahora que el resultado de los exámenes les informa a los 

padres que su hijo nace rá con una enfermedad genética, ¿estarían 

cometiendo los padres una injusticia con su hijo si es que decidieran 

tenerlo?, o suponiendo que decidieran concebir en otro momento, puesto 

que así habría menos riesgo de que su posible hijo estuviera afec tado con 

la enfermedad, ¿estarían cometiendo una injusticia con el hijo que 

pudieron ha ber concebido en un momento anterior, ya que no le 

permitieron existir? Veamos que nos dice Parfit a este respecto. El 

a rgumento de Parfit es el siguiente: 

Imagi nemos un caso P 1, en donde el médico le informa a una mujer 

que no deberia quedar embarazada en ese momento puesto que presenta 

una condición que probablemente provoque un retraso mental moderado 

en su hij024 Si durante un mes la mujer toma medicamento, el cual no 

representa ningún peligro para ella, y pospone la concepción durante el 

mismo periodo de tiempo , se esperará que de a luz a una criatura normal, 

sin embargo , e ll a no toma el medicamento , se embaraza y concibe a un 

niño que presenta retraso mental moderado. 

El anterior es un ejemplo de decisiones sobre mismo número (Same 

Number Choices), puesto que la identidad de este individuo posible 

" Idelll 
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depende de la decisión de la madre de concebir a su hijo a h ora o esperar , 

pao el número de personas que pueden existir es el mismo. Desde la 

perspectiva de Parfit, podemos acusar a la madre de haber tra tado a su 

hijo de manera injusta y de habe rl e condenado en mayor o m enor grado, y 

de acue rdo con las discapacidades que pudiera pos teriormente presentar 

su hijo , a una vida inj usta25 . Ahora bien , Pa rfit prosigue y nos pide que 

consideremos un caso P2 en donde el trastorno es descubierto despu és de 

que la mad re concibió a su hij o, es decir cuando ella ya esta em barazada, 

yen donde ésta no toma el medicamento y su hijo nace por lo ta nto con 

dicho trastorno; esta decisión es una decisión sobre la misma persona 

(Sa me People Choice), ya que la identidad del posible hijo de es ta mujer no 

depende de la decisión de esta última de tomar o no e l medicamen to. En 

es t.e caso, Parfit a firmará que la acc ión de la mujer en P2 no difiere de la 

mujer en P 1, ya que desde su perspectiva, a mbas come terían una 

injusticia. Antes de seguir con la explicación de la postura de Parfit 

respecto de los casos anteriores, me pa rece pertinen te señalar el problema 

filosófico que se encu entra e n el fondo de este tipo de casos, comúnmente 

conocidos en los tribunales como de "discapacidad injusta", ya que a l 

hacerlo podremos objetar por qué, en sentido estricto, no se dañaría o se 

cometería una injus ticia con e l individuo que se trae al mundo con una 

disca pac idad o con una condición dañina, aunque tal vez si se actúe malo 

" "" EL. \. ell olras panes de l mUlldo. se han ini ciado demandas por 'vida injusla', a nombr" de los niños que 
h'" l SIdo ""'Ciados, ell eslos casos se considera la exis tencia del propio indivicluo C0l110 un dalia in ningldo 
por lo; docto r"s () IIlSllt llciolles de sa lud. de talmagn itucl, que hubIera SIOO preferible el no haber permi tI do 
qUI: I:Sll' individuo ex ist iera Ilunca. 
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de manera incorrecta a l hacerlo. Es así entonces, como veremos que el 

problema fil osófico que se encu entra en el fondo de este tipo de casos, es el 

problema de la no-identidad. 

El pro blema filosófico de la no-identidad tiene que ver, a l igual que 

en los casos de 'vida injusta ', con la comparación entre no haber existido 

nunca y existir con u na condición dañina que reduzca la calidad de vida. 

En los casos en donde la discapacidad injusta se presenta como un 

problema, se a rgumenta que aunque pudo haberse cometido una injusticia 

con el individuo discapacitado , és te no habría sido beneficiado al evitarla, 

puesto que la única ma nera de h acerlo ha bría sido no haber existido 

n unca , y no exisLir no será mejor que hacerl026 Es decir , la discapacidad, 

o el padecimiento de a lguna condición dañina, sólo podría haber sido 

evi tada s i la madre de dicho individuo hubiera concebido en otro 

mome nLo o en otras circun sLa ncia s diferentes, con lo cual, se habría 

concebido a otro hij o y és te nunca hubiera ex istido, "If any pa rticula r 

person had not been conceived when he wa s in fact conceived, it is infact 

true Lhat he wo uld never have exis ted. "27 

¿ Pero por qué entonces Parfit afirma que ta nto la mujer en Pi como 

la mujer en P2, actúa n ma l? 

El porque de la a firmación de Parfit sobre que ambas mujeres 

hacen mal en trae r a su hijo a l mundo, se encuentra en la idea de que 

a mbas daña n a su hijo al darle la existencia y l o al violar algunos de los 

~h Ha!"!"!s. ,)'l/pl'/"lIlll11 y /fI IIIlIjer fI/(lrl/l 'illo.\o 

.- I'arli l D/, ell .. . pp. : 'i i 
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'derechos' del mismo (como por ejemplo tener derecho a nacer suno o a no 

ser sometido al algú.n lipa de sufrimiento). Sin embargo, an te es la 

<1llnnación podemos objetar que: i) en el caso PI no podemos deeir que en 

comparación con la no-existencia el nacer con una condición dañina o 

discapacidad sea peor; y ti) que esta mujer, igualmente en PI no viola el 

derecho que, por ejemplo, su posible hijo tendría a nacer sano, puesto que 

esto sólo sería posible si este derecho fuera satisfecho por a lguien más 

ctifercnte de el mismo, Si tratamos de responder apelando al argumento de 

la no· identidad, podriamos decir que como la ú.nica manera de haber 

cvit:..do lil condición dfl.liina del individuo era que éste no hubiera existido 

nunca (ya que si la madrc posponia la concepción, el individuo afectado en 

cuestión nunca hubiera exislido) no se le ha da/i.ado o perjudicado y por Jo 

Iilntu tampoco cometido injusticia alguna con el, puest.o que no se puede 

decir que t:I hacer existi r !:l un individuo le represente un perjuicio, 

entendiendo 'perjuicio' como un estado de desventaja o desmejoria en 

relación con un estado previo. Ahora bien, en el caso P2, la decisión de l!:l 

mujer de no tomar la medióna y por lo tanto de traer al mundo a su hijo 

ya concebido con una condición dañina o una discapacidad, si podria 

IOm<lrse como un daño para éste Llllimo en comparación con la alternativa 

de h!:lber romado el medicamenlO y por tanto de haberlo traído al mundo 

sin dicha condición. Ahora bien, en el caso PI la decisión de la mujer no 

representa un daño en comparación con la no-existencia, tal vez!>u 

decisión sea incorrecta al traer al mundo un individuo con una 
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discapacidad, pero en última instancia no es dañina puesto que para este 

individuo, el existir con una condición de este tipo no es un daño en 

comparación con no haber existido; de esta manera hay que distinguir 

entre que una decisión sea dañina y que sea incorrecta. 

Ahora bien, si la mujer en Pi decide no embarazarse en ese 

momento y espera a que exista menos riesgo para su posible hijo, en este 

caso la mujer no esta cometiendo ninguna injusticia con el hijo que nunca 

'aclualizó'; cuando hablamos de posibles hijos, es decir, que aún no 

existen, no podemos decir si fue justo o injusto que hayan sido concebidos 

o no en un momento en particular, "cuando afirmamos que fue bueno para 

a lguien que se le hiciera existir, no implicamos que si no se le hubiera 

ec ho existir eso habría sido malo para él, puesto que nuestras 

nfirmaciones se aplican solamente a personas que son o serian reales. 

Nada afirmamos de personas que siempre seguirán siendo meramente 

posibles. No estamos afirmando que sea malo para personas posibles que 

no lleguen a ser reales."28 

Otro de los argumentos que se esgrimen para evitar que individuos 

con enfermedades o discapacidades nazcan, es el que tiene como premisa 

fundamenta l la de no traer sufrimiento evitable al mundo. Siguiendo este 

argumento , en el caso Pi expuesto por Parfit sí se comete una injusticia 

con el futuro niño , ya que a sabiendas de que éste puede tener algún tipo 

ele cond ición ela ñina evitable, la cual en algún momento le ocasionará 

" Pa rl·,!. o" ,ir .. pp. 4')0, citado por Harris JOh11. SI/perilla 1/ y /a lI1ujer lIIal'lll'illosa. pp. 8(, 
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algún tipo de sufrimiento o perjuicio , se decide no evitar dicha condición y 

llevar a termino el embarazo; la injusticia sería entonces, condenarlo a un 

sufrimiento provocado por la condición dañina que pudo haber sido en 

algún momento evitada. 

Ahora bien, creo que el argumento dcl sufrimiento evitable podría 

ser plausible solamente en el caso de las decisiones sobre la misma 

persona (Same People Choices), mas no sobre las decisiones sobre el 

mismo numero (Same Number Choices), por lo que ya hemos visto 

respecto del problema de la no-identidad; de igual manera podríamos 

cuestiona r las ideas de 'sufrimiento' y de 'perjuicio' que supuestamente 

implica padecer una enfermedad o una discapacidad. Parecería que en el 

caso de las enfermedades quedan más claras estas ideas, sabemos que , en 

su mayoría , las enfermedades pueden provocar sufrimiento, a sí como 

perjuicio, sea de tipo físico o incluso psicológico. Cosa aparte es la 

sit uación a la que nos enfrenta mos en el caso de la discapacidad , puesto 

que se r d iscapacitado no siempre representará un perjuicio, mucho menos 

un sufrimiento para las personas que la padecen o para a lgunos padres 

(discapacitados y no discapacitados) que desean procrear un hijo con 

di sca pacidad29 Al respecto es posible también adoptar una concepción "de 

grado" respecto de lo que se considera como perjudicial o dañino, y del 

sufrimiento que a su vez los diferentes grados de daño pueden provocar; 

ve mos pues que si este sufrimiento es intrínsecamente dañino, 

2'> csto debido a la coll cepció n de di scapac idad que puedan tener tantos las personas que la s posean como las 
~k'l"S OllaS que !lO )¡ que las rudeJIl 
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tcndriamm, que concluir que por 10 tanto toda existencia humana es 

dmiina, ya que en mayor o menos grado, todus los individuos 

t'xpt!rimenw!l algún tipo ele sufrimlento a lo largo de su vida (físico, 

emocional, ClC.). Por otra parte , si tomamos al sufrimiento como criterio de 

valor de la existencia de un individuo, y si seguimos hasta sus ultimas 

consecuencias el argumento de no traer sufrimiento evitable a l mundo, 

esta riamos forzados a concluir que ningún individuo debería de vcnir al 

munelo puesto quc se enfrentaría a diversos tipo:; de sufrimiento . 

¿Es injusto cl concebir a un individuo del cual sabemos de hecho, y 

no sólo eso, sino del cual buscamos, que naciera con una discapacidad? 

Podemos dar diversas respuestas que dependerán del argumento con el 

cual abordemos el asunto. hemos visto ya la respuesta desde el punto de 

\'ISll1 del argurnenLo de no traer al mundo sufrimiento evitable que nos dice 

que si padecer una discapacidad produce un sufrimiento, si estariamos 

cometiendo una injusticia, au nque hemos visto ya sus inconvenientes; de 

igual manera hemos visto la respuesta del argumento de la no-identidad, 

que nos dice que como la única manera de haber evitado la condición 

daiiina oc un Individuo era que este no hubiera exi5tido nunca (ya que si 

la rr.adre posponía la concepción el individuo afectado en cuestión nunca 

hubiera existido) no se ha cometido ninguna injusticia puesto que no se 

pue¡]e decir que el hacer existir a un individuo le represente un perjuicio. 

Sin tmbargo, creo que argurnt:ntos como los anteriores deben matizarse ; 

por un lado, el que una discapacidad represen te un su frimiento para un 

113 



indiv id uo a l que se ha decidido traer a l mundo, dependerá de la magnitud 

v de l tipo de d iscapacidad que éste pueda ten er , asi como de la concepción 

que la madre o los pad res tengan de lo que es tener una discapacida d, por 

lo tanto, se tienen que tomar en cu enta la s condiciones especificas de cada 

caso para a si evalua rlo y posteriormente tomar las decisiones 

correspondientes, ya que ni todas las disca pacidades son de la misma 

magn itud, ni a fec tan de igual manera a lodos los individuos. Por otra parte, 

y con respecto a l a rgumento de la no-identidad que versa sobre casos 

como el propuesto por Parfit en P 1, es de vital importancia que 

conside remos casos, que s i bien serian los menos, en donde dar la 

existencia él un individuo si podria se r peor que no habé rsela dado nunca; 

nueva mente, en estos casos tendíamos que tomar en cu enta el tipo y la 

magnitud de la condición a la que nos enfrentamos. Por otra parte, 

t.ambién sería conveniente recordar que los factores sociales, económicos y 

culturales son de vita l importancia para determinar s i la existen cia de un 

ind ividuo puede con s idera rse injusta. 

Ahora bien, en los casos en donde el perjuicio cometido a l individuo 

concebido, a l fe to, fuera provocado por otro tipo de acciones o conductas 

realizadas por la n egligencia de terce ros , sí podemos decir que se cometió 

una inj u st ic ia con el niño en el que se convirtió el individuo procreado bajo 

estas condiciones; en la medida en la que la mujer embarazada tenga el 

propósito de llevar a término el embarazo, se perjudicará al niño en el que 

en un futuro se convertirá e l feto. 

114 



Lo que sí es un hecho es que el niño puede enfrentarse a graves problemas 

de discriminación en diversos ámbitos (laboral, social, etc.), ahora bien, al decir 

que de hecho la discriminación existe y que en la mayoría de las sociedades aun 

no existe una conciencia extendida entre la población sobre la discapacidad, no 

quiere decir que esto este bien, es simplemente señalar los posibles problemas a 

105 que un niño discapacitado puede enfrentarse. De esta manera, en lo que 

respecta a las decisiones sobre traer o no niños al mundo con una discapacidad o 

una enfermedad tenemos que analizar cuidadosamente cada caso para evitar caer 

en prácticas injustas, arbitrarias y autoritarias como lo es la eugenesia, así como 

también para evitar cometer una injusticia con el posible individuo que se decida 

procrear. Es muy importante tener siempre en cuenta que al tratar con este tipo 

de decisiones estamos siempre lidiando con un trasfondo social injusto, en donde 

no tomar una decisión moralmente correcta será siempre problemático. 
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CAPÍTULO III . 

IMPLICACIONES EUGENÉSICAS 

La preocupación por cometer discriminación genética y/o social y 

por apl icar practicas eugenésicas como resultado de la aplicación de 

prácticas como la terapia génica y los tests genéticos, no es del todo 

infundada. Ba staria con recordar experiencias eugenésicas pasadas , para 

refl exionar con gran detenimiento sobre las consecuencias a las que la 

a plicación de este tipo de tecnología genética puede enfrentarnos. 

La aplicación de test genéticos y de terapia génica, y de la tecnología 

genética en general, en el ser humano nos enfrenta ante el r iesgo de 

cometer practicas eugenésicas. Por ejemplo, en uno de los capítulos 

a n teriores hablabamos de terapia génica positiva, pues bien, este tipo de 

terapia puede vincularse con la eugenesia pues esta terapia tiene como 

prem isa fundamental el mejorar o perfeccionar a los seres humanos; sin 

embargo, en la medida en la que las personas decidan qué tipo de 

descendencia quieren tener, estaran a su vez practicando cierto tipo de 

eugenesia, en el sentido más benévolo de la palabra, pues estarán 

el igiendo qué tipo de individuos quieren que existan, estarán realiza ndo lo 

que P. Kitcher30 llama una eugenesia Laissez-faire. Al fina l de este capítulo 

'" 1', Kilcher . LII.\ ,'irla,\ !,O/' ' ·(,I/ir. pp. 195 el. a l. 
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vcremos en que consiste esta, ahora repasemos algunos de lo~ momentos 

paradigmaticos de la historia de las practicas eugencsicas . 

Históricamente, las prácticas eugenesicas han tenido como base la 

posibilidad de cambiar y dc moldear las ca racterísticas de la sociedad de 

acuerdo a determinados valores que son considerados como los mejores 

para el correcto desempel1.o de ésta última. Para lograr Jo anterior se 

empleaban metodos diversos, como la esterilización (involuntaria en casi 

lodos los casos). el ofrecimiento de incentivos para que fam ilias 

consideradas 'modelo· tuvieran ma":> hijos, o incluso la implementación de 

polilicas migr<ltorias que prohibían la cntrada de personas 'indeseables' 

por sus "bajas capacidades mentales o intelectuales\ por nombrar los mas 

represent.ativos. Con base en algunos estudios de Gallon sobre la herencia, 

se llegó alu conc!u":>ión de que la mayoría de las ca ract.erísticas 

·indeseables' pasaban de una gene ración a otra, aunque en rea lidad no se 

sClbia a ciencia cierta como es que esto ocurría ü cuales eran las unidades 

de herencia de las personas, puesto que la investigación y el conocimiento 

sobre genética era incipiente y no había llegado ni a la mi tad de lo que hoy 

en dia se conoce. 

Los intentos por llevar el planteamiento eugenesico a cabo tuvieron 

auge entre los últimos anos del siglo XIX y la primera mitad del siglo XX en 

paises como Estados Unidos, Gran Bretana y Alemania, los cuales 

leglslnron sobre la aplicación de practicas eugenésicas. Sin duda uno de 

los episodios eugenésicos de la histOria mas tragicame n te famoso es el de 
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la Alemania nazi, en donde mediante todo tipo de métodos se pretendía 

llegar a la 'purificación' d e la raza a ria eliminando a todos los considerados 

indeseables a como diera lugar. Menos conocido fue el caso de Gran 

Brela ña y Estados Unidos , en el caso de este último se aprobaron leyes 

eugenésicas en varios estados llevándose a cabo miles de esterilizaciones 

involuntarias como resultado. 

Si bien el movimie nto eugenésico para la esterilización involuntaria 

se puso realmente en marcha en EU en 1890 , no fue sino hasta 1907 que 

en Indiana se ponía en práctica el primer decreto de este rilización basado 

en principios eugenésicos, el cual preveía la esterilización de personas 

conside radas indeseables que estuvieran a cargo del Estado, ya fuera como 

internos de hospitales psiquiátricos y hoga res para débiles mentales o 

como internos de una prisión. Posteriormente otros estados como 

California y Virginia adopta ron con empeño dichas medidas, se piensa que 

ya para 1935 se h abían rea lizado , en EU más de 20 000 es te rilizaciones 

involunta rias (la mitad de ellas realizadas en California). 

En 1922, el superintendente de la Oficina de Registros Eugenésicos, 

la cua l, por cierto, hoyes u no de los centros de genética molecular más 

importa ntes del mundo, Harry Lau ghlin propuso "un a ley modélica de 

es teril ización" diseñada "pa ra impedir la procreación de personas 

socialmente inadecuadas por su herencia defectuosa, a utorizando y 

rac ili tando la este rilización eu genésica de ciertos padres potenciales , 
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portadores de cualidades hereditarias degeneradas " 31. Esperaba, eliminar 

en dos generaciones los genes de lo que él denominaba "la décima parte 

su mergida" : "la décima pa rte menos valiosa de nuestra actual población"32, 

en donde se incluían ciegos, incluyendo a aquellos con una visión 

"gravemente defectuo sa", sordos, incluyendo a aquellos que tienen una 

a udición "seriamente deficiente", y los dependientes del Estado, incluidos 

los hué rfanos, los holgazanes , las personas sin hogar, los vagabundos y 

los pobres. Con la vaguedad en la defini ción de las categorías an teriores, 

no era de extra ñ a rse qu e infinidad de personas correspondieran a a lguna 

de es tas categorías, a excepción de los huérfanos o los que estaban 

lotalmente ciegos o sordos, puesto que no había ningún criterio objetivo 

que estableciera, por ejemplo , que uno era efectivamente un holgazán, tal 

vez si a lgu ien se levantaba después del mediodía pudiera pensarse que era 

un holgazán o tal vez si a lguien no podía escuchar silbar un tren a lo lejos 

podia eonsiderársele con una audición "seriamente deficiente", en fin , 

estas s ituac iones nos demuestran que la vaguedad en lo que respecta a la 

definic ión de caLegorias del tipo an terior en las legislac iones moralistas 

será siempre una con SLante , 

Esta propuesta de ley se convirtió en el prototipo de la m ayor parte 

de las leyes dictadas en Norteamérica, sin embargo, la campaña por la 

es terilizac ión eugenésica obligatoria en EU llegó a las mayores alturas de 

'1 S. J. Ullu ld. "La hija de Carrie l3uck" PI', 3, publicado en espa llo1 en La s()nri~a de/flalllel/co reflexiones 
IO hre his(ori" 1/111111'11/, trad . Antonio Resines. Critica. Barcelona, 1995, PI' , 262-271 
" Ide l1l 
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rt';;¡ktilbl1idad \:n J 927 , cua ndo e l Tribunal Supremo, con una votación dc 

ocho a uno, respaldó la ley de la esterilización en el caso Buck us Bell. 

Como veremos a conlinuación, eSle caso en panicular es paradigmático en 

lo que rcspecla a la aplicación de politicas eugenesicas coercitivas por 

pane del Esrado (llevadas a e8bo en un clima de aparente Mlibcrtad y 

(kmoe racia~) ya las injusticias que, como resultado de éstas. pueden 

comelerse. 

111.1. El caso Carrie Buck. 

I:::n 1924, <:tño en el que la ley de eSlerilización obligatoria fue 

dictaminarla en el estado de Virgini<J, C8rrie Buek, una mujer blanca de 

dieciocho años y penenccicnte a una familia pobre y de "dudosa 

reputación", era una inte rna involuntaria de la Colonia Estatal para 

Epdepticos y Débiles Mentales de dicho estado. Carrie fue la primcra 

pnsona seleccionada por el estado de Virginia para ser esterilizada con 

arreglo a la nueva ley, ya que, y según lo 'demostraban' sus antecedentes 

fa miliares, padecía de "imbecilidad hereditaria\ iniciandose así el caso 

Buck vs Bel!. 

La ca mpaña por la este rilización cugenesica obligatoria llegó a su 

elimax en 1927 . cuando el Tribunal Supremo, con una vOlación de ocho a 

UllO, respaldó la ley de esterilización cn Buek contra Bell . Segun el escrito 

de 1927 rea li~ado por Oliver Wendcll Holmes, uno de los juristas mas 

celebres de EU y el juez que redactó la opinión mayoritaria de la corte en el 
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caso Buck vs Bell, se pronunciaba la esterilización obligatoria de Carrie 

Buck señalando: "tres generaciones de imbéciles son suficientes" . Las tres 

generaciones de supuestos imbéciles a la que Holmes hacia referencia eran 

la mad re de Carrie, Carrie misma y la hija ilegítima de ésta. Según el 

veredicto d e Holmes, Carrie Buck era una mujer débil mental, hija de 

madre débil mental y a su vez madre de una hija ilegitima débil mental, 

por lo que sin duda la debilidad mental que supuestamente poseían Carrie, 

su madre y su hija era una condición hereditaria; en su opinión Holmes 

declaraba: 

"Hemos podido ver que el bienestar público puede exigir las vidas de 

nuestros mejores ciudadanos. Seria extraño que no pudiera exigir las de aquellos 

que drenan la fuerza del Estado ( ... ). Es mejor para todo el mundo que en vez de 

esperar a ejecutar por sus crímenes a una descendencia degenerada, o de 

permitir que mueran de hambre por su imbecilidad , la sociedad pueda evitar que 

aque llos que manifiestamente son inapropiados puedan reproducir su calaña. El 

principio que defiende la esterilización obligatoria es lo suficientemente amplio 

para cubrir la ligadura de trompas de Falopio. Tres generaciones de imbéciles son 

suficien tes" J3 

Como parte de las pruebas se le pidió a l superintendente de la 

Oficina de Registros Eugenésicos, Harry Laughlin, que hiciera un estudio 

"c ientífico" del caso. El informe de Laughlin consistía, por un lado, en 

mostrar que tanto a Carrie como su madre habían sido declaradas 

im beciles m ed iante la aplicación de la prueba Stanford-Binet para medir el 

, Ibíde lll .. pp. Ú 
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CI, y por otro en exponer su plantea miento de que en la mayoría de los 

ca sos, la imbecilidad se encuentra en los genes, encontrándose Carrie 

dentro de esta mayoría, el mismo Laughlin declaró: 

"En general, la debilidad mental es producida por la herencia de 

cualidades degeneradas , pero en ocasiones podría ser causada por factores 

ambientales no hereditarios. En el caso examinado, la evidencia indica con fuerza 

que la debllidad men tal y la delincuencia moral de Carrie Buck se deben , 

fundamentalmente, a la herencia y no al medio ambiente"34 

Por su parte a la hij a d e sie te meses de Carrie, Vivian , se le realizó 

u na prueba comparativa, por demás absurda, para comprobar que su 

im bec ilidad ex is tía y que ésta habia sido heredada de su m a dre. La prue ba 

la real izó una trabaj a dora social de la Cruz Roj a, Miss Wilhem, quie n 

encontró , a l comparar a Vivian con otro bebé 'normal' (el cual por cierto 

era el nie to de la s eñora que adoptó a Carrie cuando ésta era un bebé, la 

Sra . Dobbs), algo que no era "totalmente n o rma l" , aunque sin saber 

"exactamente que", según la decla ración de la misma Wilhem: 

"Es difícil juzgar las posibilidades de una criatura tan joven, pero no me 

parece que sea un bebé totalmente normal. En su apariencia (debo decir que tal 

vez mi conocimiento de la madre pueda inducirme a prejuicio en este aspecto) vi 

que existe una clara diferencia entre el desarrollo de esta criatura y el bebé de la 

h ij a de Ms. Dobbs qu ien es sólo tres meses mayor que aquella . Hay algo en la 

criatura que no es exactamente normal, pero no sabría decir exactamente qué" 35 

" Ickm. 
" Ibld .. pp. l) 

122 



La s prue bas anteriores fueron suficientes para argumentar que la 

imbecilidad en la familia de Carrie era hereditaria y que por lo tanto, se 

tenía que detener el avance de este 'mal social' esterilizando a los 

miembros de dicha familia (en este caso a Carrie36 ) para impedir que 

siguiera n transmitiendo esta condición. De esta manera Carrie Buck fue 

ob ligada a someterse a una esteril ización en contra de su voluntad y el 

caso fue cerrado. Cabe mencionar que el tipo de esterilización obligatoria a 

la que fue some tida Carrie s igu ió practicándose hasta 1972 , al menos 

has ta donde se tiene registro , ya que ese año fue el último en el que tales 

prácticas fueron registradas. 

En el caso de Ca rrie Buck lo más preocupante no es solamente que 

se ut ili zaron métodos poco confiables como pruebas de la supuesta 

condición de imbecilidad de Ca rrie , su hija y su madre (la prueba de CI 

Sta nford-Binet era aún muy primitiva), sino que además se utilizaron 

cri te rios socia les como método de identificación de supuestas "deficiencias 

heredita rias", en donde estos criterios se establecieron como aplicables 

pa ra todos al formar parte de una ley que conformaba una política social. 

No fue sino has ta 1980, y gracias a l doctor K. Ray Nelson que se 

su po la ve rdadera razón por la cua l Carrie habia sido internada en una 

inst itución de salud mental y posteriormente esterilizada en contra de su 

voluntad. Sabemos que la verdadera razón por la cual internaron a Carrie 

y por la que la dec lararon a ella y a su madre imbéciles , no fue porque en 

---- --- - - - --
:" """4"e "aSI 50 CIIlm después se desc ubrirí a que a la hermana de Carne. Dons. también le fu e practicada una 
t.· ~ t t' rt lizac l ótl iIl H}! ul1ta na de manera encubierta tras una "apendicilis" 
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real idad hayan sido débiles mentales37 , la verdadera razón fueron los 

preju icios morales y sociales de la época en la que Carrie y su familia 

vIvieron. 

De ac uerdo a las investigaciones del Dr. Nelson se supo que Carrie 

era hija ilegítima, de hecho su madre, Emma, había tenido varios hijos 

ilegítirnos, entre ellos Ca rrie quien fue adoptada por la arriba mencionada 

Ms. Dobbs, la cua l se hizo cargo de ella hasta que ésta se embarazó, 

in ternándola a si en la Colonia Estatal para Débiles Mentales del estado de 

Virginia. De esta manera vemos la verdadera razón por la cual Carrie fue 

internada en una institución mental, tras hacerse adulta en la casa de su 

familia adoptiva, Carrie fue violada por uno de sus parientes resultando 

embarazada de su hija ilegítima Vivian; después de ser culpada po r el 

embarazo resultante, la familia adoptiva de Ca rric tenia que hacer a lgo 

para ev itar el estigma social de tener en la familia a una madre soltera, ya 

que serlo no era, de ninguna manera, bien visto por la socieda d de la 

época. Así , Carric fue internada en el asilo para ocultar su 'vergüenza' y 

muy probablemente también para ocultar la identidad de su violador , no 

porque tuviera un nivel mental "deficien te" o siquiera diferente a l normal, 

no hubo pues evidencia a lguna para que el Estado la juzgara como 

imbécil; basta con decir que para su ingreso al asilo mental no le fue 

a plicada ninguna prueba que detectara su supuesta condición menta l de 

imbeci lidad . 

. y '1LII1qU". de h,'e hu hublerull sido "ncolll rudus C0 l110 débiles mentales, aún así podriamos pregul1lafllos si 
estulu bien que k llegara n '" derecho a la libre rep roducción. 

124 



Resulta pues que la verdadera causa de la esterilización de Carrie 

por parte del 8stado, mediante su ley eugenésica, fue el tratar de erradicar, 

no una condición hereditaria que derivaba en debilidad mental, sino la 

posible pro liferación de prácticas consideradas inmorales o antisociales 

para la época, Si ella misma había sido concebida ilegítimamente por su 

madre Emma, y a su vez había dado a luz una hija ilegítima, había que 

evitar que est.e tipo de comportamiento proliferara, Carrie Buck y su 

familia fue perseguida por su supuesta inmoralidad sexual y s u desviación 

socia]3l:l, lo cual, según el mismo Laughlin, era característico de las 

personas que pertenecían a la clase social de Carrie y su madre, si bien lo 

declara a l describir la historia familiar de los Buck: "estas personas 

pertenecen a la clase inútil , ignorante y carente de valor de los blancos 

an Lisoc iales del Sur"39 

En lo que respecta a Vivian Buck, la h ija de Carrie , se sabe, gracias 

a una investigación rea lizada por S, J, Gould con la ayuda del Doctor Paul 

A, Lombardo, que fue adoptada por la familia Dobbs (la misma familia que 

había criado a su madre), que como Vivian Dobbs asistió a la Venable 

Public Elementary School de Charlottesville siendo una estudiante normal 

de nivel medio, ni especialmente destacada ni particularmente 

problemática y que su muerte ocurrió a los ocho años de edad, Se 

descubrió pues que Vivian no sufría ningún tipo de imbecilidad como 

supuestamente su madre también sufría , era una niña promedio, como 

;s S .1. (;ou ld. "Ln Hijil <k Canie [luck", pp, 8 
,,, Idc'm. 
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cualquier otra , sólo que con la 'mala fortuna' de haber nacido de manera 

ilegitima de una madre que, de igual manera, al ser ilegítima y a l 

embarazarse fuera del matrimonio, fue acusada falsamente de imbecilidad 

para disfrazar la verdadera razón por la cual estaba recluida, la cual tenía 

que ver con los prejuicios que en la época se tenía hacía las madres 

solteras. 

¿ Qué lección pueden dejarnos casos como el de Carrie Suck? ¿Qué 

podemos aprender de este tipo de experiencias? En casos como el de 

Carrie Suck, se tratan de d isfrazar prejuicios sociales mediante el 

establecimiento de verdades pseudocientificas con el fin de in stituir como 

universales valores de cierto sect.or de la sociedad; por otra parte, el 

Estado mediante el establecimiento de Leyes eugenésicas no toma en 

cuenta las aspiraciones , intereses o deseos de las personas que tienen que 

acatar lo establecido en male ria reproductiva. En este caso, es mucho más 

peligroso que otros, en es le caso el Estado, decidan por las personas que 

tengan deseos de procrear; dejarle a l Estado la decisión sobre las vidas que 

sería mejor evitar tiene consecuencias mucho más peligrosas que si las 

personas próximas a procrear lo decidieran . Ejemplos como el de Carrie 

Buck nos lo demuestran. Estas consecuencias pueden ir desde la violación 

de de rechos fundamenta les como lo es el de la reproducción, asi como el 

peligro de que un Estado que implemente medidas coercitivas para evitar 

la reproducción pueda convertirse en un Estado autoritario. Sin embargo, 

hay que ac larar que existe una diferencia entre que, por un lado, el 
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Estado sea el que decida quien es competente y quién no para procrear y. 

por otro. que llegue al extremo de implementar medidas coercitivas , como 

la esterilización involuntaria. para evitar la reproducción. Creo que en el 

pnmeJ" caso, la mayoria estara dc acuerdo en que el Estado debe de 

c:>tablecer ciertos criterios limite bajo los cuales se pueda determinar 

quie n puede ser comJXtente y quien no para ser padre (en el caso de los 

menores de edad por ejemplo), sin !legar a tomar medidas extremas (como 

las eugenésicas en el caso de Carric) para evitarlo. Mediante la aplicación 

de políticas de estado eugenésicas lo que seguramente pasará es que se 

institu,ionahccn cienos valores y prejuicios que, regularmente, han sido 

establecidos por las clases dominantes dentro de una sociedad, 

volviendose comunes los casos como el de Carrie Buck. 

Desgraciadamente, e l caso Ca rrie Buek cs solamente un ejemplo de 

IlIS miles que se han presentado a lo largo de la historia de las practicas y 

políticas eugenésicas estadounidenses, las cuales tuvieron un fuerte 

resurgimiento en las décadas de los 60 y 70 impulsadas por los grandes 

,jvances en biología molecular y en genética. Esta llamada "nueva 

eugenesian fue. por una parte, un intento dc "rcnovación~ de las antiguas 

propuestas cugencsica~ de las primeras dccadas del siglo veinte, y por 

otra, paradójicamente, un imento de eliminación lanto de las prácticas 

discrimtnatorias dirigidas sobre todo a cie rtos grupos t:tnicos, como del 

car;Jcter de ohligatoriedad impuesto a la realización de eslerilizacione s 
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Illvoluntarias al haber encontrado algún defecto herediwrio (como en el 

casu de Carric Buck); de igual manera, en esta nueva eugenesia, se 

trataron de eliminar planteamientos que estipu laban una relación 

necesaria entre las diferencias genéticas y/o biológicas y el status social, 

económico o cultural de los individuos, con el fin de no producir más 

prejuicios y desigualdades entre los miembros de una sociedad o entre 

sociedades mismas. 8111 embargo, estas pretensiones de la "nueva 

genética~ y como era de espera rse no se llevaron a I.:abo. Ahora bien, con 

base en esta pretendida reforma eugenésica se realizaron diversas 

propUl'staS de ley, se pusieron en practica nuevas políticas públicas en lo 

que respecta a la aplicación de tests genéticos: un ejemplo de esto fueron, 

como lo hemos visto anteriormente , las políticas impuestas a las personas 

pertenecientes a la comunidad negra estadollllÍdense, pura saber si 

padeclan de anemia falciforme; asi mismo, diversos genctistas y 

sociobiólogos propusieron Cjue la realización de tests gcndicos estuviera 

estipulada dentro de la ley como un tipo de test similar ni test prenupcial. 

Se propuso ademas, un "au toconocimiento genéticoh
, en donde cada 

pe rsona al saber mediante la aplicación de diversos tests , sus propios 

antecedentes genéticos pudiera decidir sobre diversos aspectos dc su vida, 

como el reproductivo por ejemplo. Sin embargo, estas propuestas, asi 

como las politicas llevadas a cabo no pudieron escapar de scr prejuiciosas 

y discriminatorias; por ejemplo , en el caso de las esterilizaciones quc 

supuestamente debian tener el carácter de voluntarias, y que solamente se 
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realizaban en caso de haber sido descubierto algún defecto gendico se 

afrecia una remuneración económica a las personas que se la practicaran, 

lo cual de ciert<'l manera hacian que la persona en cuestión perdiera algo 

de hbcrléld para decidir sobre s i esterilizarse o no, sobre todo s i esta 

persona era pobre; por otra parte, en la mayoría de los asilos mentales era 

requisito indispensable para los internos que iban ser dados de alta, en 

especial i nterno~ mujeres, el realizarse una esterilización "voluntaria" para 

que los dejaran salir. 

I:<:ste tipo de propuC'stas y de polílicas tuvieron gran relevancia en el 

úmbito económico estadounidense, en la decada de lo~ 70 se comenzó a 

hablar de "responsabilidad fiscal~ al referirse a la eliminación de ciertos 

problemas gentlicos, ya fuera por la via de esteri lizaciones o de abortos 

selectivos. para así reducir el gasto social que implica ba el mantener a los 

individuos que padecieran alguna condición genética dañina; en u n 

estudio publicado en la revista Portune en 1974, se hablaba de un ahorro 

de hastu SU billones de dólares si mediante tesl genéticos prenatales se 

c!cll'ctaran condiciones geneticas dañinas como el síndrome de Down y se 

practicara n los 8bonos correspond icnlt"s: "si permi timos que nuestros 

problemas genéticos se salgan de control ( .. ) como sociedad corremos el 

riesgo de cstar obligados al cuidado y ma ntenimiento de una gran 
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población ele pac ientes co n deficiencia mental a expensas de otros 

problemas sociales urgen tes" 4 U 

Ahora bien, si el caso Carrie Buck nos sirve para ilustrar porque 

resulta perjudic ial dejar al Estado la toma de decisiones sobre temas 

rep roduc tivos, puesto que las consecu encias que ésto con lleva son 

indesea ble s, veamos otro caso en donde no sólo se dejaron a l Estado este 

tipo de decis iones, s ino a los considerados "expertos" sobre el tema, 

teniendo consecuencias aún más nefastas que las obtenidas en el Caso de 

Carrie Buck . 

111 . 1 Las políticas eugenésicas en la Alemania Nazi. 

Si bien durante los primeros a ños del siglo XX las esterilizaciones 

eugenésicas obligatorias se llevaron a cabo en casi todo Estados Unidos, 

e n Alemania las cosas era n muy diferentes. No fue sino h a sta la llegada del 

régimen nazi a Alema nia que se empezaron a realizar prácticas 

e ugen és icas que inclu ía n una gran variedad de métodos, desde 

esterili zac iones involuntarias hasta el asesinato masivo . Sin embargo , si 

bien dichas prác ticas eugenésicas se instauraron lega lmente con la llegada 

de Hitler al poder en 1933, ideólogos eugenésicos , incluido el mismo Hitler , 

ya habían esc rito con a n terioridad a l respecto. El m édico a lemán 

' " [1"\\< a[l olI ou r ge netlC problellls 10 ge t out ofhand ( ... ) \Ve as a society run the risk ofovereoll1ll1llting 
uurseh-es to tiJe care Df "nd ll1aintenance of a [arge popu[ation of ll1enta[l y deficient palients al the expense of 
ot[¡tI urgent soc la[ p, oblcms" Kel'eles. J.. /n l/¡~ "{l/I/t' of eugel/ ics, pp . 277. La traducción correspondiente al 
t'spa¡lo! es mía. 

130 



partidario de la estcrih:.:ación in voluntaria, Pritz Lenz, en 1917, senaló que 

la "n¡¡.o.a era un crilerio valorativo~ y que "el E~tado no está para velar que 

él Individuo obtenga sus derechos, sino para servir a la raza~, el mismo 

Lcn¿ H~mia que sin un proyecto eugenésico r<ldical la raza nórd ica alemana 

cstari<l "condenada a la extinción H
• Es por esto que para los alemanes 

como Lenz. la esterilización involuntaria se volvería una espec ie de 'm isión 

sagrada': en 1923, en uno de sus escritos, Lem: criticó a s us compatriotas 

por su atraso en el campo de la esterilización en comparación con otros 

países como Estados Unidos y Oran Bretaña, en donde inclusive existía 

legislación al respecto, cosa que en Aleman ia no. Incluso, antes de las 

enmiendas hechas por Hi tler a la Constitución alemana poco tiempo 

después de su ascención a l poder, la consti tución de Weimar, prohibiendo 

la imposición (h.- alteraciones al cuerpo h umano, pn:veniu d uso extendido 

de tt:n1lCHs como la v¡'lsectomia. Sin embargo, Len:.: solamente criticaba un 

punto de la politica estadounidense de csteri!i,mción eugenésica 

mvolu11laria, el cual era e! que dicha politica centra ba sus esfuerzos por 

preservar la ral'-<l blanca en genera!, y no la 'ra :.:a nórdica' en particular, 

comu lo proponía Lcnz. De esta manera, la eugenesia alemana tomaría la 

forma de un movimiento po r la ~higiene racial" aria. 

Por su parte, Hitler pu blicó entre 1924 y 1926 Mein Kampj, en 

donde declaró que la ~sagrada" misión rac ial del pueblo aleman era 

·conformar y preservar las mas valiosas variedades de elemen tos raciales 
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basH':os Iyl. lenta y seguramente elevarlos a una posición dominante"~l, 

si bIen hay que recordar que para Hitler y para el nazismo en general. la 

raza quc cra superior y que debía de sobrevivir y conquistar al mundo los 

próximos mil años, era la raza nórdica o aria. Una vez en el poder, Hitler 

hizo de la cstcrili;::ación la primera aplicación de su poJitica eugenesica y 

menos de seis meses despues de haberse t'onvertido en canciller, Hitler 

medIante su ministro de interior Wilhcm Prick dictó la primera ley de 

esterihzación involuntaria, convirticndosc en enmienda constitucional más 

tarde ese al'lO. Las t'ategorias establecidas en esta ley como motivo de 

esteril ización eran las siguientes: 

Imbecilidad congemta [ahora llamada deficiencia mental) 

E:squizofrcnia 

Trastornos maniaco-depresivos 

Epilcpsi" 

Corea de HuntingLOn 

Ceguera hcreditariu 

Sordera herediwria 

Graves deformaciones corporales 

Alcoholismo hereditario. 

Se estima que las esterilizaciones llevadas a cabo en personas que se 

enmarcaban dentro de estas categorías fueron 4 10 000 a proximadamente. 

aunquc este es sólo un estimado puesto que los datos están basados en 

personas registradas que estuvieron internadas en alguna institución, lo 

t'uaJ pucde darnos Ja pauta para pensar que pudo habe rse identificado y 

•. Ad"l( Huler. '\/"'>1 1.·"'''1'.1. Cllado por Roben lay Llnon ~11 ··SI~"lIzauon ,nd l"a¿1 blOmedical vISlon··. pp 
{¡15. ,~I ("m""'INII"w·r 1.\.\IIm '" 8""-11110. Tom 1.. D~~uchamp y Lcroy WalleN; teds.l. rllaIW c(hw;l1. 1'l'l~ . 
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t.:stcrilizado a personas que no nccesariamente tuvieron que haber estado 

internad:ls. Dichas esterilizaciones eran decididas por cortes especiales 

que renejaban. por una parte, la idea nazi de 'medicalización' de prejuicios 

sociales encubiertos, como 'defectos genéticos o hereditarios', y por la otra, 

la influencia politica del partido nazi con su ideologia eugenésica de 

'purificación racial'. De igual manera, existían cortes de apelación en 

donde ciertos casos eran revisados para decidir si se aplicaba la ley dc 

esterilización o no; desafortunadamente estas cortes casi nunca fallaban a 

favor del sUjeto apelante, en la mayoría de los casos este tipo de corte 

se rvia únicamente para ratificar la sentencia previa de esterilización 

tojercida en contra de algún individuo. 

Dado lo <'I!lwrioro seria necesario establecer que si bien, tanto en 

A!cmunin como en EU y Gran Bretaña llegó a legislarse sobre el tcma 

eugenésico, 1<1 politica eugenésica nazi difirió en algunos aspectos dc las 

otras politicas cugencsicas, por ejemplo la de EU , ya que existía una 

dirercncin entre los sistemas politicos dc estos países. En la Alemania nazi 

por ejemlJlo. se combinó una visión ubiomcdica ext rema~~2 con una 

cstructura de Estado totalitaria, en donde el critici smo y las rectificaciones 

e interferencias legales brillaban por su ausencia, lo cual pcrmitió llevar a 

cabo un programa mas extensivo de csterili:¿acion como nunca antes sc 

h,:Ibia lIcvado a cabo. De esta manera, en la Alemania nazi las políticas 

eugenésicas pudieron !levarse a cabo con mas facilidad y fueron mas 
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extendidas, a l grado de llegar al asesinato masivo, que en otros países 

como El), 

Por otro lado, las categorías bajo las cu a les se enmarca ban los 

individuos que 'debían' ser esterilizados, resultaron ser, a l igual que en el 

caso de Carrie Buck en El), demasiado vagas y/o mal logradas en su 

definición , r~espetab les miembros del partido n azi llegaron a p roponer que 

no solamente se esteri lizara a individuos que 'c umplieran ' con las 

características que las categorías a rriba mencionadas establecieran, s ino 

que se esterili zara a gente 'li s iada' que padecía pie plano, o labio leporino, 

pensándose incluso en extender dicha es terilización a los parientes de 

es tos individuos, por pensa r que era n 'portadores' de dicho defecto, De 

igua l manera, el mis mo Fri tz Lenz llegó a proponer que se esterilizara a 

gen te con 'leves signos de en fermedad mental'4\ condición dentro de la 

cual podían en marcarse miles de individuos , ya que después de todo, 

¿cómo determinar a ciencia cierta qué es un "signo leve de enferm edad 

mental"? ¿no acaso todos se ría mos susceptibles de en algún momento de 

nuestras vidas, y por diversas circunstancias, tener un rasgo en n uestro 

comportamiento que sea característi co de a lgún desorden menta l en 

particular? 

En el caso de los criterios para determinar la 'imbecilidad ' d e una 

persona, ocurrió algo similar que en el caso de Carrie Buck, en parte 

debido a la estructura legal y política tota litaria, antes menc ionad a, del 

" IdCI1I, 
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régimen naz i, y en parte también a los prejuicios sociales y a l 

es tablecimiento de criterios sociales o incluso culturales44 como criterios 

de valor en lo que a políticas eugenésicas se refiere (como en el caso de 

Buck) . Las a rbitrariedades en el establecimiento de criterios para las 

esterilizaciones dentro del régimen nazi estuvieron a la orden del día . 

Basta con mencionar que u n criterio para el establecimiento de la 

imbeci lidad podía ser "el comportamiento moral y político de una persona", 

por lo qu e no es de extrañarse que personas con creencias políticas 

diferentes a la s del partido nazi fueran acusadas de "imbecilidad" ; una vez 

más, vemos que la mala definición y / o la vagu edad de las categorías para 

clasificar a la gente 'indeseable', y el establecimiento de cri terios diferentes 

a l meramente biológico-gen ético, como lo es un criterio político en este 

caso , se hace presente en el establecimiento de una política eugenésica de 

Estado. 

Otro facto r importante dentro de la política eugenésica del régimen 

nazi y que con sti tuye una di ferencia con las políticas públicas eugenésicas 

que otros pa íses llevaron a cabo, fu e el pa pel preponderante que los 

méd icos jugaron dentro de ésta . El pa pel del médico dentro del régimen 

nazi era más el de un 'policía de la salud' mezclado con el de un 'consejero 

genético', dedicado al 'bienestar' de la raza aria germana, es decir, 

dedicado a l bienestar del 'nuevo pueblo a lemán' que el régimen nazi quería 

erigír. Den tro del régimen , todos lo médicos , por ley, tenían que reportar a 

u y II poli ticl" cuma lo es el caso eleI nazismo. 
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los oficia les de salud a cualquier persona que según ellos caía dentro de 

csl¡¡s categorias de ano malia s y que tenian como obje tivo fina! la 

esterilización: este proceso de 'denuncia' por parte del medico para con su 

pacicme era respaldado tanto por la ley como por la fuerza pública o la 

policía. 

Bajo el nacional socialismo, la medicina sufrió, como Lifton lo señala. 

una 'nazificación'; si bien, el rcgimen Nazi estuvo construido casi en su 

totalidad, sobre unu visión biomedica que derivó en la clase de 'higiene' o 

'purificación ' racial que iria desde la esterilización involuntaria hasta el 

eX1 erminio extensivo, la medicina y en ¡;;cneral la profesión médica que, 

inclusu desde ¡mIes de la llegada del nacional socialismo al poder tendía a 

~dc~echa r" el los 'i ndeseables', vio rcfor'¿ada su búsqueda de salud y 

bienestar mediante la ideo logia y los preceptos nazis. De esta manera, la. 

medicina nazi tuvo las siguientes características principales: 

iI La profesión medica se vió rodeada por una especie de 

misticismo, por un halo de misterio divino al considerar al 

medico como el portador de una 'misión sagrada' al salvar a 

la raZé.l a ria ~pura" de la extinción; esta extínción, según los 

preceptos nazis estaba siendo provocad por la proliferación 

excesiva de los 'indeseables' o 'impuros ' que amenazaban la 

cxistcncla de una razia aria 'pura '. 

d) Se prl'tendia que la medicina nazi tuviera un alto 

co mpromiso e1.ico y moral con el pueblo germano (el pueblo 
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germano a rio claro está). Si n embargo, dicha pretensión, ya 

en la practica, desemboco en unl:l evidente contradicción al 

procurar el bienes lar de unos CUl:lnto!-\ (los mas fuertes) 

mediante el ex termin io de Olros (los mas débiles y por 10 

tanto indeseables), con lo cual, al ser respell:ldo para unos 

cuantos, el compromiso elico y moral del ideal hipocratico no 

era realmente cumplido pues no aplicaba para todos. 

iii) El principio cristiano de caridad es rechazado al no 

procurarsele protección al mas débil, como este principio lo 

indica; de acuerdo con la politica nazi sólo los miembros 

··fuertes· dt: la sociedad eran los que debian pertenecer al 

nuevo pueblo germano. Los miembros ~fuertes~ de la 

sociedad t:ran los sujctos de raza aria pura. 

iv) Lu agresiva búsqueda de u/a verdad" por parte de los medicas 

alemanes (situación que existia desde aOlt:S de que los nazis 

llegaran al poder) que al encontrarse con la ideo logia nazi 

pudo hacer la mancuerno perfecta para lograr la eliminación 

sistematico de los uindeseab!cs". Esta busqueda de la verdad 

tenia que ver con buscar la cura a diferentes enfermedades y 

procurar en general el bienestar de! pueblo germano, en 

donde el médico adquiría el pape! de 'evangelizador' biológico 

al llevar a cabo la larca de 'puri fi cación' de la sociedad 

germana ari;::¡. 
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La tarca de la medicma nazi entonces, era la de 'proteger' y 

'preservar' las características de una raza que arbitrariamen te fue 

considerada superior, lo que nos hace preguntarnos si ahora, nosotros, en 

busca de las características 'adecuadas' que todo ser humano ~deberia" 

poseer, y respaldados pür las tecnologías genéticas, no podríamos caer en 

un llpO de planteamiento eugenésíco con tintes nazistas, en donde incluso 

politlcas di' F:staclo puedan estar involucradas. 

En el caso de la Alemania nazi es menester hacer notar como la 

mayoria de las disposiciones tomadas en lo que respecta a la puesta en 

Illan::ha (h- l<l llamada ~higicne racial" (la cual incluía practicas tales como 

esterilizaciones involunta rias , "eu tanflsia" y exterminio metódico 

pcrpretado en campos de concentración) no se conve rtirían nunca en una 

ley exprclia que dejara al descubierto de manera franca para el pueblo la 

política pública discriminatoria del Estado en lo referente a personas 

~lI1 de:;eablcs", por Olro lado, entre la población todos sabian, como un 

"secreto a voces", que estas practicas eran llevadas a cabo. Como lo 

veremos a con t.inuación, la situación legal nazi respecto de las practicas 

euge nésicas, difirió de la encontrada en otros países ~como EU por 

ejemplo), puesto que la legalidad oLorgada a las praclicas de este tipo bajo 

el régim'!11 Nacional Socialista fue prácticamente inexistente , a exccpción 

de algunos casos en los que se dio aunque expresada de manera 

sumamente discreta. 
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Antes dI': continua r, me parece preciso ser'lalar cuales fueron las 

bases de la llamada ~higienc racial~ y como estas se encontraban 

presentes cn ciertos sectores de la sociedad alemana aun antes de la 

inst<luración del Nacional Socia lismo como regimen. 

En la Europa del siglo diecinueve y en paises como Aleman ia, 

surgieron diferentes teorias que trataron de explicar y da r sustento, en 

función de conceptos como los de " in fe rioridad~ y usuperioridad~, a 

diferencias tanto de índole racial como de índole social, económico y 

cultural dentro de la naciente sociedad burguesa {una de estas tan tas 

leOl"ias es el darwinismo social). De acuerdo con este lipo de teorias, una 

persona podia ser catalogada "i nferior", ya fuera por su posición o status 

e(;onómico y lo social, o por padecer algún tipo de en fermedad; una 

pt'rSOna podía ser considerada biológica y genéticamente infe rior, y por lo 

I .. tnto podía ser discriminada, por padecer enfermedades que en la 

mayorio de los casos estaban ligadas a problemas socia les y económicos 

propios de barrios pobres, enfermedades que no tenían que ver, al menos 

directamente, con la consti tución biológi<.:a o genetica intrinseca de cada 

lIldividuo; por una parte se 'culpaba' al individuo m ismo por ser pobre y 

por la otra se le culpaba por estar enfermo (~upon iendo que en principio 

una p('r~ona pudiera ser culpada de algo asi), puesto qut:, segun esta 

visión, tanlo la pobreza como la enfermedad e~taban determinadas 

gl~neticamellte. Asi, se negaban las causas sociales de la proliferación de 

enfe rmedades como la tuberculosis. e l alcoholismo, enfermedades 
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ve nereas, etc ., a rgumenta ndo que se trataban de enfermeda des propias de 

personas inferiores ya que eran signo de "degeneración" e "inferioridad 

ll e red itaria"4s En es te sentido, y como ocurrió con la s ituac ión eu genesica 

norteamericana , de la cual el caso de Ca rrie Buck fue representativo, se 

buscaron soluciones de tipo biológico a proble mas sociales, se trataron de 

traduc ir preceptos ideológicos, criterios y ca tegorías socia les así como 

prej u icios, en catego rias pseudocien tíficas para realizar diagnósticos 

apare ntemente "o bjetivos". La nueva "ciencia eugen ésica" surgida de la 

ado pción de este tipo de ca tegorías pseudocientificas qu e tenía n a la base 

criterios socia les, fue la llamada higiene racial. 

En Alema nia la higiene racial como teoria existia desde a ntes de la 

llegada a l poder del partido Nazi en 1933, s in embargo, no tuvo 

oporLun idad de ponerse en práctica hasta después de la instauración del 

regimen naciona l-socialista. De hecho, los nazis propusieron resolver la 

cris is económ ica y socia l de l pueblo germano con un radical "remedio" 

bio lógico , decid ieron hacerlo mediante la eliminación de los que ellos 

llamarían "s ubhumanos", "inserv ibles" o "contrarios" a la comunidad . En 

es te sentido, la impotenc ia de los médicos, y en general la encontrada en 

la prác tica médica a lemana, generada por la fa lta de medios cien tíficos y 

recursos económicos suficien tes para cura r a pacien tes con enfermedades 

crónicas o incura bles, removió los m iedos más profundos h acia la 

e nfermedad y hacia la muerte, tanto de los mismos médicos como de la 

., \ 'cr I'ross ehr;Sl i"", " lnl roduClion", en. Aly Galz. Chroust Pele r, Pross Clu·istian. C/~(/l/s;l/g l/¡~ FIIl/¡erlw/(1. 

l/U:; 1II ,>t!/C;I!(' u/illl'lIcilillll,!,IeI/ (" John 's Hopkins LJnive rsity Press, Ballimore & London. pp. 1-1 9. 
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sociedad en general y que aunados a la perdida de seguridad laboral y a 

una crisis financiera en el sistema de ¡;¡alud, llcvó a una erosión rápida en 

los estándares cticos, No es coincidencia que durante la Gran Depresión 

alemana de 1929, en donde entre otras cosas, el Estado realizó lIn serio 

recorte en el presupuesto al servicio de salud, la promoción de 

esterilizaciones de los "inferiores" y del retiro de apoyo alimenticio a 

personas de bajos recursos (posteriormen te consideradas como 

'innecesarias ' para la sociedad) ganara fuerza. El creciente desempleo 

rt urantc 1929 llevó a miles de medicas a unirse a las filas de la reciente 

rormada Li~<l Medica Na zi. 

Una vez mas, y a pelando al sentido de 'preservación' de la 

comu nidad alemana, las autoridades iniciaron una campana de 

eliminación de pobres, enfermos mentales, enfermos 'incurables', 

<tnC I<ltlos. homosexuales, etc., es decir, se tra tó de 'limpiar' a la 

nlnlllnidad (Volksgemeinschtaft o Va/k) de todo 'enfermo', 'turbado mental ' 

y en general cualquier persona que conlraviniera al régimen . 

Para lograr 10 anterio r, el régimen nazi implementó medidas diversas 

como lo fue d programa de 'eutanasia', de esterilizaciones involuntarias, y 

el exterminio sistematico mediante el confinamiento en ca mpos de 

concenl ración , que e¡;¡taba dirigido a enfermos mentales incurables, 

discap<lcitado::;, pt:rsonas con malformaciont:s, homosexuales a si como a 

los que se consideraban ~¡nserv¡bles" para la comunidad o Volk, debido a 

su inC"upacidad para trl:lbaja r y para conve rtirse en miembros 'productivos'. 
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Esta nueva ca tegoría, los 'inservibles' o 'inútiles', sirvió pa ra catalogar a los 

considerados 'a n ti sociales' o Gemeinschaftsfremde (los que van o están en 

co ntra de la socieda d) entre los cuales se encontraban desde adolescentes 

inadaptados, trabajadores extranj eros enfermos , hasta civiles afectados 

mental y emocion a lmente, aquejados por colapsos nerviosos resulta ntes de 

los bomba rdeos ocurridos durante la guerra, estas personas eran, además 

de todo lo anterior , considerados como una amenaza pública a l orden y a 

la disciplina impuesta por el régimen. La capacidad productiva que un 

ind ividu o poseía era criterio de valor suficiente para decidir si su vida era 

"valiosa" o no , es decir , para decidir si era sujeto de exterminio o no; de 

igua l manera el aho rro en el gasto público destinado a la salud para 

atender a personas que no resultaban productivas a la comunidad por 

padece r diversos tipos de enfermedad , era considerada razón suficiente 

pa ra e liminarlos . 

Este lipa de operaciones fueron diseñadas y pcrpretradas por 

oficinas gubernamentale s especializadas en este tipo de operaciones, y si 

bien el objetivo prin cipal en un primer momento era 'deshacerse' de los 

individuos 'indeseables', posteriormente se agregó un segundo objetivo a 

dicha matanza, el cu a l e ra hacer espacio en los hospitales para que los 

so ldados alemanes que debido a la guerra habían caído heridos tuvieran 

un espacio donde recuperarse . La operación conocida como T4 com enzó en 

oc tubre de 1939 y tenía como objetivo el "procesar" (un término usado 

para referirse a exterminar) a pacientes recluidos en hospitales y asilos 
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psiquiátricos y enfermos terminales con incapacidad para trabajar, todo 

esto con fines de economizar durante el tiempo de guerra, pues las camas 

que iban siendo desocupadas de estos hospitales eran asignadas a 

soldados he ridos. En dicha operación, se involucraron de manera direc ta 

los directores de cada asilo en donde existieran este tipo de pacientes, 

proporcionando información sobre el número, el tipo y la capacidad para 

trabajar de cada uno de sus pacientes. La operación T4 entonces, 

consistente en la práctica de la llamada "eutanasia"46, no fue otra cosa 

mas que una matanza en masa de diversos sectores de la sociedad 

a lemana considerados inferiores. 

Sin emba rgo, la "Operación T4" en sus inicios fue , más que una ley, 

una orden expresada en una carta secreta escrita por Hitler "autorizando" 

estas ma ta nzas. Ya para 1941 , Y después de varios años de presión por 

pa rte de los mismos médicos involucrados en las ejecuciones, se promulgó 

una ley sobre eutan asia , quedando ésta en su m ayor parte oculta de la 

opinión pública , manteniéndose en secreto, y sin discutirse demasiado. 

No obstanLe que el régimen Nazi trató de mantener lo menos 

informada, tanto a la opinión pública de su país como a la internacional, 

de las prác ticas de exte rminio que realizaba prácticamente a diario, hubo 

", Es illlportal1!e selialar que el cuncepto de eutanas ia manejado por los nazis es diferente al concepto que 
regularmen te se tiene de éS I<l . Actua lmel1!e. cuando pensamos en el significado del concepto eutanasia , 
l1c'nS<llllllS C'II eintu lipo de Illuene infringida por 'caridad', también llamada "muerte piadosa" , que 
g¡'neral mc'nte es prae li c'ada en lus c"sos de "xtremo sufrimiento de algún paciente que padece alguna 
énkrmedad Inelllahic l' uu lorosa Sin embargo. eleoncepto nazI de eutanas ia di sta mucho de lo anteno r. 
P"C'S II) qUé el l1<lmbre dL' "L'lIlanaSI"" en él n'gl men nazi era ulilizado para ocultar y para llamar de manera 
Ic·I."I .1. lal IL'! Iral<llldo (le- preSCindir de elc'na c"rg" moral qlle pucliera implicar el hablar de'exterminio '. a 
la , Il'I'rrIJks mal'''I/<'' C'llnlelldas med iulllc la aplicaC Ión de medIdas gc nocidas. eslll es. "eulanasia" para el 
r~gi llh:1l Jl~H.:Jl)!lal ~ol'la l lS l i.1 nn ~ig l llticaba otra (osa más que asesi nato, matanza y exterminio. 
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mucho interés por parte del régimen por que la comunidad germana viera 

este lipa de prac ticas eutanásicas como algo benéfico; de hecho, entre 

1940 y 194 1, e l régimen difundió un par de filmes que trataban de 

conseguir la aprobación del pueblo alemán hacia este tipo de prácticas, se 

intentó , por una parte, sustentar la idea de la eutanasia como muerte 

requerida por el propio individuo que padece de una enfermedad terrible y 

te rmi nal, median te la exhibición de una idea bastante tramposa y 

engañosa de lo que era padecer un sufrimiento extremo debido a una 

"enfermedad" devastadora, mientras que por otra parte se intentó justificar 

la eutanasia en los casos de vidas que no eran consideradas valiosas 

("vid as sin valor"), por las razones sociales, raciales, laborales , y 

eco nómicas, que antes he mencionado. Pero, ¿cuál fue la postura del 

pueblo a lemán an te todos estos acontecimientos? El pueblo alemán no 

estaba inform ado a detalle de lo que pasaba con las personas que eran 

'seleccionadas' para entrar en el programa de "eutanasia", según diversos 

registros, h ubo muy pocos intentos por parte de las fa milias por saber que 

era lo que rea lmente había pasado con un familiar o con la persona 

cercana que había sido escogida por el gobierno para 'bien morir'; de hecho 

todo el sistema estaba destinado para que los familiares de pacientes 

internados en asilos no tuvieran que preocuparse por tomar una decisión 

final en lo que respecta a la vida de su familiar 'enfermo', en muchos de los 

casos los fa miliares preferían dejar todo en manos del gobierno y "hacerse 

de la vista gorda", incluso en el momento de pedir información sobre las 

144 



causas finales de la muerte . Por su parle, las autoridades prefirieron 

legitimizar de manera informa l el exterminio al mismo tiempo que hacian 

propaganda y COn!rol<lban la terminología utilizada para referirse a dicha 

pn.ictinl, para a si , hacer de cstC extermi nio un asunto de carácter 

"privado~. 

En agosto de 1939 se crcó el "Comite del Reich para el Proceso 

científico de serias enfermedades genéticélsn
, el cual estaba encargado de 

detectar y determinar a los paC'icmes que poseían alguna clase de 

'clege ncración' hereditaria . Curiosamente, la mayoría de los individuos 

~clcccio llados y matados baJo la supcrvisión de este comite eran escogidos 

mediante la aplicación de c riterios sociales méls que biológicos o 

estrictamcnte genéticos. Dichos critcrios incluian: 

" ~Hlllcnaza publica~ 

' cri lnillalid<ld 

• condiciÓn de psicopatía 

" "antisodalidad" 

* inferioridad racial y social 

Bajo estos criterios , y el!: los cuales también es evidente su vaguedad, 

miles de personas fueron consideradas para fo rmar parle del plan 

eugenésico del rcgimen. ya fuera destinadas al exterminio o él la 

esterilización involuntaria. 

En Julio de 1940 e l Ministro de Inte rior realizó la ~Guia para evaluar 

la ~31url gent:tica~. la cual dividia a los alemanes en cuatro grandes 
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categorías: 1) a ntisociales, 2) aceptables, 3) ciudadanos promedio, y 4) 

personas con va lor genético particular47 . El concepto de "contrario a la 

comunidad" manejado en el régimen nazi tiene su equivalente en los 

conceptos que actualmente se utilizan de margínalidad, "desviación social" 

(lo que sea que esto signi fi que) e inconformidad social. Sin embargo, este 

concepto, según lo estableció el régimen , tenía sus bases en e l concepto 

psiquiatrico de "psicopatía", bajo el cual, cualquier forma de resistencia 

individual a l régi men, o la simple inconformidad podía ser declarada como 

una enfermedad (dentro de esta concepción también se encontraban los 

que eran considerados como "inestables emocionalmente", "malhumorados 

o caprichosos" , "inseguros", "quejumbrosos" o "desviados sexuales"). 

Pero , ¿cómo definía el régimen el concepto de "contrario a la 

comun idad" o "a ntisocial"? Pues bien, según la ley completada en 1945 

para el "tratamiento de 'los con trarios a la sociedad'" y que de hecho nunca 

se puso realmen te en marcha, un "contrario a la sociedad" es: "un 

individuo cuya personalidad y forma de vida lo vuelvan incapaz de 

sat isfacer las demandas mínimas de la comunidad naciona l mediante su 

esfue rzo propio, en donde esta incapacidad sea el resultado de defectos 

extraordinarios en su juicio o carácter"48 Esta definición incluía la 

vagancia, belicosidad, alcoholismo y holgazanería en el trabajo, así como a 

aque llos que llevaban estilos de vida "desordenados", en donde se incluían 

desde mendigos, ladrones, c riminales, estafadores, prostitutas , hasta 

< Ver GOI L Aly. "\<1 ed iclIle aga inst Ihe lIselcss··. 01'. di .. pp. 52 
" Gütz Aly. O/J. (11 .. pp . 52 

146 



personas que se atrasaban en el pago de sus deudas, 'aventureros', 

comediantes, etc .. -l'J 

En 1942, Ha n s Heinze, un miembro experto dentro de la operación 

T4 , propuso las esterilizaciones obligatorias a todas las personas que 

cayeran dentro de las categorías antes mencionadas, esto para prevenir 

que la estirpe de estos individuos siguiera 'contaminando' y provocando 

gastos innecesarios a la comunidad nacional germana. La esterilización 

obligatoria o involuntaria, así como la prohibición de casamientos de estas 

personas consideradas 'socialmente inferiores', se pretendía establecer 

Ulla Ley sobre los 'contrarios' a la comunidad. De esta manera se propuso 

aca bar con toda persona que de a lguna manera o de otra pudiera ser una 

amenaza para el régimen; para la oficina de seguridad del Reich y en 

términos genéticos y de higiene racial no existía diferencia esencial entre 

enfer medades crónicas y comporta mientos socia les que pudieran 

demost rar a lgún tipo de inconformidad con el régimen. 

Al igual que ocurrió con el establecimiento de las leyes eugenésicas 

en EU , en las practicas eugenésicas nazis se recurrió al establecimiento 

de supuestas bases biológicas y/o científicas, que más bien resultaron ser 

pseudocientíficas , para tratar de dar sustento a ciertos criterios socia les 

y / o ideológicos considerados como universalmente buenos o malos, segun 

fuera el caso , pa ra la sociedad; en el caso particular del nazismo vemos 

como las ideas socia lmente construidas acerca de la salud, del sufrimiento , 

'o, Ibi Lk lll .o pp . 52.5 7 

147 



de la muerte, de lo que significa ser una persona útil o valiosa, aunadas a 

una Ideologia y/ o a una politica de Estado autoritaria, pueden llcvarnos a 

prácticas tan atroces como lo fue el exterminio masivo o las 

esterilizaciones involuntarias perpetradas por el nazismo. 

Ahora bien, lo anterior no quiere decir que las practicas de 

manipulación genética siempre nos conducirán a prácticas eugenésicas del 

tipo antenor generando con esLO un nuevo holocausto. Si bien es cierto 

que siempre estaremos inmersos en la esfera de la valoración humana, es 

cierto tambicn que existe la posibilidad de que de manera responsable e 

informada cada individuo decida sobre su propia reproducción y sobre la 

descendencia que quiere tener en el fLlluro. La eugenesia laissez faire 

estipula que cada quien es su propio eugenista ca pa? de aprovechar los 

recursos que tenga a su alcance para lograrlo, como pueden ser las 

pruebas genéticas o la terapia gcnica. Este tipo de eugenesia nos dice que 

en lo que st" refiere a los rasgos que las personas tratan de alenta r o evitar, 

Ciertamente {'$O es asunto de ellas, y que dentro de los limites del 

cOllocimiento existentes, las personas pueden hacer lo que mejor les 

parezca . Oe hecho, la eugenesia laissez faire es la que actualmente está 

operando y es, de acuerdo a lo anterior, distinta de la practicada por el 

régimen de Hitler o por las políticas estadounidenses de principios del siglo 

xx. 
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Oc eSl<i manera, la característica mas importante de este tipo de 

eugenesia t:S que trata de respetar la libertad y la autonomía reproductiva 

de cada individuo. En este se ntido intenta mezclar la libertad reproductiva 

indivIdual con 1<1 educación y la discusión publica de la procreación 

responsable, en donde se proporcione la suficiente educación para que 

cada pe rsona pueda tomar una decisión responsable respecto de sus 

practicas reproductivas. 

En tcoria, este tipo de eugenesia permitiria que todas las personas, 

libres de cualquier tipo de coacció n, tuvieran al alcance la educación 

necesa ria y la consejería genética objetiva , para poder tomar una decisión . 

En este sentido el Estado no interve ndría pues los ciudadanos, no 

coaccionados, evaluarían ICI in fo rmación cientifica objetiva, obtenida de 

pertinente info rmación previa, a la luz de sus propios valores y metas . Por 

\:sW mzórl, los rasgos que las personas trataran de evitar o alentar seria 

¡¡sunlO de ellas, aunque claro, en este plano ideal se consideraria que las 

decisiones tomadas serian siempre las que estuvieran dentro de los ¡imites 

del conocmúcnto genético existeme, llcvadas a cabo responsablemente, 

tomando en cucnta la merma o la ga nancia en la calidad de vida tamo de 

las personas sobre las cuales se está decidiendo como en la de la sociedad 

en gcneral. 

Por 10 lalltO , en la Eugenesia Laissez Faire, la responsabilidad 

reproductiva comprenderia <ligo mas que lo que nos agrada y desagrada; la 

dIferencia entre abortar un fetO porque padece de Tay-Sachs y abortar un 
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feto porque es de sexo femenino deberá de estar fincada en el 

establecimiento de juicios de valor que se concentren en la calidad de vida 

humana. 
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CAPÍTULO IV 

LA CALIDAD DE VIDA 

En las situaciones en donde se vue lva problemático el decidir si se 

aplica rán o no técnicas de manipulación genética en seres humanos , corno 

lo son las pruebas o tests genéticos y la terapia génica, y para evitar caer 

en prácticas nefastas como lo es la eugenesia 1 , propondré que la 

util izac ión de un criterio que nos ayude a decidir en cuales situaciones es 

correcto y en cuales no la utilización de este tipo de técnicas, nos ayudará 

él evitar la eugenesia . Este criterio será el de calidad vida. 

Para lograr lo an terior, retornaré el concepto de calidad de vida 

expues to por P. Kitcher2 y explicaré como es que, en última instancia este 

c riterio puede ayudarnos a evitar caer en prácticas eugenésicas nefastas . 

Según P. Kitcher, en última instancia los procedimientos genéticos 

se jus tifican no porque sean o no enfermedades o discapac idades corno 

ta les, o porque la sociedad occidental no valore a los individuos que tengan 

ta lo cual enfermedad y/ o discapacidad, sino porque la vida que llevan los 

ind ividuos que pueden tener alelos mutantes o "defectuosos" en sus genes 

ven truncadas sus vidas, reduciendo tanto su calidad de vida como la de 

terceros Por lo tanto, el decidir qué tipos de pruebas y/o de terapia génica 

a seguir son aceptables , exigirá saber cómo es que las pruebas y las 

I <' 11 esle l'asu ulla eugenes ,a no IIl formada. y/o impuesta por el Estado, que viola los derechos báSICOS de 
aUlon\Jmia dc los IIldi v,duos involucrados, es dec,r, una eugenes ia del tipo nazi o la aplicada en el caso de 
Carne lJuck. 
, Kill'hl'r. P . Las vi das por Vénir. pp. 280-,00 

151 



intervenciones afec tarían la calidad de las vidas futuras , e incluso la de las 

presentes. 

Tal vez podria parecernos moralmente aberrante el aplicar la 

tecno logía genética para elegir el sexo de un posible individuo con el fin de 

busca r que éste tenga un sexo en particular, y en donde se pongan de 

ma nifiesto valores especificas, como, por poner un ejemplo, podrían ser los 

machistas. Sin embargo, y como veremos a continuación , existen casos en 

donde a pesar de que en un principio pudiera parecer de esta forma, en 

rea lidad este tipo de practicas no es tan aberrante como pudiera parecer 

en un principio. Un ejemplo de lo anterior lo podemos encontrar en las 

pruebas prenatales para conocer el sexo de los fetos en algun os lugares del 

norte de la India. 

La aplicación de m edidas en contra del nacimiento o del crecimiento 

de nÍIlas en la India no es nada nuevo. Desde hace mas de doscientos años, 

primero los oficiales britanicos de la colonia y después el gobierno de la 

Ind ia, ha n luchado por acabar con la practica del infanticidio en contra de 

niñas en las poblaciones rurales del norte de la India. Las familias, suj etas 

al sistema de castas, consideran que las hijas son una carga económica e , 

incluso en la actualidad, han recurrido a crueles métodos para librarse de 

ellas. Uno de es tos métodos es matar a las niñas al nacer, asfixiandolas o 

ahogandolas en la mayoría de los casos; por su parte, a las que se les ha 

perdonado la vida son objeto de abuso, descuido, y tasas de mortalidad 

ev identemente mas a ltas que las de sus hermanos. De esta manera, la 
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llegada de téc nicas medicas avocadas a saber el sexo de un feto puede 

parecer que ofrece una opción mas humanitaria. Al poder conocer e l sexo 

dd kto. las mujeres pueden decidir interrumpir el emba razo si se 

descubre que este tendr:i sexo femenino. De hecho estas practicas ya se 

llevan a acabo en varios lugares al norte de la India, en donde la 

proporción entre nacimientos de hombres y de mujeres es ostensiblemente 

desigual. Pero, r.por que podemos ver a la aplicación de este tipo de 

tccnologias como una opción humanitaria? ¿no seria incorrecto , 

moralmente hablando, en todos lo casos escoger el sexo de un individ uo? 

En caso de que lo ante rior no fue ra a si , ¿en qué casos es incorrecto y en 

qué otros no lo es asi? 

Sabernos que la discrim inación contra las mujeres exi ste, y si bien 

cn ('su' momen to no analizare por que y cómo esto ocurre asi , asi como 

tam poco me nvoca ré a ofrecer una solución al respecto, en divcrsos paiscs 

alrededor de! mundo, no solamente en el norte de la India, la 

discriminación se lleva a cabo en diferentes niveles. 

Podemos pensar qul.' en casos como e! a nte rior los efectos de la 

aplicacion de técnicas para saber e! sexo de los individuos se ra nefasta, 

encontrándonos con situaciones de discriminación exacerbados por dichas 

tccnicas, sin embargo , a pesar de lo pesimista que pueda ser nuestra 

postura respecto de 101 aplicación de cste lipo de prácticas en sociedades 

donde de hecho existen practicas discriminatorias, tal vez habría que 

matizar nucstros juicios a l respecto. Por una parte, este tipo de practicas 
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resu lta moralmente reprobable sólo si la aplicación de éstas resulta del 

desprecio y de la discriminación hacia las mujeres , no obstante , por otro 

lado, no es tan fácil tach a r de moralmente despreciables estas prác ticas si 

se llevan a cabo con el fin de ev ita r asesina tos de niña s y el posible 

maltrato a l que estas podrían enfrentarse de permanecer con vida; tal vez 

muchas de las mujeres e mbarazadas que se presenten en los centros de 

salud lo hagan presionadas por diversas situaciones , tal vez económicas o 

sociales derivada s de l s is tema de castas en el que viven, por lo que tal vez 

reconozcan que la su er te de las mujeres en su sociedad es ta n dura que 

sería mejor no traer al mundo a niña s condenadas a sufrir bruta lida des . 

En este caso, y como serlala Kitcher, habría que elegir entre males . Ahora 

bien, lo a nte rior no quiere decir que si aceptamos que puede no ser 

mora lmente incorrecto evitar el nacimiento de niñas en el Norte de la India, 

debido a las prácticas discriminatorias a las que pudieran enfrentarse, 

estemos diciendo que no sea mora lmente incorrec to que estas prác ticas se 

ll even a cabo; es verdad que las brutalidades cometidas contra las 

mujeres en esta región (y no solamente en esta sino en muchas otras) son 

práctica s moralmente re probables y que por lo tanto deberían de 

desapa rece r, sin embargo, por el momento y por la naturaleza y ex tensión 

del presente trabajo no trataré este tipo de problemas. 

Otro ejemplo, que tiene que ver, más que con las condiciones 

genéticas de un individu o, con su situación socioeconómica, es el que 

puede presentarse en casos en donde un posible individuo pudiera ser 
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traído al mundo en casos de extrema pobreza. Si sabemos que las 

condicione!:; a las cuales un individuo que nazca se enfrentará son 

extrcmadamenle precarias, es decir, que su situación al nacer será tan 

deplorable como p¡¡ra quc ni siquiera satisfaga sus necesidades más 

buslcas (ya no se diga sus deseos), como lo serian el comer y el vestirse, 

por poner un par de ejemplos, entonces podríamos pensar que seria mejor 

que cste individuo no naciera. En cste caso, evitariamos el nacimiento de 

este individuo no porque se tuviera algún prejuicio de algún lipa en contra 

de la geme en extrema marginación, o porque se discrimine a este tipo de 

¡.x:rsonas, sino que eSlaría mos tratando de evitar que este posible 

individuo tuvie ra una vida miserable. Al igual que con el caso anterior es 

posible que no haya que encontrar soluciones tan radica les como la de 

IInp('dir que nazca un individuo, sino mas bien prevenir y combatir este 

tipo de situaciones, como lo son la extrema pobrcza y la di!>criminación 

contra las mujeres, sin embargo, y como tambien mencioné en le caso 

anlerior, en este trabajo no nos avocaremos al respecto. 

Los ejemplos antcriores tienen que ver con la calidad de vida, pues 

mrdionlc una decisión de tipo reproductivo se estará pensando en la 

calidad de vida que el individuo concebido pueda tener. En este sentido es 

como las decisiones responsables en matcria de reproducción serán las 

que impliquen pensar en lo. calidad de vida, tanto del individuo próximo a 

nacer como en la de los padres y, en algunos casos, hasta t: n la de 

personas pertenecientes al circulo cercano en dondc cste individuo pudiera 
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dcs¡:nvolvcrse (cumo lo podría se r la de los hermanos por ejemplo); de esta 

ma nCr:l, una decisión responsable involucraria el plantearnos preguntas 

eomo las siguientes: ¿qué calidad de vida podria tener un individuo del 

cual sabemos las posibles alteraciones de su genoti po, asi como el medio 

ambiente en el cua l se desenvolverá? ¿,qué dectos tendria la vida de este 

indivIduo en la calidad de vida de otras personas, como lo pueden ser sus 

padres, sus hermanos, etc., e incluso en la vida de la comunidad en 

general a la cual pertenecen? 

No obstante no podemos deeir que llegar a una decisión se llevara 

aC<l bo de igual manera en todos los casos. Existiran casos mas difieiles 

que Ol ros, en algunos sera evidente el darlO que a la calidad de vida de un 

indiVIduo pueda ocasionar alguna condición genética dañina, en algunos 

01 ros el daño puede vúriar de acuerdo a la interacción que el individuo 

areelado pueda tener con el medio a mbiente en dondc se desenvuelva; de 

igual manera exis¡irúll casos, corno el ejemplo de la discrimi nación hacia 

las niñas en el norte de la India, en donde el problema moral que implique 

la decisión reproductiva a segui r esté ligado al prej uicio socia l. De igual 

manera habrá que hacer notar que la afec tación a la calidad de vida de un 

individuo será una cuestión de grado, y a veces dependern del enlorno que 

rodee al mismo. Por ejemplo, si bien en la sociedad mexicana la 

discriminación contra las mujercs se demuestra en diversos ámbitos. ésta 

no será 10 suficientemente fuerte como para impedi r que los fe tos de sexo 

kmmino nazcan, asi, la calidarl de vida de las posibles mujeres en las que 
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se convertirán es tos fetos no se verá tan agudamente afectada como para 

ev ita r su nac imiento y como ocurre en el norte de la India. Por lo tanto, 

encontra remos casos en donde la calidad de vida se verá más o m enos 

a fec tada dependiendo de la condición dañina a la que un individuo se 

enfren te (sea esta condición gené tica o no), así como también existirán 

casos en donde el entorno que rodee a un individuo sea más o menos 

propicio para el desarrollo de una calidad de vida favorable o desfavorable 

dependiendo del caso. 

Pero a todo esto, ¿cómo determinaremos qué será tener una calidad 

de vida aceptable?, ¿acaso esta concepción de lo que es la calidad de vida 

110 desca nsa e n lo que nosotros creemos que es bueno para nosotros y 

para los demás? Veamos pues como es que e l concepto de calidad de vida 

es tá conformado, para lo c ua l retomaré a Kitcher3 , como ya lo había 

mencionado, c ua ndo habla de la ca lidad de vida. 

Segu n el plantea miento de Kitcher, toda explicación adecuada 

acerca de la ca lidad de vida de las vidas humanas debe de ser plural y 

reconocer que las personas tienen autoridad en lo que se refiere a su 

propia existencia y a la forma de encontrarle valor. En este sentido, el que 

se admita e l pluralismo no implica a firmar que todas las vidas tengan la 

misma calidad , pues esto es más un cuestión de grado debido a que 

d iferentes vidas pueden marchar más o menos bien de acuerdo a los 

parámetros propios de cada persona . 

Kildlr r. 1' .. l.".\ ,·¡d".\ ¡)(Jr l·("l/lr. pp. 279-300 
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- ------ ----------------------------------------------

La condición necesa ria pa ra que una vida pueda considerarse 

inclu so de modesta calidad es "la capacidad para formarse una idea del yo 

y pa ra formu lar, por uno mismo que es lo importante"4, según esta 

concepción , la esencia de una vida mínimamente valiosa es "el ideal que 

ha elegido esa persona para dar dirección a su vida"5, en donde este ideal 

puede ser conciente o inconsciente, dependiendo de la persona y de sus 

decis iones en diferentes circunstancias. Ahora bien , este sentido del yo 

tiene que ver con la dirección correcta que cada individuo quiere para su 

propia vida , y en este sentido por lo tanto, el sentido del yo puede ir 

ca mbia ndo a medida que ca mbie el individuo mismo, a medida que este 

adquiera conocimiento de posibilidades que antes no ha bía contemplado 

en la conce pción que tiene de el mismo y de su vida. 

Existen diversas enfermedades detectables a traves de tests 

genéti cos, que con llevan la imposibilidad o la escasa probabilidad de que 

18 person a que se desarrolle a partir del feto sea capaz de tener un sentido 

de lo qu e es su propia vida6 ; también existen enfermedades neurológicas 

en donde los individuos no pueden formarse una concepción mínima de lo 

que es importa nte para ellos y en las que lo único que podemos hacer es 

a liviar el dolor y el malestar que provocan. Sin embargo, las decisiones que 

tomemos al respecto no serán las mismas, pu es no todos los casos serán 

igu ales, a lgunos individuos nacerán y morirán en su niñez antes de 

, Ibidem. pp. 280 
, Idem 

h un ' "so lil11il e que nos sirve como ejemplo es el de la enfe rmedad de Tay-Sachs. 
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,lJcanzar a formarse una idea incipiente de su propia vida. Otros que 

(amhien mueran en su niñ\~z podrían, antes de morir, formarse u na idea 

incipientc de lo que es su vida; otros individuos que lleguen a la edad 

adul (a no harán más que dar fo rma a su vida con la vaguedad con la que 

10 haria un niilO pequeño; otras condiciones gcnd icas Iimitarim la 

morilidad dc las pen:;onas impidiendo que realicen hasta las actividades 

mas cotidianas, e tc.; así, existen diferentes condiciones que afeclarán de 

m;inera diferente <l las personas, para algunas, las limitaciones derivadas 

dé" dichas condiciones podni.n no afectarles, para otras, la restricción le 

represemani un Obshku lo en el desarrollo satisfactorio de sus vidas. En 

CSIC sentido, las limitaciones no siempre importanin, pues el lipa de 

actividades vedadas podría no tener ningún a tractivo para d individuo 

quC' padeciera ¡,l lguna li mitación, sin embargo, cxistirán también otros 

IndIviduos que al crecer sabiendo que no tienen acceso a ciertos tipos de 

exisrencia scnti rán que el curso que podrían haber elegido para su vida les 

ha sido bloqueado. 

Pero, (,qUl' pasa en el caso de los individuos que no pueden decidir 

por sí mismos, como lo seria el caso de los fetos y de otros individuos que 

son considerados incompetentes? Parecería que la desc ripción anterior (la 

que tiene quc ver con ¡ormarse una idea del yo) no aplica, o al menos no 

result<l tan clara, al cvaluar si una vida es de mayor o menor calidad , 

l>\lhre todo en el caso de aquellos individuos como los fetos o de los niños 

que mnnrnn en su ni!'lcz, que no son capaces de decidir que es lo mas 
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conveniente paru sus propias vidas, y que no tienen una cla ra ideCl del yo 

ni de !o que quieren para su vida en el futuro. Por esto, parecería que cl 

evaluar si una vida es de mayor o menor calidad, basandonos en los 

criterios anteriores, será menos problemátíco en el caso de los adultos o de 

individuos que tengan la oportunidad de crecer hasta el punto que puedan 

desarrollar una idea de si mismos y de lo que quieren para su vida . El que 

UIl niño pequeño no alcance a fo rmarse una idea de sí mismo o de lo que 

quiere en la vida en u n futuro no necesariamente impactara en su calidad 

de vida haciéndola menos deficiente. 

Por su partc , cuando se evalúe la calidad de una vida humana se 

deberá prestar mcnción :J tres dime nsiones; la primera se refiere a 

determinar si la persona ha desarrollado alguna noción ace rca de lo que es 

importante y cómo se formó dicha concepción ; la segunda evalúa [a 

medIda en b quc sc han satisfecho los deseos que son centrales para el 

plan de vida de esa persona , (.consigue esa persona las cosas que mas le 

impnrtaban? ; la tercera se refiere al canicler de [a experi encia de la 

person .. , a[ equilibrio del dolor y el placer, esto es, se refiere al plano 

subjetivo de cada persona. 

No obstante, en casos en donde los padres tengan que decidir sobre 

[a posible calidad de vida que un felo pueda tener, estOS tendran que 

evaluar esta calidad de vida en potencia con base en los tres criterios antes 

mencionados, a saber. el desarrollo dd yo, [a satisfacción de los deseos 

primordiales)' la experiencia placentera. Por lo 1an1o, las decisiones que 
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los padres lOmen en relación con el feto tendni.n que tomar en cuenta las 

repercusiones que la condición daflÍna descubierta (sea esta genética o no) 

tt:nga sobre la posible calidad de vida de la persona en la cual éste felo se 

convertira. Por otro lado, habrá que considerar tambien las repercusiones 

que el nacimiento de un individuo tenga para la calidad de vida de otras 

personas, en este caso más inmediato de los padres y lo hermanos, por lo 

que en cada caso habría que hacer una cvaluación minuciosa de las 

circunstancias que rodean al feto en cuestión. La calidad de vida en 

prospecto pues será evaluada en un primer momento de acuerdo a las tres 

dimensiones antes señal<ldas, en un segundo momento de acuerdo a las 

posibles implicaciones que ésta pudiera tener para las otras vidas, y en un 

tercer momento se considera ría el valor que la vida fetal pudiera tener lo 

cual tienen que ,·cr d!rectRmente con la dccision sobre interrumpir o no un 

cmbarazo (tema que en este trabajo no tocaremos). 

Al examinar las vida s futuras en perspectiva nos preguntaremos si la 

capacidad pa ra dClerrninar los valores propios está anulada y, en los casos 

en donde los tests demuesnen que no puede scr así, podremos Lomar una 

decisión más clara en Jo que a no traer a un individuo al mundo sc refiere. 

Scgún Ki tcher, las vidas que no se han formado una concepción de 10 que 

es imporwme han marchado mal; por su parte las vidas que sólo tienen 

una concepción primiliva ele Jo anterior, han marchado menos bien que las 

que han alcanzado dicha concepción. Por su parte las vidas en las que 

existe mayor libe rtad en el proceso ele la formación de csta concepción 
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m¡UrhHll mejor. Sin embargo, el que cadn persona sea capaz de formarse 

un;] 11OCW!1 plena de lo que le e~ importante, no será una ga ranlia de que 

las cosas en su vida marchen hien y de acuerdo a lo que ella tenia 

contemplado, pues muchas veces en la vida sc co mienzan con esperanzas 

de lograr algo y nunca se logré!, al menos de la manera en la que se 

concibIó en u n prime r momento. De igual manera, pueden existir 

individuos. como lo vimos anteriorme nte en el caso de los niños, que no 

alcancen a formarse una idea ni siquiera de ellos mismos en rdación a su 

Vida fULUra , y que tampoco alcancen a tener una idea completa de lo que 

les t'S importante, y si n embargo no tener necesariamente una calidad de 

\' idu deficiente , 

En lo que rcspeCtrl a la segunda dimensión, el grado en el que se 

satisfacen los deseos mide la ca lidad de vida, En el caso de las pruebas 

genéticas no se puede prever la fo rma en la que las personas existentes 

ac uñen y cu mplan sus deseos, habrá muchas cosas que no podremos 

an ticip<lr desde este primer momento, sin embargo, deberá evaluarse en 

perspectiva la calidad de vida tomando en cuenta las dos siguientes 

l'ondicioncs: sabiendo que las pruebas geneticas son pertinentes para 

descubrir riesgos potenciales , por una parte se tomaró, en cuenta iJla 

pOSIbilidad de que la vida en perspectiva pueda ser de esco.sa calidad 

deuldo a limi!<H . .: iont's de orden gendico en la capacidad para fo rmarse una 

Idea de lo que es importante o que incluso pueda impedir cualquier 

proceso de autodeterminación. Por la otra, se tomara en cuenta ii) e l hecho 
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de que es pn~visible que aquellog que sólo gozan de ciertas posibilidades 

para dar forma a su vida tendrían bastantes posibilidades de que sus 

deseos centrales se vieran frustri'ldos. 

La tercera dimensión para evaluar la calidad de vida, nos dice que 

no podemos valorar las vidas ú.nicamente en función de lo que Kitchcr 

llama, auna cantidad de embeleso generadas por el flujo de la experiencia~ 

pasando por alto nuestros placeres y doloreg. De esta manera esta 

dimensión prestará atención a la parte subjetiva de los individuos, es decir, 

prestarú atención a la experiencia subjetiva para evaluar la calidad de vida. 

En c:-stC sentido, la experiencia placentera no será dejada de lado al 

momento de evaluar la calidad de vida de los individuos, pues si bien es 

primordial tornar en cue nta las dos primerns dimensiones, no bastará con 

dlas al 1ll0tTlt'n\O de preguntarnos qué tipo de vida querernog para 

nosotros mismos ° para los individuos que no puedan decidir por ellos 

mismos; si por ejemplo decidimos traer al mundo a un individuo del cua l 

sabemos que pasara prácticamente toda su existencia en un estado casi 

vegetativo, aunque si bien con ausencia de dolor alguno, t.endremos que 

tomu.r t'n cuenta, al valorar su calidad de vida, las posibles experiencias 

placenteras que este individuo pudiera tener, en donde lo ideal seria 

encontrar un equilibrio entre sus experiencias dolorosas y placenteras. 

La evaluación de la calidad de vida nos ayudará a decidir en 

Situaciones en donde el uso de ciertas tecnologías nos enfrente ante el 

peligro eh- caer en practicas eugenésicas, pues el debate soLre la aplicación 
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de las mismas y sobre sus posibles consecuencias se centrara en tratar de 

resolver las de~;¡gualdades en la calidad de las vidas, sean éstas de índole 

genéllca o de cualquier ot ra (sea sodal, económica, etc.). 

De esta manera, las decisiones que podremos considerar como 

correctas respecto de la aplicación de tecnologías geneticas, como los tests 

genéticos~' la tcrapia de sustitución de genes, se ran las que resulten de la 

,;vaiuación que se realice acerca de la calidad de vida de los individuos, 

tal1 to de los ya existentes como de los que pueden llegar a concebirse; esta 

evaluación se llevará cabo LOmando en cuenta las tres dimensiones, antes 

mencionadas, necesarias para considerar u na vida de mayor o menor 

\.·¡¡lidnd, es decir. se debera de tomar en cuenta talllo la posibilidad de 

deglr librementl' los planes pa ra la propia vida, así como la oportunidad de 

sa1 isfacer los deseos que son primordiales para esos planes sin olvidar el 

eqUilibrio entre las experiencias placenteras y dolorosas . 
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CONCLUSIONES 

Durante sU historia, la tarea principal de la medicina ha sido 

promover la salud y curar la enfermedad, por 10 que el prolongar la vida ha 

sido In meta mils importante a perseguir; ahora sin embargo, con la ayuda 

de diversas técnicas g<.!nelicas que nos permiten saber de antemano las 

posibles enfermedades que un individuo puede padecer y por lo tanto las 

situaciones a las que este puede enfrenta rse, se nos presentan situaciones 

ron donde parece que el perseguir el imperativo medico de prolongar la vida 

lu mas posible y a todu costa no sera siempre 10 más adecuado. Ante las 

nuevas posibi lidades que nos ofrecen las nuevas tecnologías genéticas y en 

general las tecnologias médicas, es importnntc reconsiderar y revisar 

preceptos y máximas médicas que fueron creados mucho antes de pensar 

si quiera ell la posibilidad de que existiera este lipa de tccnologías. Como 

Kitcher lo sdwla, nuestros problemas son bastante diferentes de los de la 

medicina griega en la antigüedad, por poner un ejemplo, las máximas y 

me las ncuiiadas en su tiempo, lo eran adecuadas entonces, más no 

necesariamente lo son ahora. Tal vez la medicina contemporánea tenga 

que replantearse las metas a y las máximas que ha perseguido a lo largo 

de su historiu para poder convertirse, junto con muchas otras disciplinas y 

.. iencias co mo lo es la genética, en un instrumento que a fin de cuentas 

mejore la calidad de vida de la humanidad. 
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Las pruebas genéticas, de acuerdo a su avance, nos seran cada vez 

de mayo r u tilidad para no sólo diagnosticar, sino también para entender 

diversas enfermedades o discapac idades que pudieran tener un origen 

ge nético. Ademas, existen enfermedades verdaderamente penosas que con 

la ayuda de tecnología genética pueden prevenirse o a l menos saber de 

ellas , lo cual ayuda a tomar decisiones importantes correspondientes al 

desarrollo de la enfermedad y al mantenimiento de la propia salud. 

Como hemos visto , la aplicación de terapia de sustitución de genes y 

de tests gené ti cos nos en fren ta a ntes situaciones en donde tendremos qué 

dec ir qué es lo que queremos y qué es lo mejor para nosotros, para nuestra 

descendencia y en general para la humanidad actual y futura; las 

dec isiones que tomemos respecto de nuestra constitución genética tendran 

implicaciones no solamente a nivel biológico, sino que lo tendrán a nivel 

social, económico, cultural, etc .. La repercusión de este tipo de prácticas 

se vera en todas las esferas del quehacer humano, por lo que a l reflexionar 

sobre ellas no deberemos de perder de vista que la aplicación de las 

prácticas en materia de genética no esta escindida de las diversas 

ac tiv idades humanas (tan to las que esta n determinadas por la 

constitución ge nética de cada individuo como la s que no), por otra parte , 

las consecuencias que la aplicación de este tipo de tecnología puede tener 

tanto en la vida presente como en la vida futura de la humanidad en su 

conjunto. 
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Por su parte, la aplicación de tecnologias genCticas como lo son la 

ll:rélpia de SLlsl1tución de genes y los tests gencticos tendrán injerencia 

dlrecUl en lo que respecta a las decisiones de tipo reproductivo, pues 

gracias a la información que éstas nos proporcionen se decidira si concebir 

o no, o si llevar o no a término un embarazo, por ejemplo. De igual manera, 

la aplicación de dichas [ecnologias tendrá que garantizar la mayor 

:;egundi:\ct posible en lo que respecta a la vida del paciente y de los demás 

mdividuos de la comun idad, sin perder de vista que las decisiones 

tomadas serán diferentes de caso a caso, y que no podremos generalizar, 

pues serir de ac uerdo al tipo de condición genética dañina y al entorno en 

d Illle se encuentn~ cada individuo que se tomarán las decisiones 

pertinentes. 

De esta manera, el decidir sobre si llevar a cabo o no procedimientos 

de manipuli:lción genetica en los seres humanos, implicará asumir la 

responsabilidad que conlleva la posibilidad de cambiar la constitución 

gCr1ttica , no sólo de:- nOSotros mismos o de nuestros familiares, sino de la 

humanidad entera. Según lo que he planteado en capitulas anteriores, en 

la mayoria de los casos esta responsabilidad deberá recaer en los 

individuos que tienen el deseo de procrear, esto con el fin de no caer en 

p()li~icas de Estado autoritarias, como las que ya hemos visto, en donde el 

ckrechu b:iSICO de deCidir sohre la propia reproducción esta negado. Vimos 

que las medidas <':ot:rdLivas impuestas por el Estado, presuponen que tipo 

de personas son los c¡mdidatos idóneos para se:-r padres, en donde eSlaS 
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ademas aseguraran un gasto menor en lo que respecta a la atención 

medica y social en materia de salud pública. Oichas medidas, son 

características de [loliticas eugenésicas, las cuales se encuentran basadas 

en prejuicios de diversos tipos disfrazados de verdades ~cientificas". 

En nuestro planteamiento sobre utilizar la calidad de vida como 

nih::rio que nos ayud(' a decidir en que casos seria correcto aplicar 

determinadas tecnologías genéticas en humanos -como lo es la terapia de 

sustitución y los tests genéticos-, la aplicación de éstas deberá de estar 

acompul'lada de la determinación pública de apoyar y tratar con respeto a 

quienes estan <lfeetados por las condiciones genéticas que intentamos 

prever y evitar, el que se diga que padecer una cond ición genética dañina 

es deleznable y que se trate de evitar a toda costa , no quiere decir que se 

tenga que repudiar o que de hecho se repudie a los individuos que la 

padecen. 

En la actUalidad, la genetica molecular ofrece la posibilidad de evi tar 

vidas cuya calidad inevitablemente sería baja, asi como de reparar el da i'lo 

en una gama reducida de casos, sin embargo aún exislen muchas 

limitaciones en las técnicas y en la posibilidad de tratar condiciones 

dal'linas que involucren mas de un gen o que sean multifactoriales, ya que 

en la mayoría de los casos los avances en este terreno han sido en 

cond iciones en la que un solo gen es el afectado y/o que no son 

mul!ifactoria1cs. 
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Ahora bien, otro de los peligros de caer en prácticas eugenésicas se 

encontrara en el decidir qué capacidades son las que se quieren mejorar y 

quién cstablcce ra esto que se considere como lo "mejor". Como ya vimos, 

cuando este asunto queda a ca rgo del Estado, es cuando podemos 

encontrar mayores problemas en lo que respecta a la aplicación de 

criterios o de categoría¡;¡ que resultan sumamente vagas al momento de 

querer eSlableeer que e¡;¡ lo mejor e induso que es lo ~peor" o lo indeseable, 

c..Iyendo así en practicas eugcnesicas. En contraste, la eugenesia laissez 

fain' prOJJone que cada persona, en pleno uso de su libertad y autOnomía, 

eswbkzcH que es Jo mejor, tanto para ella misma como para su 

descendencia, evitando así caer en el tipo de eugenesia encontrada en 

algunas poliLicas publicas de Estado. 

Otra es la realidad en la distribución de este tipo de tecnologías 

gcneticas, pues por diversas cuestiones (principalmente económicas) no se 

encuentra al alcance de todas las personas, lo cual puede con llevar 

pni.cticas eugenesic<!s y de discriminación, y con esto acentuar las 

diferencias entre clases sociales e incluso razas. Sin embargo, los 

esfuerzos para que este tipo de tecnologias este al alcance de todas las 

personas deberú de ser tan."a primordial, sobre lOdo dentro del enfoque de 

In eugenesia laisscz faire. 

Si lo que se quiere es mejorar la calidad de vida de las personafi, 

seria absurdo tomar solamente en cuenta la dimensión genética. Si por 
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una parte es posible que los gobiernos estén dispuestos a invertir en 

recursos públicos para luchar contra enfermedades genéticas 

devas tadoras, se rá necesario también , en incluso tal vez más urgente, que 

se destinen recursos a programas que traten de acabar con devastadoras 

condiciones sociales y ambientales que también merman la calidad de 

vida de muchas personas. Si bien la cantidad de posibles personas 

benefic iadas por la aplicación de tests genéticos es sensiblemente pequeña 

en compa ración al número de personas que presentan otro tipo de 

enfermedades o disca pacidades, los niños que nacen con afecciones graves 

requieren un cuidado compasivo para que su calidad de vida no sea 

terriblemente mala, y sólo quienes están bajo el yugo de una ideología 

dogmá tica y au torita ria protestarán por los costos que implica brindarles 

atención. De igual modo que al tratar de crradicar condiciones genéticas 

dallinas , ¿no es tamos obligados a tratar de deshacer algunos de los 

efectos te rribles del entorno? La cantidad de niños y niñas condenados a 

una vida de muy mala calidad por los entornos en los que viven es mucho 

mayor que la cantidad de los afectados por discapacidades o enfermedades 

gencticas; es posible que incluso sean más lo que mueren en la infancia 

debido a la situación de pobreza en la que se encuentran que como 

resultado de a lelos defectuosos. Justamente por lo anterior , habrá que 

tener muy en cuenta que la alternativa genética no es la panacea para 

todos nuestros males, que si bien es importante para erradicar muchas 

enfermedade s devastadoras, no necesariamente es la única alternativa, y 
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aún en los casus en que asi fuera, no podemos olvidarnos de la situación 

del entorno en el cual las personas se desenvuelven. Al tener conciencia de 

lo anterior prcl:ilaremos atención a la dimen$ión preventiva que tanto ha 

$ido olvidada al momento de buscar soluciones a problemas que aquejan a 

los seres humanos, eomo ya hemos visto en capitulos anteriores algunos 

cj~mplos al respecto serian tomar medidas para cuidar el medio ambiente, 

crear planes para reducir la pobreza extrema, y educar a la población 

respecto del desarrollo y el control de diversas enfermedades, por 

mencionar sólo algunas alwrnativas posibles. Creo que las dificultades a 

l¡-¡~ que nos podemos enfrentar para tratar de resolver los problemas 

sociales 'y económicos como los anteriores y que provocan una mala 

calidad de vida , no son mas difíciles de superar que las dificultades a las 

que los biólogos se enfrentan cuando tra tan de reparar los daños 

producidos por genes que funcionan mal, y es un hecho que si ponemos 

atención él la resolución de problemas no sólo de índole genetico. sino de 

Oln.¡ in do le como la social. propicinriamos mejoras reales a la calidad de 

las vidas humanas . 

De esta man era , (,'s posible que las condiciones sociales alimenten 

argumentos eugenésicos conocidos, y tal vez se corra el riesgo de que en 

un ruturo la eugenesia luisse? faire caiga en los melodos de la eugenesia 

del I);¡sado. co mo lo vimos en el caso de Carrie Buck en EU o con el 

Holoc;¿¡ USlO en Alemania . Concientes de esto, y de quc de hecho la pobreza, 

la violencia. la discriminación , la marginación, etc., existen, es fucil 
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cuestionar que este típo de eugenesia pueda llevarse a cabo y que 

abrumados por la cantidad de niños que nacen con carencias y en 

completa marginación, se piense que los elevados indices de natalidad 

l'ntre gente no productiva "amenazann la salud económica y social de la 

comunidad en general. Sin embargo, para evitar 10 anterior, la tarea a 

realizar, al menos en un primer momento, sera darnos cuenta y lomar 

conciencia de que existen otro tipo de problemas di ferentes a los gcncticos 

que pueden interw:nir en pracLicas euge nesicas, para que de CSta manera , 

en la melhda de nlleslras posibilidades, intentemos resolverlos. 

La eugenesia pues, y como lo dice Kitcher, sera ineludible pucs 

aunque sea del tipo laissez faire, las decisiones al aplicar determinada 

tecnología genética se centraran en los tipos de vidas que queremos traer 

al mundo. Recordemos que la eugenesia laissez faire estipula que cada 

quien es su propio eugenista capaz de aprovechar los recursos que tenga a 

su alcance para lograrlo, como pueden ser las pruebas gent!ticas o la 

tcrapia gcnica. Qw: existan desigualdades sociales no necesariamentc nos 

conducirit ¡} In realización de practicas eugenesicas del tipo del Holocausto. 

Si Lien es cierlo 4ue sIempre estaremos inmersos en un contexto social o 

económico determinado, es eierlo tambien que existe la posibilidad de quc 

de mam:ra responsable e informada cada individuo decida sobre su propia 

reproducción y sobre la descendencia que quiere tene r en el futuro, como 

lo propone la eugenesia laissez fairc. 
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Pero. ;,dentro de que tipo de sociedad podrá una persona , libre de 

loda coacción ser capaz de tomar una decisión 10 suficientemente 

Informada . respecto de 10 que cree mas conveniente para su calidad de 

vida y/o de la de su descenden cia? Como ya hemos visto, la posibilidad de 

que cada quien sea su propio eugenista y pueda decidir sobre su calidad 

de vida, se d<lrá dentro de una sociedad liberal democratica , basada en el 

principio de autonomia o aUl.Odeterminación personal, en donde el Estado 

provea de los medIOS forma les necesarios para que esta libertada se lleve a 

caOo. como lo son serían las condiciones favo rables en materia social, 

eeOnÓmic.l, etc .. 

No obstante. las cond iciones a ntes mencionadas se dan en la 

mavori<l d(' los casos en sociedades opulentas, en dondc no hay mayor 

problema con cuestiones de ma rginación social, económica , ed ucativa, 

et<:.; tal ve?, al fi nal toda posibilidad de l!eva r cabo una eugenesia laissez 

[(;Iirt' puede parecer como una discusión local, propia de sociedadcs en 

donde. si bien ~xislcn problema:; del tipo anteriormente mencionado. estos 

no representan gran problema en comparación con otras sociedades como 

las que están en vias de desarrollo por ejemplo. Sin embargo. me parece 

importante, que a mcdida que el conocimiento sobre las técnicas de 

mnnipulación gcnctica humana siga avanzando, y a medida que las 

It:cnicas ten gan un alcance globa l, este tipo de discusiones no scran 

privativas únicamente de las sociedades opulentas, en el momento en el 

que esl(;l:.¡ tecnicas puedan aplicarse en paises pobres o en vias de 
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dt::-;arrollo se tendrán que discutir los riesgos y los beneficios que su 

apli~ <lción pueda tener dentro de esa sociedad en particular, tomando en 

cuenta faclores sociales. econó micos, culturales, e tc.; en ejemplo de lo 

anterior 10 tencmos en el caso de pruebas prenatales para saber el sexo de 

los felos en la India . 

Pues bien, como ya hemos visto, si queremos evi tar caer en prácticas 

eU6'Cnesicas inju::>tas y autoritarias, tendremos que procurar que la calidad 

de \·ida de las personas sea la mejor posible, decidiendo por nosotros 

mismos. tomando las riendas de nuestro futuro genético. Tenemos que ser 

precavidos al aplicar las tecnologías de manipulación genetica humana, 

dcbt remos de exigir que la información estadística detallada esté 

disponible , deberemos institu ir asesorías efectivas, e lc., todo CSlO sin 

olvid~r que la altcrnatlva genética no es la única a seguir, al menos en 

cienos casos, adema s tendremos que lOmar en cuen ta el entorno cn el 

eual uplicaremos estas tecnologías sabiendo que en cada caso la dccisión 

sera difert::JlI e. El tomar en nuestras manos las riendas de nuestro futuro 

genélico, decidiendo con responsHbilidad}' bien informados podril ser una 

gemmtía , al mellas de contener el resurgimiento de la antigua eugenesia. 
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