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INTRODUCCION GENERAL

La era postgenomica apenas empieza. El estudio del genoma
humano esta en uno de sus puntos mas algidos al ser recientemente
decodificadas en su totalidad las secuencias que lo conforman. La
comparacion vy la semejanza de las secuencias del genoma humano
con las del raton, la mosca de la fruta, la levadura v muy diversas
bacterias nos hacen replantearnos nuestra propia naturaleza como
seres humanos, y nos enfrentan ante la responsabilidad de decidir que
clase de seres humanos queremos que existan en el futuro; sin
embargo, y a pesar de la varicdad de descubrimientos que han podido

obtenerse (sobre todo en las ultimas cinco décadas) sobre genética, la



informacion obtenida hasta el momento es solo “la punta del iceberg”
comparada con la que generara el analisis cuidadoso y detallado tanto
de las secuencias del genoma humano como de otras secuencias de
diversos organismos que interaccionan directamente con las salud y la
vida humana y en general con la vida en el planeta. Asi mismo, la
explosion de informacion que se genere con el analisis de los niveles
superiores de organizacion celular revolucionara v de hecho ha
empezado a revolucionar nuestra comprension de los sistemas
biolégicos. El impacto de la, ahora llamada, era “postgenémica” en la
salud humana es enorme, ya que el conocimicnto acumulado nos
permite diagnosticar, prevenir, tratar (v en futuro tal vez eliminar) las
enfermedades genéticas causadas por un solo gen, como de hecho ya
se hace con la fibrosis quistica, por e¢jemplo, asi como muy
seguramente en un tuturo no muy lejano, nos permitira hacer lo
mismo con las enfermedades que son multigénicas, como la
predisposicion a las enfermedades cardiovasculares, por ejemplo. En
la era postgendmica podremos crear y generar nucvos recursos

biotecnologicos (medicinas, materiales, fibras, etc.) que, si son bien
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utilizados, mejoraran de una manera extraordinaria la calidad de vida
de la humanidad. Pero, ¢hasta qué punto podemos decidir qué es lo
mejor para las personas?, ¢hasta qué punto debemos dejar que las
investigaciones cientificas sigan su curso sin darle mayor importancia
a la reflexion y a la prevision de posibles consecuencias catastroficas
para la humanidad, no sélo en el ambito biolégico sino en los demas
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 XXIl, no para
tratar de dilucidar como sera la vida del hombre, sino para pensar
seriamente Como gueremos gue sea nuestra vida ahora. Si desde
ahora se nos presenta la oportunidad, mediante la manipulacién
genética, de decidir como podria ser la humanidad en un futuro,
desde ahora, entonces, tenemos que asumir la responsabilidad de lo
que una decision de esta magnitud implica, ya que dependiendo de los
valores que ahora tengamos por correctos dependera la configuracion
de la humanidad futura, no sélo ¢n lo moral, sino también en lo

biologico. ¢Cuales son los valores que debemos preservar para la



humanidad? Pensando en utilizar las tecnologias genéticas para el
“mejoramiento” de la humanidad, ¢como seria un “mejor ser

humano”? ¢Queé seria realmente una “mejora”? ¢Hay cualidades que
deseamos minimizar, o por el contrario hay cualidades que descamos
mejorar? ¢Corremos el riesgo de caer en una nueva eugenesia apoyada
en una base genética? ¢Pueden estar las practicas de manipulacion
genetica humana estar plagadas de concepciones eugenésicas?

Muchos académicos fechan el inicio del postmodernismo en
Hiroshima y en el Holocausto. En él podemos observar como la ciencia
parece convertirse en la nuecva “religion” de una sociedad secular y
como la busqueda de la vida eterna con Dios es reemplazada por el
reto de la busqueda de la inmortalidad en la tierra.

El Holocausto en este caso, ¢s un paradigma de actitudes
deleznables, como la violacion 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, asi como la
aplicacion de practicas eugenésicas que llegaron a convertirse incluso

en politicas de Estado; en este sentido, las victimas del exterminio y



en algunos casos de los experimentos a favor de la “ciencia” nazi, eran
los que caian dentro de alguna o algunas de la infinidad de categorias
sumamente ambiguas de lo que se consideraba como “subhumano”,
categorias que iban desde las raciales hasta las que tenian que ver con
la “utilidad” de una persona al régimen nazi. Estos individuos
considerados “subhumanos” fueron objeto de experimentos asi como
prisioneros de los campos de concentracion en donde eran sometidos
a actos sistematicos v barbaricos de exterminio con el unico objetivo
de causarles la muerte. De esta manera, la filosofia nazi se baso en la
nocion de que los alemanes eran una raza “superior” destinada a
subvugar v a regir a las razas “inferiores”, teniecndo como parte central
la doctrina eugenésica, la cual era un intento por mejorar la especie
humana al eliminar a las personas consideradas como “inferiores”, los
llamados “consumidores inutiles”.

Sin embargo, no solamente el régimen nazi implemento practicas
cugenésicas entre su poblacion, ya que éstas existicron en otros
paises y mucho tiempo antes del régimen nazi, como lo es el caso de

paises como Gran Bretana y EU, en donde el Estado impuso medidas



coercitivas para lograr que ciertos miembros de su sociedad,
considerados indeseables por razones diversas (y como mas adelante
veremos), desparecieran.

Las razones para llevar a cabo practlicas eugenésicas fueron
diversas, va en su momento las expondré, sin embargo, tanto en el
casc de las realizadas en la Alemania nazi como en las de EU o Gran
Bretana, se perseguia el mismo fin: “mejorar” a las personas. Mas
adelante veremos que las “mejoras” perseguidas pudieron haber sido
de distintos tipos, dependiendo de lo que en el momento se
considerara como indescable, aunque en la mayoria, la coercion
jugaba un papel central en la implementacion de las medidas para que
¢stas se llevaran a cabo; no obstante, podemos preguntarnos, si en
algunos casos estas “mejoras” pueden considerarse como “buenas” en
pos de un "mejor” tuncionamiento de la sociedad en la que se quieran
llevar a cabo, si bien, en la mayoria de los argumentos a favor de estas
practicas eugenésicas siempre se esgrimian razones que tenian que
ver con el bienestar v la beneficencia ya fuera de ciertos sectores o de

la sociedad en general.



Es por todo lo anterior que mientras la humanidad esté en la
busqueda constante de una mejora se corre el riesgo de caer en
practicas eugenésicas como las ya mencionadas, y mas aun con la
ayuda de la nueva genética, la cual pude proveer las herramientas
necesarias para cambiar la constituciéon genética de un ser humano
incluso antes de que éste nazca. ¢Hasta qué punto podemos decir que
con la nueva genética no cometeremos los mismos errores, aunque tal
vez con métodos v politicas diferentes, que las politicas nazis o
estadounidense de finales del siglo XIX principios del XX? Mucho se
habla de erradicar enfermedades genéticas que aquejan al ser humano,
pero ¢hasta qué punto estos intentos son menos inmorales o mas
correclos respecto de los perpetrados por los nazis para querer
“mejora” a las personas? En este sentido, la nueva genética propone
una opcion de alcanzar la inmortalidad cambiando y mejorando
nuestras capacidades humanas por medio de alteraciones a nivel
molecular de nuestros genes, y como bien lo expresa la siguiente
declaracion del presidente y gerente general de Human Genome

Sciences a principios de 1999: “la muerte es una serie de



enfermedades previsibles”!, en donde la mejora seria el lograr
erradicar toda enfermedad para asi lograr una vida mucho mas larga o
incluso 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 solo del ser humano sino del medio ambiente en general.

Ahora bien al hablar de manipulaciéon genética podemos
referirnos a diversas tecnologias genéticas aplicadas para éste fin,
como lo pueden ser la terapia de sustitucion de genes y los test
genéticos, asi como la clonacién, sin embargo en este trabajo no
trataré los problemas relacionados directamente con ésta ultima.

En los ultimos anos, los experimentos de ingenieria genética que
prometen “mejores” ninos (v mejores seres humanos) han ido
adquiriendo mucha mas importancia para el futuro de la humamdad.
En septiembre de 1999 el cientifico Joe Tsien, de la Universidad de

Princeton?, anuncié que ya habia usado técnicas de ingenieria

CRevista , Come ven?, UNAM, no. 7

“Idem



genética de sustitucion de genes para crear ralones con mejor
memoria v que por lo tanto podian aprender mas rapido que otros,
creando asi ratones “superinteligentes”. ¢Qué nos asegura que si cstos
resultados pueden aplicarse en humanos, después todos desearian
usar la misma tecnologia para tener ninos mas inteligentes?, de igual
manera, ¢todas las personas querrian que sus hijos tuvieran una
mejor memoria?. La posibilidad de aplicar técnicas dec ingenieria
genética en seres humanos con el propdsito de hacernos mas
mteligentes, mas fuertes, mas felices, mas hermosos, o mas longevos
parece que ser la respuesta a los suenos de la humanidad durante
siglos, por lo que con mayor razon tenemos que replantearnos y
reflexionar sobre dichos procedimientos, ¢y por qué no?, sobre nuestra
propia naturaleza, sobre qué significaran a corto y a largo plazo los
cambios que, segun la humanidad, daran como resultado un “mejor”
ser humano, ‘¢podriamos hablar incluso del surgimiento de una
especie humana “nueva”, completamente diferente a la de ahora? En
¢l mundo de la ingenieria genética nos hemos convertido en productos

de nuestra propia manufactura, solamente que como producto
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estamos sujetos a controles de calidad y de mejoramiento, asi como la
suscripcion de patentes v a la destruccion y al reemplazo si salimos
‘defectuosos’. Creamos con esto una nueva eugenesia basada tanto en
¢l defecto de nuestro projimo, como en ¢l sueno (para muchos
pesadilla) de lo que se considera un ser humano “ideal”. sQuién nos
dira qué es lo “ideal”? ¢no sera que al implementar este tipo de
practicas el tener un hijo sea como ir de shopping al supermercado
para escoger a un bebé hecho bajo “diseno”? Sin objetivos claros, la
economia de mercado podria definir lo que significa ser un “mejor ser
humano”. Por su parte, el mercado y la publicidad comercial en masa
podrian hacer que la mayoria de la humanidad se conforme de
acuerdo a unos cuantos ideales basados en la cultura del momento,
en las ‘modas’, como de hecho ya ocurre en la actualidad con el
llamado ‘culto’ a la cirugia estetica. kn un mundo en donde la
apariencia juvenil es lo mas importante para lograr una vida “exitosa”,
y en donde la mercadotecnia dicta las pautas a seguir en lo que a una
“vida feliz” se refiere, la ciencia no puede simplemente ‘voltear la cara’

v pensarse como absolutamente “neutral”, puesto que no lo es, ya que



muchas de las investigaciones cientificas de hoy son financiadas por
grandes corporaciones que buscan al fin y al cabo mayores ganancias
economicas a largo plazo. No debemos olvidar que a medida que la
esperanza de vida ha ido aumentado en los ultimos decenios, las
sociedades han marginado y despreciado a los ancianos y se han
puesto a venerar y a tratar de emular los cuerpos mas jovenes. El
problema es que sin la reflexion adecuada, con la nueva genética
podriamos exacerbar este tipo de practicas.

Es posible que la utilizacion de tecnologias genéticas nos lleve a
ejercer practicas discriminatorias en la medida en que no tengamos
lcuidado al escoger qué clase de seres humanos es la “ideal”, asi como
en los casos en donde el acceso a este tipo de tecnologias sea exclusivo
de las clascs sociales que cuentan con el poder econémico para
nacerio (de hecho, hoy en dia, el acceso a la mayornia de las
teenologias genéticas es practicamente imposible para una persona, a
menos que sea rica, y casi en ningn pais del mundo la seguridad
social cubre este tipo de procedimientos). Todos sabemos que los ricos

tienen mejores oportunidades que los pobres y que una igualdad real
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requeriria una redistribucion de las riquezas; por otro lado, si el
concepto del ser humano “ideal” esta fuera del alcance de la mayoria
de las personas, los seres humanos manipulados genéticamente
podrian ser catalogados como “superiores”, mientras que los demas
individuos no manipulados genéticamente lo serian como “inferiores”,
corriendo con esto el riesgo de perpetuar, a través de la genetica, las
diferencias sociales, econédmicas, culturales, etc. que de por si ya
existen, creandose por lo tanto una situacion de dominacion. La
manipulacion genética en un principio orientada hacia el bienestar y
¢l mejoramiento de la raza humana y de sus condiciones de existencia,
podria hacer paradéjicamente, mas eflicientes y marcadas practicas
discriminatorias y desigualdades de diversos tipos ya existentes.
Situaciones como las ocurridas en el Holocausto v en general a lo
largo de la historia eugenesica mundial, deben de sentar un
precedente en lo que se refiere a decisiones sobre “mejorar” a los seres
humanos y también al significado que dicha mejora pueda tener.
Precisamente de la historia es de donde debemos de tomar nuestra

leceion mas importante. No debemos perder de vista la evolucion que a



lo largo de la historia humana han tenido ciertas ideas como la de
mejoria, por una parte, o la de lo ideal, por otra; no es lo mismo lo que
una persona en la edad media pensaba acerca de lo que es ser un
“mejor ser humano” que lo que una persona en la actualidad piensa,
asl como seguramente una persona cn el ano 3000 pensara algo
totalmente distinto de lo que una persona en el ano 2003 pudiera
pensar. Por lo tanto, tenemos que tomar en cuenta el contexto social
en el que estamos tomando decisiones tan serias como la de “mejorar”
4 una persona, asi como también lo tendremos que hacer con otro tipo
de contextos como lo seria el medio ambiental, por poner un ejemplo.
En este sentido, si continuamos ignorando la contaminacion de
nuestro ambiente, quiza un “mejor ser humano” seria aquel capaz de
respirar aire contaminado y alimentarse de basura, por otra parte, y a
medida que agotemos nuestras fuentes de energia no renovables, tal
vez un “mejor ser humano” tendria ruedas en vez de piernas para
poder moverse eficazmente y asi no tener que utilizar vehiculos que

utilicen algun tipo de combustible agotable.



La pregunta crucial y que a muchos incomoda es si ¢dejaremos
a los cientificos hacer lo que quieran en nombre de una ciencia
“neutral”? en donde ellos mismos ignoran las consecuencias no
solamente biologicas, sino sociales que los cambios genéticos puedan
tener en la humanidad. ¢Aprenderemos de la historia, de situaciones
tan denigrantes para la humanidad como el holocausto, y pensaremos
mas de dos veces antes de tomar cualquier decision que concierna
directamente con alterar nuestra propia constitucion como seres
humanos?.

De esta manera e¢ntonces, el territorio mas importante a
conquistar dentro del curso del milenio que comienza c¢s el de nuestros
propios cuerpos, pero lenemos que tener en cuenta que, incluso
aungue reclamemos un ‘derecho eugenésico’, lo que podriamos llamar
una eugenesia (aissez faire, sobre 1o que nos venga en gana hacer con
nuestro propio cuerpo (o el de nuestros hijos), hay limites. Las
experiencias pasadas de la historia nos ensefian que hay limites tanto
en nuestro conocimiento como en nuestros derechos de dominio, como

bien lo ha demostrado el holocausto, y como mas adelante lo veremos.



Las decisiones a tomar, parece, que en ultima instancia seran
nuestras, aunque siempre enmarcadas dentro de legislaciones
vigentes, que dependiendo el caso, nos dejaran actuar con mayor o
menor libertad, de igual manera estaran determinadas por diversos
factores como el economico, el social, ete.. no obstante, la pregunta es
cestamos realmente preparados para decidir de manera responsable?
Cada dia tenemos mas v mas informacion sobre nuestros genes
v se nos dice que la ciencia pronto tendra la explicacion 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 demas aspectos, no solo biologicos, sino sociales, culturales,
ete., la vivimos como seres completos. No podemos reducir nuestra
vision y entender la vida, como debe ser ésta llevada o lo que significa
para la humanidad, explorando solamente nuestros genes y
escudrinando nuestros cuerpos a un nivel molecular, atémico, etc., no
podemos olvidarnos que como humanos, en nuestra naturaleza, somos
un todo conformado por diversos aspectos, no solo el biolégico, y que

si queremos realmente entendernos a nosotros mismos no podemos



dejar de lado ningun aspecto que nos hace ser lo que somos.
Voliecando a nuestro alrededor, pareceria que hoy en dia la ciencia en
su actuar lleva implicito que el “objetivo de la humanidad” es una
especie de felicidad vy control en masa, en donde mujeres, hombres y
ninos buscan tener los genes de la inteligencia, alimentarse con
comida “nutritiva”, protegidos de toda enfermedad previsible,
respirando aire “limpio”. Si como L. Kass dijo: “aunque bien equipados,
nosotros no sabemos quiénes somos o a donde vamos”, no podremos
evitar caer en las atrocidades eugenésicas del pasado, a menos que
Nnos preocupemos mas por nosotros mismos a un nivel filosafico, antes
de embarcarnos en una empresa del tamano de la manipulacion y
modificacion genética humana,

Es asi como en este trabajo pretendo exponer lo mas claramente
posibie aigunos de los probiemas y de las consecuencias a los que
nosotros, como humanidad, nos enfrentamos al hacer uso de ciertas
tecnologias genéticas orientadas hacia la manipulacion genética
humana; dichas tecnologias a las que me refiero scran la terapia

génica y la aplicacion de tests o pruebas genéticas. Por su parte,



scnalaré y expondre las consecuencias y los problemas que este tipo

de practicas pueden ocasionar, los cuales seran tanto de indole social,

biologica, v por supuesto [iloséfica; con respecto a los primeros

analizare y expondré el problema eugenésico y/o de discriminacién

(tanto social como genctica) que puede surgir de la aplicacion de este

tipo e tecnologias, con respecto a los segundos, senalare algunos

problemas v consecuencias que dicha aplicacion 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 aplicacion de dichas técnicas asi

como sus consecuencias, problemas relacionados con la eleccion de

las personas que deberian de existir en un futuro y las consecuencias

que esto conlleva, como lo seria el decidir traer ninos al mundo con

una eniermedad o una discapacidad y la responsabilidad que esto

implica. El propésito pues, de este trabajo no es el de “resolver” estos

problemas surgidos de la aplicacion de las ya mencionadas tecnologias

genéticas, es decir, no es el de decir la ultima palabra en lo que

respecta a la prohibicién o a la promocién, segiin sea el caso, de este



tipo de practicas; tampoco lo sera el dar una conseja o sancion moral
respecto de las mismas, como mucho menos lo sera el de juzgarlas
adoptando un papel de guia v/o amonestadora moral. Mis
pretensiones pues, y por modestas que parezcan, seran las de senalar,
lo mas acuciosamente posible, los posibles problemas y consecuencias
que la aplicacion de este tipo de practicas conlleva; si bien en algunas
partes puedan aparecer algunos esbozos de soluciones a ciertos
problemas, éstas no pretenderan serlo del todo, pues no seran ni
definitivas ni tendran un caracter universal ni necesario, en el sentido
de que deban de aplicar para todos los casos. Por lo tanto, en el
presente trabajo se hara hincapié en la necesidad de la aplicacion del
analisis caso por caso para tomar las decisiones mas atinadas,
dependiendo de las situaciones en particular que pudieran
presentarsc.

Ahora bien, para lograr lo anterior presentaré una revision
historica del avance de la tecnologia genética, para asi enfocarme en
los avances que ¢sta ha tenido en el ambito de la manipulacion

genética humana mas concretamente en la terapia de sustitucion
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génica v los test genéticos; de esta manera, el presente trabajo tendra
dos secciones principales, concernientes a los dos tipos de tecnologias
genéticas va mencionadas respectivamente, una parte estara dedicada
a la manipulacion genética humana concerniente a la terapia génica
de sustitucion de genes, mientras que la otra lo estara a los
concerniente a los tests genéticos, seguidas ambas de la tercera
seccion concerniente a los problemas eugenésicos derivados de estas
practicas, tratando de ofrecer una vision alternativa de lo que puede
ser un nuevo tipo de eugenesia. En ambos casos senalaré los
problemas biologicos, historicos, sociales y [ilosoficos que conlleva su
aplicacion, exponiendo el problema eugenésico como un problema
paradigmatico sobre la discriminacion que este tipo de practicas
pudiera conllevar; para llevar a cabo lo anterior me apoyaré,
nuevamente, en una exposicion historica de la aplicacion de practicas
eugenesicas principalmente en EU, tomando como caso paradigmatico
el de Carrie Buck, v en la Alemania nazi, presentado las diversas
practicas eugenésicas realizadas a lo largo del régimen, para de esta

manera realizar una comparacion entre este tipo de practicas ya



perpetradas sin el apoyvo de la tecnologia genética, y las ahora
derivadas de la aplicacion de la tecnologia de manipulacion genética
humana. De e¢sta manera pretendo comparar las consecuencias que en
¢l pasado conllevo la aplicacion de politicas eugenésicas con la
aplicacion y la posible aplicacion de nuevas politicas eugenésicas
apoyvadas en un trasfondo genético, asi como con la aplicacion de
practicas de manipulacién genética humana que en el fondo
presuponen ideas de caracter eugenesico; en este caso no solo me
referireé a las consecuencias de estas practicas sino que también lo
haré a las condiciones que una persona y que en general la sociedad
debiera de cumplir para considerarsele preparada para tomar en sus
manos la responsabilidad que implica el poder “disenar” a las
personas mediante la alteracion de su constitucion genética

En ia primer seccion que correspondera al primer capitulo, y que
como dije estara dedicada a la manipulacion genética humana
concerniente a la terapia génica de sustitucion de genes, explicaré en
quc consiste la terapia génica, lo que se entiende por terapia génica en

cclula somatica vy en célula germinal, asi como también explicaré lo



que es la terapia génica positiva v la terapia génica negativa; de 1gual
manera, expondré el tipo de problemas éticos que este tipo de terapias
— plantea, asi como los riesgos que éstas pueden proporcionar en
relacion con los beneficios que brindan. En este sentido, expondré uno
de los principales argumentos en contra de la aplicacion de la terapia
génica, el cual se basa en la definicion supuestamente clara de
enfermedad, por lo que también explicaré diversas intentos de definir
@ esta Ultima, asi como los principales problemas que estas
“definiciones” presentan, y csbozaré la alternativa que el concepto de
' calidad de vida representa frente al de enfermedad.

Ya en la segunda seccion, que sera el segundo capitulo v que
estara dedicado a lo concerniente a los lests genéticos, explicaré en
que consisten éstos, sus principales problemas, su relacion con el
criterio de calidad de vida, asl como su posible vinculacion a practicas
de caracter eugenesico. Por su parte, en la tercera seccion,
correspondiente al tercer capitulo trataré lo concerniente a las
practicas eugenésicas nefastas (como las del Holocausto por poner

solo un ejemplo), presentaré una revision del impacto que ¢stas han
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tenido a lo largo de la historia, v mencionaré el peligro que en la
actualidad la manipulacion genética tiene de vincularse con este tipo
de practicas nefastas, si bien también, hablaré de otro tipo de
eugenesia que no tiene que ver con estas practicas adversas, y que es
la llamada eugenesia laissez faire y de la cual solo presentaré un
esbozo tratando de seguir el planteamiento que P, Kitcher propone de
una nueva eugenesia basa en la informacion y en la practica
responsable de cada individuo.

Ya en cl cuarto y altimo capitulo expondré en qué consiste el
criterio de calidad de vida, para asi dar paso a la ultima seccion
correspondiente a las conclusiones en donde trataré de sintetizar las

ideas principales contenidas en ¢l presente trabajo.



CAPITULO 1

TERAPIAS GENICAS, SUS PROBLEMAS Y SUS RIESGOS.

Antecedentes

En la década de los 70’s se llevaron a cabo diversos experimentos en
clonacion molecular que consistian en la insercién de genes humanos
especificos en ADN bacterial; estos experimentos tenian como objetivo
principal el poder sintetizar moléculas complejas como la insulina y la
hormona del crecimiento humano, entre otras. Su utilidad en el caso de
los seres humanos se vio reflejada en el tratamiento de enfermedades
especificas como la diabetes, en donde la insercion de genes clonados
capaces de sintetizar la molécula de la insulina sec lleva a cabo para
‘reparar’ el gen defectuoso incapaz de producir ¢sta. Asi pues, a
procedimientos como el anterior se le conoce como terapia génica en célula
somatica.

Por otra parte, este tipo de ingenieria genética, avocada
principaimente a la cionacion de genes, pudo aplicarse en diVersos campos
y arcas de accion, por ejemplo, en la agricultura pudieron desarrollarse
plantas resistentes a herbicidas o a ataques de ciertas plagas, por lo que
no es de extranarse que en poco tiempo estas tecnologias tuvieran también

aplicacion comercial, iniciando asi la denominada biotecnologia genética.



A principios de la década de los ochenta, la ingenieria genética tuvo
un avance importante al poder aplicarse de manera directa a la
manipulacion genética de mamiferos; el primer experimento que puso de
manifiesto lo anterior se llevo a cabo en Estados Unidos al inyectar genes
clonados de rata (en este caso los genes que codifican la hormona del
crecimiento segregada por la pituitaria del cerebro de la rata) en évulos de
ratona fecundados in vitro. De dichos experimentos resultaron ratones
‘transgénicos’ que habian incorporado este gen del crecimiento en sus
cromosomas, produciéendose asi el crecimiento acelerado de los mismos,
Pocos anos después, ya a mediados de la década, se llevo a cabo un
experimento con el gen de la hormona del crecimiento humano que tenia
como objetivo principal crear un ratén del doble del tamafo normal, en
donde dicho gen se inyectaba en un embrién de ratéon para crear asi a un
‘Super raton’.

Los experimentos anteriores sentaron las bases de la terapia génica
en linea germinal, la cual consiste en la modificacién de la constitucion
genética, ya sea de células germinales o reproductivas, como lo son 6vulos
y espermatozoides, o de embrionces (en los casos anteriores, de raton), en
donde dicha modificacion se transmite a los genes de la descendencia de
cada individuo modificado genéticamente. A partir de entonces, los
cientiflicos han podido inyectar directamente y de manera exitosa
secuencias de ADN extrano en células reproductivas o en embriones de

diferentes especies, desde bacterias, insectos (como lo demuestran
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diversos experimentos de manipulacion genética con moscas de la fruta),
plantas, mamiferos me¢nores, hasta los genes de mamiferos mayores como
el ser humano. Posteriormente, en la década de los 90's, se pudieron aislar
efectivamente muchos genes humanos relacionados con enfermedades
hereditarias serias, y asi se pudieron diagnosticar, mediante la aplicaciéon
de tests genéticos, incluso desde antes del nacimiento, enfermedades como
el sindrome de Tay-Sachs o la {ibrosis cistica. Estos tests genéticos que
sirven para identificar genes deletéreos causantes de enfermedades,
suscitan, a su vez, diversos problemas de orden moral que van desde
problemas de discriminacion, 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
resultado de los tests, hasta problemas relacionados con el aborto y con el
valor que se le puede dar a una vida al considerarla, o no, digna de ser
vivida.

En los ultimos anos, el avance en las tecnologias genéticas ha
seguido su curso, y practicas tales como la terapia génica, que mediante
ia alteracion de ios genes delelereos nos permite tratar y en buena medida
climinar determinadas enfermedades genéticas, enfrentan a la humanidad
ante una diversidad de posibilidades y de decisiones en lo que respecta no
solo a su salud sino a la salud de su descendencia. En el caso de las
lerapias génicas los conflictos surgidos dependeran tanto del tipo y el

objetivo de las mismas.
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Las terapias génicas pueden ser de diversos tipos, un par de
ejemplos son la terapia génica de celulas madre y la tcrapia génica de
sustitucion de genes (que es la que en este caso nos atane), y a su vez
pueden ser denominadas positivas o negativas, dependiendo de la
intencion que se tenga al aplicarlas; en lo que respecta a la forma en su
aplicacion, ¢stas pueden ser llevadas a cabo tanto en célula somatica como

en celula germinal. Veamos a detalle en que consiste todo lo anterior.

Terapia génica de sustitucion 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 células del
cuerpo de la persona sometida al tratamiento, modificarlas genéticamente
para posteriormente reinsertarlas; y la segunda consiste en inyectar un
virus compuesto especialmente, que a su vez estara modificado
gencticamente, que sirva como vector para llevar la informacion genética
correcta a las células afectadas. La terapia de sustitucion de genes puede
realizarse tanto en linea somatica como en linea germinal como veremos a
continuacion. Cabe aclarar que a partir de este momento, cuando me
refiera a terapia génica me referiré iinicamente a terapia génica de
sustitucion de genes, a menos que sefnale lo contrario realizando la

aclaracion pertinente.
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Terapia génica en célula somatica

La terapia génica en célula somatica consiste en la introduccién de
genes normales al genoma de un individuo con la intencion de corregir un
defecto genético que se expresa como una enfermedad; este tipo de terapia
funciona como un tratamiento, no sc elimina el gen defectuoso, ni cambia
el genotipo del individuo al que se le aplica la terapia por lo que tampoco
se afecta el genotipo de generaciones futuras.

Sin embargo, esta tecnologia esta en ciernes, y aun 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 nimero reducido de casos cn los que se ha llevado a
cabo. Si bien este proceso no se diferenciaria en mucho de otro tipo de
procedimientos de indole terapéutico, ya que “(...) se trata simplemente de
una extension de terapias de reemplazo usadas en forma rutinaria y
analizadas con anterioridad”!, no obstante tenemos que hacer notar los
principales problemas que este tipo de procedimientos conlleva y que
tenen que ver tanto con ia integridad fisica como con la integridad moral
de la persona a la que dicho procedimiento es aplicado. Algunos de estos
problemas son:

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

efectividad en la aplicacion de este tipo de terapia en pacientes humanos,

" Berger Y Gret, Op. enr, pp. 32



va que ésta ultima ha sido probada en un ntimero reducido de casos,
ademas la experimentacion con animales ha reportado en su mayoria
resultados negativos como para llevar a cabo este tipo de terapias en

personas. Por lo tanto:

(b) Limitaciones en la utilidad de este tipo de terapias. Un ejemplo
de esto es la imposibilidad de aplicacion a problemas cromosémicos y a
enfermedades genéticas multifactoriales.

(c) Ignorancia de las consecuencias que este tipo de terapias puede
conllevar tanto para con los pacientes a quienes se les aplica asi como
para ¢l resto de la humanidad.

(d) Problemas sociales relacionados con la discriminacion, no
solamente genética sino social, en donde el peligro del resurgimiento de
practicas eugenésicas sea la consecuencia de la aplicacion de este tipo de
terapias y en donde, haciendo juicios de valor respecto de los diferentes
rasgos genéticos, fisicos, sociales, culturales, etc., se prepondere un
modelo ideal de persona al cual todos los individuos tengan que ajustarse,
Lo anterior sera mas claro en el caso de querer eliminar condiciones que
no sean tan devastadoras como una enfermedad genetica fatal, como lo
son las discapacidades, en donde el valorar la calidad de vida de un
individuo discapacitado y considerarla menor a la de un individuo normal,
puede verse como un acto de discriminacion; no obstante, como veremos
mas adelante, el guerer que un individuo no tenga una discapacidad

porque pensemos que sufrird mas que un individuo que no la tenga, no
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nos lleva necesariamente a discriminar a los individuos que de hecho

tienen alguna.

Terapia génica en célula germinal.

En el caso de esta terapia, el material genético de las células
sexuales reproductivas es alterado, es decir, la alteracion involucra
gametos, asi como ovulos fertilizados v/ o embriones tempranos. Dicha
alteracion afectara no solo al individuo en el cual ésta se halla realizado,
sino que también afectara a su descendencia, por lo que el genotipo de
generaciones futuras se vera alterado. Algunos de los problemas que
podemos encontrar en la aplicacion de esta terapia son los siguientes:

(a) Este tipo de terapia es mas arriesgada que la alteracion de células
somaticas. Si existe un problema con la terapia somatica sélo un individuo
es afectado; con la terapia germinal, el problema se perpetuaria en
generaciones futuras. En este sentido el riesgo es de tipo iatrogénico, y es
que, al llevar adelante la terapia génica en linea germinal para curar
enfermedades genéticas en las personas los cientificos puedan llegar a
generar enfermedades aun mas graves en las generaciones futuras. En
este caso no sélo veria afectado el individuo en cuestion al cual se le
aplique la terapia génica sino que su descendencia se veria también
alectada, en cuyo caso en la decision de realizarse o no el procedimiento se

tendian que contemplar las consecuencias para las posibles personas que



existan en un futuro, sean estas de descendencia directa, como de la
sociedad en general.

(b) Riesgo de afectar la diversidad genética, ya que un gen en un
principio es considerado como ‘defectuoso’, puede en realidad no serlo del
todo, o al menos serlo transitoriamente ya que podria representar una
ventaja genética “compensadora”, como lo es el caso de la anemia
falciforme. La anemia falciforme, también conocida como enfermedad de la
célula faleiforme, es un desorden de tipo genético en la sangre, en donde la
produccion anormal de hemoglobina interfiere con el funcionamiento
normal de los globulos rojos. Esta enfermedad es mas frecuente entre
personas de raza negra, y se ha podido demostrar la relacion que ésta
guarda 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 poblacion es de raza negra (para padecer de
anemia falciforme es necesario tener dos copias del alelo mutante, una
recibida por parte del padre y otra por parte de la madre; cuando un
individuo solamente recibe una copia puede decirse que solamente es
portador mas no desarrolla la enfermedad). Por esta razon, muchos
cientificos han llegado a pensar que erradicar totalmente genes
considerados como“defectuosos” puede ser contraproducente al momento
de enfrentar otras enfermedades humanas que no tienen necesariamente

un origen genético.
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(c) No sabemos hasta qué punto el eliminar del todo una enfermedad
pueda tener un impacto negativo en la evolucion natural del genoma
humano v e¢n la interaccion con el medio ambiente.

(d) Ocasionar conflictos de tipo social como la discriminacién. Con
la modificacion en linea germinal nos enfrentamos ante la posibilidad de
“dividir” a la raza humana en dos: por una parte los individuos
genéticamente 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 genéticamente, y que
posiblemente sean considerados como “impuros” en comparacion con los
individuos que modificaron sus genes. De esta manera, los individuos de
ambos grupos podran incurrir en practicas discriminatorias al verse como
grupos diferentes o de distintas ‘especies’, pensando que los individuos
genéticamente modificados no son propiamente “humanos normales”.

Por otra parte, es importante no perder de vista que lo que se hace
en la terapia génica en humanos no es precisamente eliminar los genes
“defectuosos”, mas bien lo que se hace en la mayoria de los casos es
HISErLdr 1uevos genes que sean capaces de hacer el trabajo que esos genes
defectuosos no pueden hacer; por esta razon, el argumento en contra de la
terapia génica que dice que ésta no debe llevarse acabo porque elimina o
destruye genes, es invalido puesto que lo que se hace en realidad, como he
dicho, no es eliminar genes, sino, al contrario agregar genes o alelos de

genes normales’.
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Independientemente de que la terapia génica de sustitucion se
realice en c¢lula somatica o en célula germinal, no debemos de perder de
vista la importancia que tienen las posibles consecuencias daninas de su
aplicacion, como he dicho, tanto para los seres humanos como para el
medio ambiente. Ambas terapias aun estan en “panales” y por lo tanto no
podemos ni adelantarnos vy decir que las terapias génicas son la panacea
para los males de la humanidad, ni tampoco que seran su destruccion. Por
otro lado, el prohibir o impedir que las investigaciones sobre este tipo de
practicas sc lleven a cabo no solamente es incorrecto sino que es poco
realista, ya que ¢stas pueden realizarse en paises en donde no haya
legislacion al respecto o simplemente realizarse a escondidas, sin embargo,
creo que en lo que si es pertinente estar alerta y asi legislar estableciendo
prohibiciones cuando sea necesario, es en la aplicacién de estas técnicas.
Lo anterior ticne que ver basicamente con dos puntos fundamentales:

1) el de la seguridad en la aplicacion de estas técnicas genéticas
tanto para los seres humanos presentes y futuros como para el medio
ambiente en general, y

il el de garantizar una aplicacion justa en donde esta este al alcance
de 1odos, libre de todo prejuicio social, cultural, racial, etc., asi como
separada de la influencia de intereses ccondmicos que busquen un
beneficio meramente monetario.

Mientras estas técnicas no sean seguras, y mientras no conozcamos

4 ciencia cierta las consecuencias tanto para las personas como para el
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medio ambiente, me parece que si deberian de prohibirse en su aplicacion,
de igual manera que en su experimentacion con humanos, si bien no ya en
su investigacion. Sin embargo, y conforme el avance en biologia molecular
permita a los cientificos la aplicacion de terapias de sustitucién de genes
de manera mas precisa y menos riesgosa, es posible que el primer punto
no sea tan problematico en lo que respecta al establecimiento de criterios
normativos que determinen la correcta aplicacion de dichas terapias.
Ahora bien, es el punto nimero dos en el que probablemente se
encuentren mas problemas en el momento de encontrar justa o injusta la
aplicacion de estas terapias; la preocupacion evidente ¢s que los recursos
no estarian al alcance de todos, después de todo, si siempre han existido
aquellos “privilegiados” con poder y dinero que tiencn acceso a tecnologias
diversas a las que la mayoria de las personas no tiene, podemos pensar
que en el caso de las tecnologias genéticas ¢sta situacion se repita, tal
como P. Kitcher lo senala: “La injusticia puede afectar las distribuciones de
las terapias de sustitucion de genes, tal como afecta la reparticion de otros
genes”™. Como consecuencia de lo anterior, podemos imaginar un
panorama en donde los “privilegiados” en una sociedad configuren,
mediante este tipo de técnicas, una raza “superior” ya depurada de todo
defecto genético, mientras que las masas pobres tengan que afrontar

enfermedades debilitantes y degenerativas, debido a defectos genéticos que

P Kieher, Las vidas por venir, pp. 122
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no pueden erradicar al no tener acceso a terapias génicas?. Podemos
enfrentarnos a consecuencias sociales tales como perpetuar la, ya de por
si acentuada, discriminacion social existente en la mayoria de nuestras
sociedades, podemos acentuar la discriminacion y dale un cariz genético,
ademas, corremos el riesgo de caer en practicas eugenésicas si no somos
capaces de separar nuestros prejuicios sociales, culturales, etc., de la
aplicacion de ¢ste y otro tipo de tecnologias genéticas. Aunque seamos
capaces de sortear efectos secundarios daninos en la aplicacion de la
terapia de sustitucion de genes en lo que respecta a la salud humanay a
la armonia con el medio ambiente, debemos adquirir conciencia de que las
consecuencias sociales pueden ser mucho mas graves y mucho mas
dificiles de prever que las consecuencias de tipo biologico. Existe la
posibilidad real de un conflicto social y nos enfrentamos ante el gran
problema de que no tenemos modelos sociales experimentales que nos
permitan calcular los riesgos. Por lo tanto, creo que no es posible tomar
unicamente ¢n cuenta los posibles danos, que en lo biologico, puedan
resultar de la aplicacion de las terapias génicas, sino que debemos de darle
suma importancia los posibles contlictos sociales que de éstas puedan
surgir, creo que si no podemos asegurar la aplicacion de este tipo
tecriologias genéticas en sociedades en donde se les garantice a todos sus
ciudadanos igualdad de acceso a los tratamientos, en donde primero se

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

~Lin este sentido 1ambien podemos pensar. no solamente en la elinunacion de enfermedades o defectos
seneticos. sino en la mejoria o aumento en algunas capacidades. Este asunto lo veremos mas adelante
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practicas no existan prejuicios de ningan tipo, entonces no deberiamos
permitir que estas terapias se llevaran a cabo. Por ¢l momento, me parece
que la mayoria de las sociedades no esta preparada para hacer frente a las
consecuencias tan graves que la aplicacion de estas tecnologias genéticas
puede provocar, por lo que en este sentido si deberiamos de establecer
limites,

No obstante, las decisiones que cada individuo tome en relaciéon con
la terapia de sustitucion de genes no podran estar siempre subordinadas a
pronunciamientos globales, ni mucho menos a “lemas simplistas”, como
Kitcher les llama; tenemos que ser cuidadosos y reflexivos, en muchas
ocasiones no podremos mas 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
posible, en la exigencia de equidad y justicia, en las consecuencias sociales.
Que tengamos el poder para modificar la constitucion genética de una
persona no debe de ser ‘satanizado’, el tomar medidas cuando podemos
hacerlo para reconfigurarnos nosotros y a nuestros descendientes no
siempre es malo desde un punto de vista moral, no obstante, sicada
persona es capaz de decidir qué tipo de persona quiere ser ella misma y
queé tipo de personas quiere que existan en el futuro, también debe de ser
capaz de decidir de manera responsable e informada, evaluando los riesgos
v previendo las consecuencias a las que dicha empresa puede enfrentarlo.

Por lo anterior, creo que es necesario no solamente que en el ambito legal



se establezea un limite para regular lo concerniente a la investigacion y a
la aplicacion de terapias genéticas, sino que de igual manera es necesario
fomentar una educacion para la salud, en donde se informe, dejando de
lado todo tipo de prejuicios, en qué consiste este tipo de tecnologias
genéticas, sus posibles riesgos, asi como sus consecuencias, tanto
biologicas (para el ser humano y el medio ambiente) como sociales.

Ahora bien, como ya he mencionado, no debemos de ver a las
terapias de sustitucion de genes como la panacea a todos nuestros
problemas genéticos de salud, ya que existe otro tipo de terapias, terapias
alternativas que no necesariamente lienen gue ver con manipulacion
genética y que, como suele pasar en los casos en donde otro tipo de
tecniologias biomédicas se aplican, se dejan de lado, dandosele un papel
preponderante. En la mayoria de los casos, podemos optar por otro tipo de
tratamiento, no necesariamente el que involucre manipulacion genética;
salvo en casos en donde se demuestre que la Unica opcion es la opcién
genélica, no hay que tomar a ésta ultima ni como primera ni como unica
opeion. Existen enfermedades genéticas, como la fenilcetonuria, que en su
desarrolio estan determinadas no solamente por la accion de uno o mas
genes deletéreos que la ocasionan, sino que de igual manera se
encuentran determinadas en su desarrollo por el medio ambiente y por los
habitos de vida del individuo que la padece. Lo anterior nos da la pauta
para pensar que tal vez seria mas conveniente implementar otro tipo de

medidas, como lo pueden ser terapias alternativas, que representaran un

36



riesgo menor de lo que las terapias genéticas representan, al menos hasta
que las téenicas aplicadas en éstas sean mejoradas. Estas medidas
alternativas 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 prevencion de la misma; tal vez es tiempo de
que las sociedades prestaran mas atencion sobre diversos factores
previsibles y evitables que muchas veces son causantes de enfermedades,
o determinantes en su desarrollo, como por gjemplo la contaminacion
ocasionada por diversos agentes, o como la pobreza que en muchos de los
casos va de la mano con la desinformacion y la practicamente nula
cducacion sanitaria necesaria para mantener una buena salud, sin
embargo, la investigacion en el campo de la tecnologia genética, como
ocurre con muchas de las investigaciones en el campo cientifico?, se
encuentra regida por poderosos intereses economicos que dictaminan,
segun su conveniencia e ideales propios, el camino a seguir en pos de una
mayor ganancia, en donde es menos rentable tratar de erradicar la pobreza
y combatir la contaminacion que la ganancia que se pueda obtener de un
descubrimiento en el campo de ia genética.

No podemos cerrar los 0jos para no darnos cuenta de que en el
campo de la genética pueden estar mezclados intereses econdmicos, como

ocurre en la mayoria de las esleras del quehacer humano; la realidad es

" Es importante senalar que ¢l 700 de la investigacion en el campo de la genética es realizada por
curporaciones, ¢l resto es realizado por algunos de los paises mas industriahizados y rnicos del mundo como
EL.
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gque muchas de las investigaciones en el campo de la genética que buscan
prolongar la vida humana erradicando las enfermedades que la afectan
v/o acaban con ella y que tienen detras grandes financiamientos por parte
de grandes corporaciones, en sus resultados solamente seran accesibles a
un numero reducido de personas, pues el costo que estas implican sélo
podra ser absorbido por personas que con dinero. La promesa de “vida
eterna”, por decirlo de alguna manera, siempre ha cstado presente en los
sucnos de la raza humana, y en los ultimos cincuenta anos, con el auge de
la genética, se ha visto mas cerca que nunca, s por eso que las diversas
tecnologias genéticas, como la terapia de sustitucion de genes, se han
perfilado, por diversos inversionistas, como un negocio altamente rentable,
Sin embargo, ¢hasta que punto pueden estos valores y /o prejuicios
sociales, como lo pueden ser la excesiva valoracion de la apariencia fisica,
o el rechazo por la vejez y por la muerte, influir en la aplicacion de terapias
como la génica? ¢en donde termina la medicina y empiezan a actuar los
prejuicios sociales?

Por otra parte, ¢qué es lo que pasa cuando no solamente queremos
curar una eniermedad sino aumentar o mejorar clertos rasgos en las
personas? Es moralmente aceptable una terapia génica que pretenda
solamente curar a los individuos que padecen o que pueden padecer
enfermedades devastadoras? Y por el contrario, ¢es inaceptable,
moralmente hablando, que utilicemos la terapia génica como una

herramienta para mejorar ciertas caracteristicas, yva sean fisicas, mentales,
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psicologicas, etc., de las personas? De igual manera, ¢no podriamos
pensar en un mundo en donde ambas opciones fueran moralmente validas
y asi tener seres humanos practicamente perfectos, sanos y mejorados?
¢Ante qué problemas nos enfrenta cada una de cstas alternativas?

La aplicacion de la terapia génica en linea germinal, asi como la de
la terapia génica en linea somatica, se ha regido basicamente por dos
intenciones centrales, a saber, i) curar una enfermedad y 1) aumentar o
mejorar una capacidad que se encuentra dentro de un nivel normal. De
esta manera, una diferencia moral se establece entre las dos intenciones
anteriores, considerando a la primera noble y a la segunda reprobable,
siendo, no obstante, ninguna de las dos lo suficientemente seguras como
para poder ser aplicadas sin correr algan tipo de ricsgo en lo que respecta
a la salud de los individuos (debido sobre todo a las técnicas aun
rudimentarios que se emplean), es decir, como va hemos visto, en la
mayoria de los casos existen consecuencias nocivas y/o no previstas, tanto
en el ambito bioloégico como en el social. Pero, y tomando en cuenta esto
ultimo, ¢qué pasaria si nuestras técnicas fueran lo suficientemente
electivas como para ascgurar la aplicacion exitosa de la lerapia genica, ya
seca en linea germinal o en somatica, y asi curar enfermedades y mejorar
algunas de nuestras capacidades? ¢Aun asi podriamos eliminar todos las
consecuerncias contraproducentes, previstas y no previstas? En esle caso,
me incline a creer que si existiera un mundo ideal en donde hubiera

técnicas de sustitucion de genes maravillosamente exactas, tal vez si
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podriamos librarnos de la mavoria de las consecuencias nocivas previstas
Vv no previstas, aunque sélo en el ambito biologico, porque en lo que
respecta al ambito social creo que ni las técnicas mas avanzadas podran
impedir que surjan consecuencias nefastas, sobre todo en el momento de
su aplicacién, tales como practicas eugenésicas o de discriminacion. Mas
adelante expondré casos de este tipo, que si bien no tuvieron que ver
directamente con al aplicacion de técnicas de manipulacion genética, si
pueden servirnos de ejemplo para entender porque la aplicacion simplista
de este tipo de técnicas, es decir, sin un previo analisis y una reflexion
minuciosa de sus consecuencias, constituye un riesgo real de incurrir en
practicas sociales injustas como las ya mencionadas.

A la terapia génica utilizada con la intencién de curar o eliminar una
enfermedad o una condicion genética danina se le conocera como terapia
genica negativa, por su parte, a la terapia génica orientada al aumento de
las capacidades o al mejoramiento de las caracteristicas humanas
consideradas ‘normales’, se le conocera como terapia génica positiva.
Veamos a detalle en qué consiste cada una, asi como sus respectivos

problemas y objeciones.
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Terapia génica negativa

Como he dicho, la terapia génica se denomina como positiva o
negativa por la intencion® que se liene al aplicarla mas que por la manera
de su aplicacion, y es en este sentido que la terapia génica que tiene como
intencion primordial la de curar o eliminar alguna enfermedad genética, es
llamada negativa. Es importante decir que el sentido de negatividad
utilizado en este caso no debera pensarse como algo danino o como algo
“malo”, como comunmente suele pensarse en lo negativo, sino que la
negatividad en este caso habra que pensarla como privacion o como
eliminacion de algo, en este caso de una enfermedad o de una condicion
danina. Asi pues, la terapia génica negativa puede ser llevada a cabo tanto
en celula germinal como en célula somatica. En el caso de la primera, la
climinacion de una enfermedad o condicion danina previamente detectada
se hara en las células reproductivas de individuos que estén proximos a
procrear o, en el caso de que se realice fertilizacion in vitro, en embriones

tempranos gue aun no han sido implantados en el titero materno; de esta

" Lo que quiero decir cuando digo que el llamara la terapia genica como posiliva y negativa tiene que ver mas
con lu mtencion, s que en este caso no interviene tanto cdmo o de que manera se lleve acabo esta terapia
acmea (esto tendria que ver mas con la téenica utilizada por dicha terapia, ya sea la aplicada en célula
somuitica o fa apheada en célula gernunal). La imtencion que tenemos de aplicar una determinada terapia
wenicd. es 1o que nos llevara a denominarla negativa o positiva, por ejemplo, si mi intencion es aplicar
determinada wrapia gemea, para mejorar la resistencia de los seres humanos ante los efectos de ciertos
desecho toxicos, entonces hablaré de terapia gemica positiva; si mi intencion al utilizar terapia génica es curar
o tratar la entermedad de Huntingron, entonces se denonunara 2 esta terapia como terapia génica negativa. No
obstante existiran casos en donde no podamos distinguir con claridad entre dichas terapias, pensemos en un
cremplo en donde se descubra que mediante mamipulacion genética podriamos mejorar la resistencia de una
persona o un deternumado virus que provoca crerta enfermedad. con lo cual lograriamos eliminar ésta ultima,
Chabluriamos agui de terapia gémca positiva o negauva? St bien en la mayoria de los casos no se nos
difieultara distinguir entre terapia génica positiva y negativa, existiran casos problematicos en donde esta
distmeion no quede ded wodo clara,
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manera, la modificacién genética realizada para eliminar el gen o genes
responsables de la manifestacion de una enfermedad, afectara a la
descendencia del individuo en el cual se haya realizado dicha modificacion.
En lo que respecta a la terapia génica negativa en célula somatica, se
eliminara la enfermedad genética descubierta sin alterar la constitucion
genética de individuos futuros, ya que el procedimiento no se lleva a cabo
en células sexuales o reproductoras, solamente se eliminara la enfermedad
del individuo sometido al procedimiento, lo cual no afectara la constitucion
genética de su descendencia.

Ya sea que la terapia génica negativa pudiera ser aplicada en célula
germinal o en célula somatica, los problemas que suscitaria no diferirian
mucho de los llevados acabo por cualquier otro procedimiento terapéutico,
siempre v cuando la aplicacion de ésta garantizara la mayor seguridad
posible en lo que respecta a la vida del paciente y a la existencia de la
humanidad en general, esto ultimo en caso de que ésta se llevara a cabo
en célula germinal. Sin embargo, me parece que aun hay que matizar
muchos aspectos en lo que respecta a las posibles consccuencias, no solo
biologicas, sino soclales, que este tipo de terapias puede suscitar; como ya
posteriormente veremos, muchas veces se llevan a cabo acciones con el fin
de beneficiar a la humanidad (como lo podria ser librarla de calamidades
tales como las enfermedades), que alegan tener una fuerte justificacion
“cientifica”, la cual al final no resulta ser mas que uno o varios prejuicios

sociales y culturales conformados en justificacion pscudocientifica a la
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base de 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 aplicacion de la terapia génica positiva €s
el de realzar, mejorar, acrecentar o perfeccionar, mediante procedimientos
genéticos, ciertos rasgos o caracteristicas de un individuo considerado
como normal, en pocas palabras, lo que se pretende con esta tecnologia es
‘mejorar’ el codigo genético. Asi pucs, los rasgos o caracteristicas que
podrian ser ‘mejorados’ pueden ser [isicos, mentales o incluso de caracter,
aumentos en la fuerza, la agresividad o la inteligencia, determinados por
una manipulacion directa de los genes humanos, son sélo algunos
ejemplos de lo que este tipo de técnicas genética pretenden conseguir,

La investigacion en terapia génica positiva humana, tiene sus
antecedentes en investigaciones genéticas realizadas en el ambito de la
agricultura y la ganaderia, las cuales han tenido un auge sobre todo en las
ultimas tres décadas. Manipulaciones genéticas orientadas hacia el
mejoramiento de ciertas caracleristicas en plantas y animales se han
venido aplicando con cierto “éxito”, 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,

ha demostrado que el principal problema en la aplicacion de este tipo de
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técnicas es la poca prevision que se tiene sobre los efectos daninos o sobre
las posibles consecuencias perjudiciales que dichos procedimientos
tracran, tanto a las especies de animales y de plantas a los cuales se
modifica, 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 década de los noventa, en donde hormonas del
crecimiento se inyectaron a los genes de cerdos de criadero con el objetivo
ce obtener el doble del tamano en los animales y asi obtener el doble de
carne por animal, lo cual llevo a un desorden de crecimiento excesivo en
los mismos, provocandoles diversas enfermedades como artritis, afecciones
cardiacas y otras debidas al sobrepeso, hasta eventualmente causarles
una muerte prematura precedida de una existencia llena de sufrimiento.

Por su parte, la polémica iniciada por la creacion vy distribucion a
nivel mundial de productos agricolas transgénicos como el maiz, ¢l cual es
uno de los productos que mas discusiones ha generado, ha puesto de
manifiesto la precaucion que se deberiamos de tener al dar este tipo de
productos a humanos, ya que no sabemos cuales seran las consecuencias
a largo plazo del consumo de este tipo de productos, ya que, como suele
suceder con casi las tecnologias de manipulacion genética, se va
aprendiendo ‘sobre la marcha’, las investigaciones y su implementacion se
realizan practicamente a la par, lo que hace poco previsibles las

consecuencias que su aplicacion pueda tener.



La aplicacidn de la terapia génica positiva, ya sea que se lleva a cabo
en célula somatica o en célula germinal, es ain sumamente riesgosa para
ser aplicada en seres humanos, debido en gran parte a lo Tudimentario’ de
las técnicas empleadas v al poco conocimiento que se tiene sobre las
posibles consecuencias que este tipo de practicas conllevan para la salud
de los seres humanos y para el medio ambiente. De igual manera, existen
rasgos o caracteristicas humanas, tanto fisicas (color de piel, ojos, talla)
como mentales (inteligencia, memoria), que estan determinados por la
accion de varios genes, no solamente la de uno como seria el caso de
algunas enfermedades genéticas, asi como por la interaccion con el medio
ambiente, lo cual hace mucho mas dificil la manipulacion de éstos y por lo
tanto, mucho mas arriesgado querer mejorar dichas caracteristicas, pues
no sabemos hasta qué punto las consecuencias de este tipo de técnicas
5Cdn Scguras,

Pero, ¢debe de existir un limite que establezca hasta donde podemos
llegar en lo concerniente al mejoramiento de las personas? Cuando las
teécnicas sean lo suficientemente exactas y podamos manipular todo tipo
de caracteristicas humanas, ¢hasta donde nos detendremos?; la sombra
de la eugenesia ronda en nuestras actividades presentes, podemos pensar
que algunos esfuerzos por aumentar nuestras capacidades estan
dedicados a conseguir cierta ventaja competitiva, podemos imaginar un
mundo futuro en donde los padres traten de aumentar la velocidad al

correr o la estatura de sus hijos, en donde tengamos la capacidad de crear
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genios al manipular sus “genes de la inteligencia” (suponiendo claro que
éstos existan y que se hayan descubierto). Resulta inquietante la
posibilidad de “disenar” a los seres humanos, asi como ¢l poder reforzar
algunos de nuestros rasgos, ya que esto puede traer diversas
consecuencias sociales como el caer en una eugenesia calastrofica, en
donde la implementacion de dichas “mejoras” sc lleve a cabo con el
objetivo de aumentar el arsenal de estrategias sociales a disposicion de los
“privilegiados”, es decir, de los que si tengan el poder econémico para
costearse dichos procedimientos, mientras que los que menos tienen no
vean ni siquiera satisfechas sus necesidades médicas y mucho menos
reciban alguin tipo de atencion en lo que respecta a alguna mejora. Si no
ponemos atencion al establecimiento de limites y consideramos todos los
tipos de consecuencias que puedan surgir al llevar a cabo manipulaciones
con nuestros genes, el pensar en que podamos vivir en una sociedad
donde existan dos clases de seres humanos, los “alfa” y los “épsilon” justo
como Aldous Huxley lo imaginé una vez, no es una idea tan ficticia como
pudiera parecer en un principio.

For el momento, las hmitaciones de las tecnicas anteriores hacen
que las decisiones que hay que tomar al respecto no sean tan
problematicas. 8in embargo, en un futuro tal vez no muy lejano, la terapia
de sustitucion de genes, sca del tipo que sea, nos enfrentara ante la
posibilidad de “escoger” a las personas, empresa a la que deberemos de

considerar si es inmoral o no lo es. Decidir qué capacidades son las que se
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quieren mejorar, dependera de lo que se considere y se establezca como
un “mejor” ser humano o un ser humano “ideal”, no obstante, también
dependera del mundo v del medio ambiente en general en el cual se tome
dicha decision, por ejemplo, en un mundo en donde la contaminacion
ambiental sea tal que fuera necesario encontrar la forma de manipular
gencéticamente a los individuos para incrementar su resistencia a ciertos
contaminantes, la “mejora” depende de la condiciones a los cuales se
enfrentan las personas, Los problemas con lo anterior surgen cuando, por
un lado, queremos establecer qué es lo “mejor”, o qué es lo “ideal” en lo
que se refiere a las caracteristicas de un ser humano, y por el otro, cuando
la distribucion de este tipo de tecnologias genéticas puede ser injusta por
no poder estar al alcance de todas las personas. Por lo tanto, tenemos que
pensar con cuidado quién va a definir qué es lo mejor en estos casos, pues
al hacerlo se correra el riesgo de poner en practica diversos prejuicios que
se valdran de este tipo de recursos geneticos para ser llevados a cabo, de
igual manera, tenemos gue asegurar el acceso a este tipo de tecnologias
por parte de las personas marginadas y que menos tienen. Sin embargo,
parece aun muy distante la posibilidad de que lo anterior se lleve a cabo,
va que en la mayoria de las sociedades ni siquiera se puede asegurara la
atencion de problemas urgentes de salud, solamente los que tienen mas
recursos economicos son los que pueden satisfacer adecuadamente estas

necesidades, v los que, en altima instancia, serian los Unicos con acceso a
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tecnologias genéticas de manipulacién como lo son las terapias de
sustitucion de genes®.

Por su parte, en la terapia génica positiva hay que notar dos tipos
distintos de modificaciones en el sentido de “mejoramiento” o incremento
en caracteristicas consideradas como normales’, por un lado se
encuentran las modificaciones que tienen que ver con mejorar ciertos
rasgos, va sean [isicos, mentales, psicologicos (estos dos ultimos
solamente en ¢l 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 tamano de éstos para asi 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 génica positiva para reforzar, incrementar o mejorar ciertas
capacidades o caracteristicas 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 el caso de plantas, seria la aplicacion de terapias positivas de
sustitucion de genes para incrementar la resistencia de éstas a ciertos

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

" Podemos ver gue esto pasa con otro tipo de tecnologias médicas como lo son las tecnologias reproductivas,
por ejemplo la Fertilzacion In Vitre (FIV), las cuales son tan caras que unicamente pueden ser costeadas por
personas con un alto poder adquisitivo, ademds de que. por esta misma razon, estas tecnologias no son
ofrecidas dentro del plan de seguridad social de casi ningtin pais del mundo, lo cual hace que no esten al
aleance de personas con menos recursos economicos. Lo anterior podria ocurnr de igual manera en la
apheacion de teenologias gendticas. como lo es la terapia génica.
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aplicacion de este tipo de terapias para mejorar nuestra resistencia a
ciertas enfermedades infecciosas, o a ciertos contaminantes. De igual
manera, mediante la terapia génica 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 anteriores; éstos
cambios o modificaciones no serian para mejorar o incrementar alguna
capacidad o caracteristica considerada como ‘normal’, ni tampoco tendrian
que ver con modificaciones dedicadas a mejorar o incrementar la
resistencia a una enfermedad o a un efecto contaminante, mas bien son
cambios que tendrian que ver con la modificacién de caracteristicas o
capacidades fisicas, no anomalas, como pueden ser el color de ojos, la
altura, el color de piel, etc., con el objetivo de lograr que el individuo al
cual se le aplicara dicho procedimiento adquiera una apariencia particular
que concordara con ciertas ideas, o incluso prejuicios, de quien decidiera
llevar a acabo dicha modificacién. En este sentido un cambio en el color de
0jos no seria para mejorar o incrementar alguna capacidad o caracteristica,
no podemos decir que tener los ojos azules sea “peor” que tenerlos café y
viceversa y que por lo tanto tengamos que “mejorarios” cambiandoios de
color, tampoco podemos decir que el tener piel blanca es “mejor” que
tenerla morena, aunque si bien es cierto, existen practicas
discriminatorias y eugenésicas en donde, por ejemplo, ser de determinada
raza, Con sus respectivas caracteristicas, es “mejor” que serlo de alguna

otra que es considerada inferior por razones diversas, entre ellas las
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caracteristicas [isicas. Este tipo de intervenciones genéticas de supuesto
*mejoramiento” en gran medida es compatible con propuestas
discriminatorias y eugenésicas a ultranza, en donde la perfeccion de los
seres humanos es un recurso ideologico formado por prejuicios impuestos
arbitrariamente por un grupo determinado, v en donde las caracteristicas
fisicas juegan un papel preponderante. Debemos tomar conciencia de que
este tipo de practicas, Icjos de desaparecer, pueden permear en muchas de
las practicas y de las decisiones que se tomen respecto de la aplicacion de
terapias génicas v de manipulacion genética humana en general. Es por
esto que, cuando las técnicas sean lo suficientemente precisas como para
que sea posible llevar a cabo terapias génicas positivas o cualquier otro
lipo de manipulacion genética en sentido positivo, debemos de estar lo
sulicientemente alertas para no caer en esle tipo de practicas que pueden
resultar meras banalidades, en el mejor de los casos, que a la larga
pueden afianzar prejuicios raciales, sociales, culturales, etc., y asi
perpetuar practicas discriminatorias v/o eugenésicas.

Cuando las investigaciones en manipulacion genética humana en
sentido positivo sean lo sulicientemente precisas y resulten confiables en
su aplicacion y por lo tanto puedan ser aplicadas sin riesgo para las
personas, lenemos que, una vez mas, lomar en cuenta las consecuencias
que lengan que ver no solamente con efectos secundarios daninos para la
salud de las personas, sino que tenemos que prever y estar concientes de

consecuencias de tipo social, cultural, etc., que la manipulacion genética
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humana en sentido positivo puede acarrear. Cuando decidamos que
capacidades humanas valen la pena ser mejoradas, ¢quién decidira cuales
son estas capacidades?, ¢quién decidira qué es “lo mejor”?, y en ultima
instancia, ¢qué sera “lo mejor”?, ¢debe haber un limite al querer llevar a
acabo estas “mejoras™, y si lo hay, ¢quién lo establecera?; cuando nos
enfrentemos ante la posibilidad de reforzar algunas caracteristicas o
capacidades humanas como lo podria ser, por ejemplo, nuestra capacidad
para resistir enfermedades infecciosas o mejorar nuestra resistencia a
ciertas sustancias téxicas contaminantes, tendremos que, no solamente
pensar en las consecuencias biologicas, sino también tener muy en cuenta,
una vez mas, las consecuencias sociales, economicas, culturales, etc., que
este tipo de practicas pueda conllevar.

No obstante, la aplicaciéon de terapias génicas en sentido positivo
tiene muchas aristas y no puede abordarse de manera simplista, ni
tampoco generalizarse en situaciones que apliquen a todos los casos, hay
que matizar cada situacion, y una vez mas, considerar caso por caso. En
un planeta altamente contaminado y azotado gravemente por
coiernedades iniecciosas incontroiabies, reforzar aigunas capacidades
humanas como nuestra capacidad para resistir las enfermedades
infecciosas, o ¢l mejorar la resistencia de la piel a los rayos UV, o0 a
contaminantes encontrados en el medio ambiente, podria beneficiar a la
humanidad, inclusive dichas practicas podrian llegar a ser consideradas

como necesarias en un mundo en donde la contaminacion fuera tal que
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hiciera sumamente dificil la vida humana y en donde la capa de ozono
estuviera practicamente destruida, permitiendo asi que los rayos UV
causaran un dano a los seres vivos del planeta incluyendo por supuesto al
ser humano. Sin embargo, en otras circunstancias estas practicas podrian
ser innecesarias e inclusive contraproducentes, en un mundo en donde no
existicra contaminacion del ambiente, por ejemplo, dichas modificaciones
no serian necesarias. Tal vez la solucién, en casos como los anteriores, no
estaria en la aplicacion de alguno de estos tipos de tecnologia genética
como primera opcion, tal vez la “solucion” debiera de convertirse en
prevencion al implementar acciones que atacaran los problemas que
originan situaciones extremas como las anteriores. Tomar medidas para
cuidar el medio ambiente, crear planes para reducir la pobreza extrema,
educar a la poblacion respecto del desarrollo y el control de diversas
enfermedades son acciones que pueden ayudar a prevenir llegar a
situaciones como la manipulacion genética. Es muy comun que en casos
como los anteriores, como ocurre en el caso de muchos otros problemas
humanos, se busquen como primera alternativa soluciones tecnologicas a
probiemas que de fondo son sociales, io cual a la iarga, no soiuciona nada
¥ por el contrario suele empeorar las situaciones. Tomar la alternativa
genética como la primera, o peor aun, como la inica, en situaciones que
tienen que ver mas con cuestiones sociales, culturales, etc., que con
situaciones de caracter biologico o que atanen directamente a la salud de

las personas, no deberia de ocurrir, pues, como mas adelante veremos,
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corremos el riesgo de legitimizar de manera biolégica diversos prejuicios,
sean del indole que sean, que nada tienen que ver con lo biologico y de
¢sla manera incurrir en practicas eugenésicas. 8i, por ejemplo, en primera
instancia se tomaran medidas para evitar que la contaminacién del
ambiente siga avanzando, tener una conciencia “ecologica”, y asi evitar
una contaminacién extrema como de la que hablabamos anteriormente, y
de igual manera se combatieran las condiciones de marginacion extrema
que hacen imposible el acceso de muchas personas a servicios de salud,
no se diga servicios informativos o educativos sobre la misma, no serian
necesarias acciones limite como la de alterar nuestro genoma.

Ahaora bien, seria absurdo decir que todas las enfermedades o
condiciones daninas genéticas tienen un trasfondo social, y que por lo
tanto tomando medidas como las arriba mencionadas pueden ser
combatidas, es evidente que la enfermedad de Huntinglon 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 marginacion social. Hay muchas otras condiciones genéticas que
electivamente podrian eltminarse € incluso prevenirse mediante la
manipulacién genética, como de igual manera existen condiciones
biologicas humanas, como la capacidad auditiva o visual que se va
perdiendo con los anos, que tal vez podrian mejorarse mediante algin tipo
de manipulacion genética, como lo podria ser la terapia génica de

sustitucion, por lo tanto, es importante que las decisiones que puedan
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tomarse con respecto a los posibles cursos de accién a seguir en casos
como los anteriores, sean fundamentadas en reflexiones hechas caso por
caso, como he dicho, hay que matizar tanto las consecuencias como los
beneficios en cada situacion sin llegar a generalizaciones absurdas.

De cualquier forma, cambios genéticos positivos como todos los ya
mencionados, son aun practicamente imposibles de llevar a cabo, al
menos de una manera facil y sin riesgo en su aplicacion para los seres
humanos, debido a que en su mayoria son cambios multigenéticos, es
decir, cambios ¢n donde interviene la accion de muchos genes, lo cual
hace mas dificil la manipulacion de los mismos, ademas de que muchas de
las condiciones que dependen de ciertos genes son multifactoriales, es
decir, son condiciones en donde intervienen otros factores (como el
ambiental, por ejemplo) para su manifestacion. No obstante, aunque
todavia no se ha podio llevar a cabo con éxito algun tipo de manipulaciéon
genética en sentido positivo en seres humanos, es cierto que este tipo de
tecnicas genéticas enfrentan y enfrentaran a la humanidad (conforme el
avance en las técnicas genéticas siga su curso) ante la posibilidad real de
“disenar” a ias personas y de decidir como es que queremos que sean estas
en el futuro, lo cual ciertamente implica mucha responsabilidad tanto para
con las personas que toman este tipo de decisiones como para con las
personas gue existiran en un futuro.

En un primer momento pareceria que lo correcto seria considerar

como inmoral el querer cambiar la constitucion genética de las personas
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para mejorar sus caracteristicas fisicas, mientras que por otra parte,
pareceria correcto considerar como moralmente encomiable la empresa de
querer cambiar dicha constitucion de las personas buscando eliminar

ciertas enfermedades.

Diversos argumentos han surgido a favor y en contra de la
aplicacion de la terapia génica. Uno de los argumentos ofrecidos en contra
de la aplicacion de algin tipo de terapia génica, sea ésta negativa o
positiva, es el llamado argumento de la pendiente resbaladiza, que dice que
si sc aplica la terapia génica negativa orientada a curar ciertas
enfermedades genéticas, entonces no habra manera de prohibir la
aplicacion de la terapia génica positiva, ya que sera muy dificil trazar una
linea que separe ambas terapias, y en donde por lo tanto, al no poder
establecer una diferencia, se debera evitar la aplicacion tanto de la terapia
génica negativa como de la positiva. Si en el argumento anterior hay un
intento de evitar la aplicacion de la terapia génica positiva es porque hay
un presupuesto de que ésta es inmoral, o al menos incorrecta en relacion
con ia terapia génica negativa, ya que la aplicacion de la terapia genica
positiva no es motivada por la necesidad de curar una enfermedad, sino
mas bien por motivos de mejoramiento o perfeccion genética, que en la
mayoria de los casos ni siquiera tiene que ver directamente con la salud
del individuo al cual se le aplicaria dicha terapia, en contraste, nos dice

que la terapia génica 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, lo que este
argumento nos dice es que no es lo mismo la aplicacion de terapia génica
con el fin de incrementar la altura o de aclarar el color de cabello de los
individuos, que la aplicacion de terapia génica con el fin de curar, e
incluso prevenir, una enfermedad como el Alzheimer, por poner un ejemplo,
pues lo primero sera incorrecto moralmente hablando con relacion a lo
segundo, ya que se presupone que curar una enfermedad es, en cierto
sentido, mas loable que el querer que un individuo tenga el pelo rubio.
Pero, ¢en realidad la terapia génica positiva es correcta moralmente
hablando por el mero hecho de ser utilizada para tratar una enfermedad,
en contraste con la terapia negativa?

Segun este argumento, la clave para calificar de moral o inmoral a
las terapias génicas positiva o negativa y para saber en qué casos es
pertinente aplicar éstas, esta en establecer, 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 enfermedad. A este respecto varios
mtentos de definicion de enfermedad se han llevado a acabo, sin embargo
ninguna parece satisfactoria al momento de establecer decisiones en casos
limite o poco comunes como lo pueden ser algunos casos que se presentan
con la manipulacion genética. Veamos a continuacion algunas de estas
definiciones y sus problemas.

El concepto de enfermedad
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Edward Berger v Bernard Gert” pretenden dar una deflinicion de
enfermedad que, segun ellos, nos permitira establecer una linea no
arbitraria que ayude a distinguir, de manera clara, la diferencia entre la
terapia génica positiva y la terapia génica negativa. Ellos proponen que al
realizar una definicién universal y objetiva de enfermedad, la cual no este
basada en [actores culturales o subjetivos, se podra establecer una clara
division entre los tipos de terapias génicas en cuestion. De este modo se
pretende evaluar, al margen de factores sociales, culturales etc., las
condiciones genéticas que se consideran como enfermedades y las que no,
en donde estas ultimas, es decir, las condiciones genéticas que no
satisfacen los criterios que definen a una enfermedad, no pueden ser
consideradas enfermedades genéticas ni de ningun tipo. Desde este punto
de vista, la terapia génica utilizada para tratar condiciones genéticas que
no estén consideradas en la definicion de enfermedad, sera una terapia
genica de indole postitivo. Sin embargo, la definicion de enfermedad
propuesta por los autores es ciertamente problematica, como lo veremos a
continuacion; la definiciéon de enfermedad de Berger y Gert es la siguiente:

“Una persona padece de una cnfermedad solo s1 presenta una
condiciéon -que no incluye sus deseos y creencias racionales- por la cual

esta sufriendo o corre un riesgo elevado de sufrir un dafo o un mal

Euca de T terapia gemca. Berger Edward M. y Gert Bernard, ‘Trad. Maria Victona Costa. en revista
Perspectivay ioetieas, mimero monografico sobre Genetiea (7/8), pp. 29-42, ed. Grijatbo-FLACSO.
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(muerte, dolor, discapacidad, pérdida de libertad u oportunidad, pérdida
de placer] en ausencia de una causa distinta que la provoque.™

El problema con esta “definiciéon” ¢s que ésta ni siquiera lo es,
puesto que para que una definicion sea tal tiene que cumplir por un lado
con la condicion de necesidad y por otro con la condicion de suficiencia.
En el caso de la definicion anterior solamente se cumple la condicion de
necesidad, va que lo que describe es solamente una condicion que puede
cumplir una enfermedad, existen otros tipos de condiciones que pueden
ajustarse a las descritas en la “definicion” anterior y que no son
consideradas como enfermedades, como lo podria ser, por ejemplo, el estar
triste por alguna situacion ocurrida en nuestra vida. El estar triste o
melancolico puede implicar para una persona sufrimiento y/o un riesgo
elevado de sufrir un dano o un mal, el cual puede ser dolor, pérdida de
oportunidades, de placer, e incluso provocar hasta la muerte, sin embargo,
¢l eslar triste por alguna situacion en particular ocurrida en nuestras
vidas [como por ejemplo terminar una relacién amorosa) no s una
enfermedad. Ademas, es por demas evidente la vaguedad que esta
definicion encierra, puesto que al hablar de pérdida de placer, hbertad u
oportunidad, podriamos preguntarnos para quién, y €n qué contexto esto
ocurre efectivamente asi.

Otro problema que surge de la definicion propuesta por Berger y

Gert, ticne que ver con la neutralidad que ésta propone, pues se intenta

" Berger y Gret. Op. cir. pp. 34



dar una definicion de manera “neutral”, es decir al margen de cualquier
tipo de consideracion cultural, social, econdémica,. etc., lo cual, creo yo, es
una tarea por demas dificil, puesto gue se ha demostrado que en muchos
casos en donde se pensaba que las definiciones de enfermedad tenian que
* ver unicamente con aspectos biologicos, en realidad contienen diversos
prejuicios sociales, culturales, etc.; a lo largo de la historia de la medicina
podemos rastrear casos en donde se piensa que la definiciéon dada de
alguna enfermedad en particular es puramente biologica, cuando en
realidad se encuentran entrelazados diversos aspectos socioculturales,
basta con mencionar uno de los casos paradigmaticos 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
constructivistas, por otro. Veamos a continuacion en qué consisten las
deliniciones ofrecidas por estas posturas?.

Los objetivistas respecto de la enfermedad conciben a la medicina
comne algo que se concentra en ias funciones de ias partes del cuerpo y
como un intento por restablecer el funcionamiento normal. Piensan que
existen datos del cuerpo humano que son el fundamento del concepto de
enfermedad, y que quienes entiendan estos datos con claridad no tendran

dificultad alguna para reconocer una disfuncion, ni siquiera en casos

“la sigurente distineion entre defimciones objetivistas y constructivistas de enfermedad la retomo. en su
mayor parte. de a hecha por P Kiteher en Las vidas por venir, pp. 206-214



dificiles. De igual manera, reconocen que hay ejemplos importantes de
enfermedades con caracteristicas en comun, como lo podrian ser que
implican dolor, preducen limitaciones en actividades, llevan a una muerte
prematura v/o que estadisticamente no son normales,

Sin embargo, y como ya vimos, estas caracteristicas, va sea por si
solas o combinadas, no pueden demarcar lo que es una enfermedad
puesto que existen otro tipo de condiciones que pueden presentarlas y que
no son consideradas enfermedades. Ahora bien, el peso de la definicidon
objetivista de enfermedad se encuentra en el entendimiento del concepto
de “funcionamiento normal” por una parte, y por otra en el de “falla” en
dicho funcionamiento. Para los objetivistas “el funcionamiento normal” de
algun organo, sistema u organismo completo debe encontrarse libre de
valores sociales, pues ellos entienden el concepto de funcion, por una
parte, en términos de seleccion natural, y por otra, en términos de
contribucion a las metas del sistema que los contenga. P. Kitcher!?, entre
otros autores, critica la postura objetivista, aunque si bien €l mismo
reconoce que ciertas nociones del concepto de funciéon pueden rescatarse.
Segln esta critica, la definicion objetivista de enfermedad basada en ci
concepto de funcion, entendida ésta en términos de seleccion natural, es
prob_lematica puesto que la seleccion natural darwiniana no cs lo tinico
que ha dado forma a la humanidad, ya que también existen otro tipo de

valores, no darwinianos, que han adquirido suprema importancia en este

“ JJ.H\ |I{|FH\ l}'}rH' venr, ]‘]) 2US

60



senudo. Por ejemplo, desde la perspectiva darwiniana los rasgos
funcionales son los que propician el éxito de la reproduccion, es decir, los
rasgos funcionales son los que dotan a sus portadores de la capacidad
para legar mas copias de sus genes a generaciones futuras; sin embargo,
en la actualidad, no a muchas personas les preocupa demasiado distribuir
sus genes y esparcir, cada vez mas, copias de sus genes en el mundo, pues
eligen realizar otro tipo de actividades que muchas veces son
incompatibles con estar reproduciéndose constantemente. Es pues como
en este caso encontramos valores sociales que permean en el desarrollo de
un “funcionamiento normal” que en primera instancia es estrictamente
biologico y apegado a valores evolucionistas darwinianos, no obstante, que
en esta “funcion normal” encontremos la injerencia de ciertos valores
sociales no significa que ésta no lo sea, es decir, no significa que esta
funcion sea anormal y que por lo tanto denote enfermedad.

in un caso opuesto al anterior, podemos pensar en otro ejemplo.
Supongamos que la hipotesis, que algunos cientificos han manejado!!, de
que algunos hombres homosexuales tienen nucleos hipotalamicos mas
pequenos que los hombres heterosexuales fuera confirmada, v que de
hecho se descubriera que los nucleos que caen dentro de determinado

tamano siempre provocan que los hombres que los tienen sean

"' Esta Inpdtests es presentada por Simon Le Vay en The Sexual Brain y es retomada por P. Kitcher en Las
vidas por vemr, pp. 211 et al.
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homosexuales!Z, Segun la concepcion objetivista de funcion, en el caso
anterior, los nucleos mas pequenos serian disfuncionales pues provocarian
que sus portadores tuvieran menos descendencia, esto es, menos
diseminacion de sus genes en el mundo (ésto suponiendo que los hombres
homosexuales se reproducen menos que los hombres heterosexuales). Por
lo tanto, y siguiendo el razonamiento objetivista, podriamos considerar que
los hombres que tienen esta condicion hipotalamica, y que por cierto
provoca que indefectiblemente éstos sean homosexuales, ¢stan enfermos.
Volvamos rapidamente al argumento de la “pendiente resbaladiza”™;
sabemos que este argumento nos dice que lo correcto sera limitarnos a
curar la enfermedad y a procurar la salud, pues bien, si en el caso del
ejemnplo anterior tomamos en cuenta este argumento y aparte adoptamos
una delinicion objetivista de enfermedad basada en un “funcionamiento
normal”, entonces la accion correcta seria realizar una intervencion
médica terapéutica, la cual podria ser de diferentes tipos (incluso genético),
para tratar de restaurar el “funcionamiento normal”. Sin embargo, ¢estan
los hombres del ejemplo anterior realmente enfermos?, ¢sera esta
condicion reaimente una enlermedad?, creo que no; y es que mi respuesta
tiene que ver con el problema que la definicion objetivista de enfermedad
tiene, el cual consiste precisamente en tratar de eludir toda relacion con

los valores, ya que la relacion entre la valoracion humana y la seleccion

* Listo, s embargo, 1o es incompatible con la idea de que algunos, muchos o casi todos los hombres
hamosexuales tengan nicleos de tamaiio normal. pues en todo caso lo que podria haberse demostrado agui es
yue tdos los hombres que tenen nieleos hipotalimicos pequeiios son homosexuales. mas no gue todos los
que sen homosexuales nenen nicleos hipotalamicos pequenos.
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natural se da en el momento mismo de elegir que es lo que queremos y
qué es lo gue consideramos como bueno para nosotros, como lo vimos en
uno de los ejemplos anteriores en donde decidimos sobre nuestra propia
reproduccion. Teniendo esto en cuenta, vemos que el utilizar las
intervenciones médicas (hablando mas concretamente en nuestro caso de
las intervenciones en materia de terapia genética) con el objetivo de
restaurar el [uncionamiento normal y sdlo el funcionamiento normal, es
equivocado, pues al hacerlo no se toman en cuenta otras esferas de
valoracion humana.

De csta 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, vy por lo tanto también fallara al momento
de establecer que, en materia de la aplicacion de terapia génica, lo correcto
es curar una enfermedad (lo que hace la terapia génica negativa), pues
como va vimos, no siempre sera lo correcto el unicamente querer
restablecer el “funcionamiento normal”.

Por otra parte, ¢l concepto objetivo de enfermedad, tampoco nos
olrecera un orden de prioridad de las situaciones en las que seria correcto
restaurar el funcionamiento normal, ya que pueden existir fallas en el
funcionamiento que requieran con mas fuerza el tratamiento que otras, no
tendra la misma urgencia ¢l querer restablecer el funcionamiento normal
de algun gen relacionado con la fertilidad, que querer restablecer el

funcionamiento normal de un gen que tiene que ver con el desarrollo de la



fibrosis quistica; inclusive podemos pensar en casos en donde podemos
considerar mas urgentes necesidades que no tuvieran que ver con una
[alla en el funcionamiento normal, que las que si tuvieran que ver con una
falla en dicho funcionamiento.

Por su parte, los constructivistas respecto de la enfermedad piensan
que todas las intervenciones médicas involucran juicios de valor que estan
aceptados ampliamente en alguna sociedad determinada, vy que los valores
que inducen no son necesariamente los del paciente, Afirman que lo que
tratan de hacer los objetivistas al querer eliminar toda injerencia de los
valores no es mas que una ilusién, y que los casos controvertidos revelan
el conflicto existente entre los valores de distintos grupos sociales y sus
posturas, v que si en ocasiones se llega a un acucrdo entre estas posturas
es debido a la aceptacion universal de un sistema de valores, segun ecsta
postura, el que hace algunos anos se aceptara a la homosexualidad como
una enfermedad es un ejemplo de esta aceptacion universal de valores. Al
aceplar la ausencia de objetividad acerca de la enfermedad, temen que las
decisiones en torno a los procedimientos médicos y genéticos (en nuestro
caso las terapias y los tests) en general, giran alrededor de una especic de
consenso social que dictamina que tipos de vida son valiosos.

Si en lo que concierne a las intervenciones médicas, inicamente
tomamos en cuenta los valores, o les concedemos mas peso como parece
que la posicion constructivista hace, corremos el riesgo de caer en

practicas eugenésicas tan nefastas como las realizadas cn el Holocausto.
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No obstante, no podemos decir que esto haya ocurrido asi en las multiples
definiciones de enfermedad que a lo largo de la historia se han propuesto,
sin embargo hay que estar muy atentos cuando damos una definicion de
enfermedad pues podemos caer tanto el extremo objetivista como en el
constructivista; por esta razon habra que matizar ambas posturas pues si
bien es cierto que podemos proponer una definicion de enfermedad
totalmente objetiva, es cierto también que no podemos dejar de lado la
esfera de la valoracion humana.

Como hemos visto, los objetivistas no han podido evitar la injerencia
de los valores al momento de delimitar una enfermedad de lo que no lo es,
los constructivistas generalizan al decir que todas las intervenciones
medicas incluyen juicios de valor, sin embargo ambas posturas estan
equivocadas pues, como P. Kitcher!? lo senala, ambos cometen el error de
“separar los fundamentos para la intervencion de los factores que afectan
la calidad de vida de aquellos [individuos], incluidos los nonatos, que se
verian afectados directamente por la intervencion, los objetivistas al tratar
de eludir totalmente los juicios de valor (lo cual como vimos no se logra del
todo) v ios constructivistas ai perder de vista que los valores sociales solo
son pertinentes en la medida en las que reflejen las determinantes de la

calidad de vida de los individuos”.

" Laas vidas por vemr. pp. 214
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Pero si entonces no podemos delimitar de una manera clara lo que
podemos considerar como una enfermedad de lo que no lo es y de esta
manera aplicar 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/o positiva, ¢no
podriamos pensar en otro criterio que nos permita matizar y tomar mejores
decisiones en lo que respecta a la aplicacion de tecnologias médicas, como
la genética (en este caso concretamente en la aplicacion de terapia y tests
genéticos)?

La postulacion de la calidad de vida como criterio para determinar
en qué casos es correcto llevar a cabo intervenciones genéticas como la
aplicacion de terapia génica y de lests genéticos, sera propuesta por
Kitcher', vo la seguiré como una posible solucién alternativa, sin embargo,
esto no quiere decir que la aceptaré como una postulacion definitiva, a su
vez trataré de matizarla aunque si bien en su mayoria el planteamiento
seguira siendo el de Kitcher. Ahora bien, a mi parecer este criterio de
calidad de vida nos servira para no caer en posturas eugeneésicas en donde
iu Lnico que rija ias practicas de manipuiacion genetica sean ios valores
sociales o incluso economicos, ademas que nos sera util 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 practicas cugenésicas nefastas que consistan en

= L viday poe venir. pp. 213
f pp
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querer “disenar” a las personas para de lograr diversos objetivos, como lo
podrian ser una apariencia determinada, juventud eterna, resistencia a un
ambiente hipercontaminado, etc., por poner sélo unos ¢jemplos. Mas
adelante, cuando hable de los tests genéticos y sus problemas, veremos a

detalle este criterio de calidad de vida.
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CAPITULO II

TESTS GENETICOS, SUS PROBLEMAS Y SUS CONSECUENCIAS

En la actualidad el cada vez mayor y mas especializado conocimiento
sobre genética humana nos permite determinar y diagnosticar, mediante
diversos tests, algunas condiciones daninas genéticamente transmisibles
que pueden aquejar a algunas personas v a su descendencia. A dichos
tests se les conoce como tests genéticos o génicos y pueden ser aplicados
lanlo a personas que desean concebir y que, antes de hacerlo, quieren
saber si poseen y transmitiran algin tipo de condicién danina a su prole,
asi como también pueden ser aplicados, mediante diversos procedimientos
tn utero o in vitro (en el caso de que haya habido concepcion mediante este
procedimiento), a los individuos ya concebidos; en el caso de la fertilizacion
in vitro dichas condiciones son detectadas incluso antes de la implantacion
del cigoto en el Gtero materno, lo cual permite realizar aun mas
lempranamente manipulaciones genéticas o intervenciones de cualquier
otro tipo para prevenir el desarrollo de la condicién danina. De esta
Hanera, ¢l conocimiento y ia informacion 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
ante una serie de posibles decisiones sobre el futuro de éstos ultimos,
siendo estas decisiones, en su mayoria, de tipo reproductivo, las cuales

nos ofreceran basicamente dos alternativas: por una parte podremos
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decidir sobre la existencia futura de individuos posibles y por otra
podremos modificar el perfil genético de los mismos.

De {rente al planteamiento, hasta cierto punto “optimista” que la
aplicacion de tests genéticos nos presenta, surgen, no obstante, diversas
preocupaciones en torno tanto a la manera como se llevara a cabo dicha
aplicacion, como a las posibles consecuencias (sobre todo sociales,
politicas, y laborales) que ésta pueda lener, no solo para los individuos
directamente afectados, sino para la sociedad en general. Si bien, los tests
geneticos nos son de gran ayuda para diagnosticar y a veces evitar, en el
caso de los tests genélicos prenatales, ciertas enfermedades graves y serias
discapacidades que pueden aquejar a las personas, estos tests pueden
convertirse en un instrumento de discriminacion que puede operar incluso
en situaciones en donde las personas que ya consideramos como
discriminadas o excluidas dentro de nuestro sistema social, sean objeto
también de este otro tipo de discriminacion.

Decidir si se va a procrear o no cuando se sabe que existe la
posibilidad de transmitir algun tipo de condicion genética danina a un hijo,
0 decidir si se abortara ai feto alectado por el dicha condicion, son
ejemplos de los posibles cursos de accion que los padres pueden tomar al
saber que el feto resultara con algan tipo de dano. La decision entonces, ni
sera la misma, ni tendra las mismas implicaciones morales dependiendo
del momento en el que los posibles padres vayan a tomarla, es decir,

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 algtin mal a su descendencia, éstos
tendran que decidir si quieren que su posible hijo sea afectado o no por
dicho mal, o si dado caso el mal pudiera prevenirse o evitarse, tendrian
que decidir si tomar o no las medidas necesarias para evitarlo (como
somelerse a lratamientos médicos o de manipulacion genética, por
ejemplo). Por otra parte, si la condicion danina es descubierta después de
la concepceion, al momento de decidir que curso de accion seguir, se
tendrian que tomar en cuenta no solo a los posibles padres sino también al
individuoe ya concebido, surgiendo asi otra clase de problemas como lo
serian el del aborto o el de la manipulacion genética embrionaria o fetal,
por poner solo un par de ejemplos.

Los tests genéticos prenatales nos enfrentan ante la gran
posibilidad (v responsabilidad) de decidir qué tipo de personas queremos
que existan cn un futuro, o al menos nos podran permitir decidir qué tipo
de personas no queremos que existan en ¢l futuro; cabe la posibilidad
entonces, en la lucha contra enfermedades devastadoras o discapacidades
graves, 10 solu de impedir el nacimiento de ninos con este tipo de
condiciones, sino de “modelar”, mediante la seleccion de individuos antes
de su nacimiento, qué tipo de vida es la que queremos para el futuro de
estos. En casos como el anterior, lo mas conveniente seria que las
personas mismas proximas a procrear, con base en una eleccion,

responsable y libre de toda coaccion, fueran las que decidieran sobre la
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condicion futura de su posible hijo, v que el Estado, o inclusive otro tipo
de instancias, como meédicos y consejeros genéticos, no tuvieran ingerencia
mas alla de la consejeria o de la provision de condiciones necesarias para
tomar este tipo de decisiones.

Sin embargo, la realizacion por si misma de las pruebas genéticas no
garantiza que, si se llegase a descubrir alguna condiciéon danina que
aqueje a un individuo, se encuentre también algun tipo de cura o
Lratamiento para la condicion danina posiblemente descubierta, va que la
mayoria de las pruebas genéticas, ya sean las realizadas antes o después
del nacimiento, sélo nos sirven para dar un diagnéstico, a veces ni siquicra
muy preciso, sobre el padecimiento o posible padecimiento de una
enlermedad o de una discapacidad, la mayoria de las veces no existen
‘curas’ o tratamientos para dichas condiciones.

Por otra parte, en lo que respecta a la cantidad de posibles personas
beneficiadas por la aplicacion de tests genéticos, hay que decir que el
numero de personas que padecen muchas de las enfermedades que han
side descubiertas mediante tests genéticos es sensiblemente pequeno en
comparacion al nimero de personas que presentan otro tipo de
enfermedades, por lo que los beneliciados de este tipo de tests seria una
porcion muy pequena de la poblacion mundial. De igual manera, las
pruebas genéticas, asi como otro lipo de procedimientos genéticos, son
excesivamente caros para la mayoria de las personas, ni siquiera en paises

ricos el seguro médico llega a cubrir el costo de procedimientos como éstos,
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por lo tanto, solamente los sectores ricos de la sociedad tendrian los
medios economicos suficientes para costear el acceso a este tipo de
pruebas, situacion que pondria en desventaja a sectores pobres que no
podrian costear ni siquiera una prucba y mucho menos un tratamiento o
cura si es que los hubiera. Sin embargo, esta inequidad en el acceso a
servicios de salud no solamente se da en el ambito de pruebas y
tratamientos genéticos; como sabemos y vemos a diario muchas personas
(enfermas v discapacitadas) se quedan sin la atencion v el tratamiento que
precisan porque, lristemente, no pueden pagarlo o no estan aseguradas, lo
cual constituye un problema real de salud que muchos gobiernos tienen
que resolver. Por su parte, el que las desigualdades economicas, sociales,
ete., permeen cn ¢l ambito de la genética, constituye un peligro real de
legitimar mediante afirmaciones de caracter cientifico dichas
desigualdades. Al tener la posibilidad de crear seres humanos ‘a la carta’
mediante la manipulacion de los genes de los individuos, podemos
perpetuar la discriminacion en casi todos sus ambitos (social, econémico,
cultural, laboral, etc.) v correr el riesgo de fundamentar ‘cientificamente’
clertos prejuiclos que estan a la base dc ciertas practicas discriminatorias,
como podria ser el caso de lo que suela llamarse “superioridad étnica”, en
estos casos podrian convertirse en biologicas, diferencias que hasta ahora
han sido meros prejuicios en la manera de pensar de algunas personas.
Podemos preguntar entonces si mediante la aplicacion de pruebas

genéticas no corremos el riesgo de dividir a la sociedad en dos grandes
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grupos, en dos ‘tipos’ de seres humanos, por un lado los que pueden pagar
la aplicacion de diversos procedimientos genéticos (entre ellos los tests
genéticos), es decir, los que pueden tener asegurado tanto un diagnaéstico
v una posible erradicacion de ciertos defectos genéticos y por lo tanto
asegurada una herencia genética ‘pura’ para su descendencia; y por el otro
los que no tienen 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 daninas. Podemos
pensar que la aplicacion de las pruebas genéticas, y por consiguiente, el
resultado de las mismas, podria propiciar conductas discriminatorias
contra los grupoes, de por si marginados por la ‘inconveniencia social’ de la
pobreza, que no tienen la posibilidad de diagnosticar y erradicar posibles
defectos genéticos que aquejarian a su descendencia, llegandoseles a
clasificar como ‘impuros’ genéticamente hablando, en contraste con los
grupos que si pueden acceder a procedimientos genéticos como los tests,
procurando asi su ‘pureza’ genética.

Ahora bien, si mediante las pruebas genéticas prenatales podemos
decidir que tipo de personas queremos que existan o quc no existan, y asi
‘moldear’ de alguna manera la sociedad en la que queremos vivir, de igual
manera, mediante la aplicacion de pruebas genéticas, podemos decidir que
benelicios o prohibiciones pueden otorgarsele a un individuo ya nacido al
cual se le haya aplicado una prueba genética en alguna etapa de su vida,

no obstante, dichos resultados pueden resultar contraproducentes si son



imprecisos, malinterpretados o utilizados de mala manera; un ejemplo lo
tenemos en la discriminacion genética por parte de algunas aseguradoras,
empresas e instituciones en EU, en los casos en donde los antecedentes
familiares de anemia falciforme [ueron esgrimidos como razones para
propercionar un trato injusto a cierto sector de la poblacion
norteamericana que poseia rasgos de c¢lulas falciformes, sin estar enferma,
Para padecer de anemia falciforme es necesario que el individuo en
cuestion haya heredado una copia del alelo de un gen falciforme de cada
uno de sus padres, lo cual lo convertiria en un paciente homocigoto de
anemia falciforme y por lo tanto en un enfermo; si el individuo sélo hereda
una copia del alelo de un gen falciforme y una copia de un alelo normal,
este individuo sera heterocigoto y por lo tanto no enfermara, simplemente
sera portador de una copia del gen ‘defectuoso’ que provoca la anemia
lalciforme. Ignorando lo anterior, en la década de los 70 la Fuerza Acrea
norteamericana freno la carrera de muchos individuos heterocigoticos de
anemia falciforme, que aunque tenian una copia del alelo que produce la
enlermedad, no estaban enfermos ni lo estarian nunca; dichos individuos
aspiraban a un puesto en las Fuerzas Aercas, y fueron rechazados debido
a que segun la Academia, las personas con el rasgo de las células
falciformes corren el riesgo de desmayarsc a gran altitud; de igual manera
ocurrio, tanto con las aseguradoras que negaban el otorgamiento de
polizas de seguros a personas que, aunque no estuvieran enfermas de

anemia falciforme, portaban la copia del alelo de la enfermedad, como con
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las empresas que se negaron a dar trabajo a personas que poseian estas
caracteristicas. Politicas de exclusién como las anteriores no solamente
tienen un impacto laboral y/o econémico, sino que también tienen un
impacto social y cultural, puesto que puede estigmatizarse a ciertos grupos
sociales y excluirseles. En el ejemplo anterior es importante mencionar que
el rasgo de células falciformes y la anemia de células falciformes prevalece
en la poblacion de ascendencia africana, lo cual puede ser un elemento de
mfluencia en un posible caso de discriminacién, en un scctor de la
sociedad que va de por si es discriminado.

Pese a lo anterior, no podemos negar que las pruebas gencticas, de
acuerdo a su avance, nos seran cada vez de mayor utilidad para no solo
diagnosticar, sino también para entender diversas enfermedades o
discapacidades que pudieran tener un origen genético. Ademas, existen
enfermedades verdaderamente penosas que con la ayuda de los tests
genéticos pueden prevenirse o al menos saber de ellas, lo cual ayuda a
tomar decisiones importantes correspondientes al desarrollo de la
enfermedad! v al mantenimiento de la propia salud. 8i lo que buscamos es
gue un individuo autonomo, lome decisiones competentes acerca de su
propia salud, y en casos especiales acerca de la salud de los demas,
entonces, tal vez las pruebas genéticas no deberian de ser eliminadas,

aunque si deberian de estar insertas en sociedades en donde las

Liveste momento no ahondare en la discusion de sila ignorancia en ciertos casos con respecto al
conocimento de ciertas enfermedades incurables es mejor para la persona que padece una enfermedad de este
tipo. Lo umeo que puedo decir ahora es que si bien la reaccion de cada persona ante una situacion de
desahucio sera diferente en cada caso, la decision de saber o de no saber de la posible enfermedad padecida
debe de ser una decision personal, ya que el derecho a la aulonomia implica también el derecho a “no saber”.
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injusticias sociales no permearan con prejuicios los resultados de éstas, en
donde las condiciones del contexto social, de las actitudes sociales, no
coaccionen las decisiones de la madre o de los padres que se deciden a
tener un hijo con una enfermedad o una discapacidad graves, en donde el
Estado sea capaz de proporcionar las condiciones necesarias para que
todos, sin importar su condicion econémica o social tengan acceso a
procedimientos genéticos como lo es el caso de los tests genéticos. No
obstante, es dificil pensar en un mundo ideal en donde las exorbitantes
diferencias sociales y economicas se vean franqueadas por politicas
sociales equitativas en donde se protejan los intereses del que menos tiene
(que por lo general es ¢l mas discriminado).

El gran problema, sin embargo, es que muchas, si no ¢s que la
mavoria, de las sociedades no estan preparadas aun para afrontar con
responsabilidad los nuevos procedimientos que en materia de genética se
realizan; muchas veces se pondera a la genética, como ha ocurrido
también en el caso de otras muchas tecnologias, como la solucion a
muchos de los problemas que afectan, en cuestién de salud y de conducta
al ser humano, y que en su mayoria tienen un trasfondo social. Al darle
mayor importancia a intereses de tipo econémico o politico, se suele
soslavar la importancia que tienen otros factores no genéticos (como el
medio ambiente por ejemplo) en la contribucion a la solucion de varias de
las preocupaciones sobre salud humana, hay que recordar que si bien

algunas enfermedades o discapacidades solo podran resolverse por via

76



genetica, hay también soluciones alternativas que no son tan drasticas
como el alterar el genotipo de los individuos por ejemplo.

En la busqueda de soluciones a los debates sobre si es correcto o no
que las investigaciones en materia de genética sigan su curso y sobre si la
posible aplicacion de los resultados de dichas investigaciones es
discriminatorio o no, seria de gran ayuda el distinguir entre lo que implica
realizar las investigaciones mismas y la aplicacion de los resultados de las
mismas, va que seria demasiado ingenuo el querer detener las
investigaciones que en materia de genética, y en general de biologia
molecular, se llevan a cabo porque pensemos que los resultados de tales
Investigaciones ocasionarian algun tipo de discriminacion en su aplicacién,
en todo caso, tendriamos que atender a la resolucion de diversos
problemas sociales, economicos, etc., antes de pensar en tener una
aplicacion justa en lo que respecta a las prucbas genéticas. La solucion es
muy probable que sea dificil, sin embargo, cs menester senalar que
mientras se sigan aplicando procedimientos genéticos, como los tests, en
sociedades que no estén preparadas, el riesgo de discriminacion y de
cugenesia seguira presente.

Ahora bien, en lo que respecta a la eficacia y precision de los tests
geneticos mismos, es decir a la calidad de la informacion que un test
pueda ofrecernos, podemos decir que el analisis del material genético de
una persona liene que indicar con precision qué tipo de condicion danina

podria presentar la persona que se somete al test, asi como proporcionar
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la informacion necesaria para poder distinguir los casos en los que el
individuo que se realizo el lest presenta ciertas caracteristicas en su
genotipo correspondientes a algun tipo de condicién danina, sin
desarrollarla, de los casos de otros individuos que posean las misma
caracteristicas en su genolipo pero que si desarrollen la condicién dafiina,
“el hecho de que las probabilidades de tener el genotipo cuando se tiecne la
enfermedad sea del 100%, no significa que las probabilidades de padecer
la enfermedad sean del 100% cuando se tiene el genotipo, ni siquiera que
estén significativamente por arriba de cero™. Por esta razon, la
informacion precisa sera un factor importante en la correcta aplicacion de
los tests genéticos para poder llevar a acabo un diagndstico preciso.
Saber lo anterior con claridad puede evitar que se actiie de manera
prejuiciosa con respecto a cierto tipo de condiciones daninas
estigmatizando incluso a los portadores de éstas, asi como también puede
evitar que se tomen posturas genéticamente deterministas basadas en
datos imprecisos o en la mera intuiciéon. Un ejemplo de esto lo tenemos en
las investigaciones realizadas en los anos setenta sobre los cromosomas de
personas reciuidas en carceies v manicomios, ias cuaies revelaron que un
porcentaje alto de hombres recluidos en estos lugares poseia un
cromosoma Y’ adicional, en relacion con sus mismos companeros
recluidos, v al cual se le conocio como el “cromosoma de los criminales”.

Podemos imaginar lo que éste tipo de informacion puede representar en lo

“Kutcher. Philip, Las vidas por venrr, pp. 63
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que se refiere a la toma de decisiones por parte, por ejemplo, de una mujer
que realiza un test prenatal a su feto varén y se da cuenta que éste es
portador de una copia extra del cromosoma Y; csta mujer puede, basada
en la informacién anterior, llegar a decidir abortar al feto pensando que en
un futuro éste se converlira en un criminal, Estudios posteriores indicaron
que entre la poblacion general masculina, no sélo entre la de las carceles y
manicomios, es bastante frecuente el cromosoma Y extra, y que de hecho
¢l 96% de los hombres con diagnéstico XYY llevaban una existencia
pacifica, sin nunca haber tenido problemas de ningun tipo con la policia.
Se demostrd que la probabilidad de que un feto diagnosticado XYY pudiera
convertirse en un criminal en el futuro es sélo del 4%, en donde atn
dentro de este 4% de posibilidad se tendrian que tomar en cuenta factores
contextuales en su desarrollo para pensar en que cste [eto puede estar
determinado a convertirse en un criminal.

Vemos pues, que en ¢l caso anterior, la aplicacion de los resultados
de las investigaciones presuponen la tesis de que nuestro comportamiento
depende unica y exclusivamente de nuestra composicion genética; pensar
o anlerior nos conduce a un determinismo genetico absurdo, por lo tanto
habria que preguntarnos y establecer hasta qué punto cstamos

determinados genéticamente a actuar de cierta manera y hasta que punto
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ulros factores intervienen para determinar la naturaleza de nuestras
acciones?,

El conocimiento sobre los genotipos de las personas o de grupos de
cllas, representa una amenaza potencial de discriminacion, la cual podria
ser evitada si la sociedad estuviera dispuesta a proteger a los genética y/o
socialmente desprotegidos, a estar alerta de no ‘racionalizar’ la
discriminacion, es decir, de no darle una base pseudocientifica a ésta
ultima, a no reforzar estereotipos y a no aceptar afirmaciones superficiales
relativas a los genes ligados a ciertas formas de conducta, como lo vimos
en ¢l caso de la conducta criminal, haciéndolas parecer verdades

cientificas que pueden implicar un determinismo genético.

El conocimiento y la informacion proporcionados mediante los tests
geneticos, va sea antes o después de la concepcion, asi como la decisién
sobre un curso de accion que pueda afectar tanto a los posibles padres
como a los individuos concebidos, implicara una gran responsabilidad, no
solo para con los individuos directamente implicados sino también para
con las generaciones futuras, puesto que los mndividuos tendran la
posibilidad, mediante la aplicacion ya sea de manipulacion genética o de

otras medidas de tipo reproductivo, como la no concepcion de individuos

aeste respecto los genetistas de la conducta coinciden en que el comportamiento humano no es umcamente
¢l resultado de la constitucian genetica de los dividuos. sino que en éste intervienen diversos factores que
formun una compleja red de relaciones que dan como resultado la manera singular de comportarse de cada
tdivaduo
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con este tipo de condiciones daninas y/o la aplicacion de abortos
selectivos, de heredar o no cierias condiciones daninas a su descendencia.
Ahora bien, cabe aclarar que me refiero a condiciones daninas
genéticamente transmisibles, puesto que dentro de éstas estarian
contempladas tanto enfermedades, como otro tipo de condiciones (por
ejemplo malformaciones) que pueden causar algun tipo de discapacidad en
el individuo que las padece, de la misma manera una enfermedad puede
causar, a su vez, diversos tipos de discapacidad. Sabiendo lo anterior, es
necesario hacer una distincion entre lo que implica padecer una
‘enfermedad’ y tener una ‘discapacidad’ (no provocada por ninguna
enfermedad); creo que dicha distincion seria util al decidir si es
conveniente o no tener un hijo afectado ya sea por una enfermedad o por
una discapacidad, puesto que la decision seria diferente en cada caso, asi
como también serian distintas las implicaciones morales segan la
situacion. Tal distincién tiene que ver con la concepcion que se tiene de lo
que implica tener una discapacidad como de lo que implica padecer una
enfermedad, por ejemplo, si alguien ha sufrido un accidente
autemoviiistico y como consecuencia del mismo ha quedado imposibilitado
para caminar, dicha persona no padece ninguna enfermedad, sino que
tiene una discapacidad, ya que su condicion posterior al accidente implica,
de hecho, una merma o pérdida en su capacidad fisica-motora para
desplazarse, es decir, en su capacidad para caminar. Es importante

senalar el cambio radical que ha tenido en su utilizacion tanto el término
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“discapacidad” (disability) como el término “discapacitado” (disabled),
sobre todo en los ultimos anos y en paises como Estados Unidos; este
cambio es debido, en parte, a que se ha senalado que el uso de ambos
terminos, en el fondo, puede ser relacionado a cierta idea de
discriminacion y de desventaja con respecto de las personas que no tienen
discapacidad alguna. Por esta razon se ha optado por darle un sentido
diferente a la forma de referirnos y de concebir a personas ‘discapacitadas’,
al considerarseles, no como a personas con capacidades disminuidas o
desventajosas con respecto de las capacidades de las demas personas,
sino como & personas con “capacidades diferentes” (differently-abled),
incluso nombrandoles de esa forma. De esta manera, el concebir a las
personas no como personas discapacitadas sino como a personas con
‘capacidades diferentes’ (va sea de tipo fisico o mental), sera de capital
importancia en la discusion sobre la justicia o injusticia al concebir y traer
o 1o ninos al mundo gue, de hecho o en un futuro, tengan algun tipo de
discapacidad.

De igual manera, si un individuo nace con la pérdida lolal o parcial
de aiguna capacidad psiquica o fisica, sea esta motora o sensorial, diremos
que tiene una discapacidad. Podemos decir que tener una discapacidad
consiste en la merma o la pérdida (total o parcial) de alguna capacidad
fisica o mental del individuo, pérdida que puede ser provocada ya sea por
una condicion genética intrinseca al individuo mismo, por una enfermedad

(sea ésta genética o provocada por algun factor externo al individuo), o por



alguna otra causa externa (por ejemplo un accidente). Por otra parte,
existen diversos tipos de discapacidad, no solamente de tipo fisico, como
las de tipo psiquico o mental; en este sentido, el que una persona tenga
uno o mas tipos de discapacidad puede estar relacionado tanto con la
pérdida como con el aumento en el desarrollo de otras de sus capacidades
(sean ésta fisicas, mentales, emocionales, etc.), por ejemplo, como
consecuencia de su ceguera, un invidente puede tener mas desarrolladas
clertas capacidades auditivas en relacion con las personas que si pueden
ver, la pérdida de la capacidad para ver puede contribuir a tener un
incremento en sus capacidades auditivas; en el caso contrario, podriamos
encontrar casos c¢n donde una persona que se encuentre sumida en una
depresion profunda a raiz de su discapacidad, pierda su capacidad para
relacionarse satistfactoriamente con los demas, por ejemplo. Sin embargo,
hay que hacer notar que ¢l que una persona desarrolle o no alguna de sus
capacidades no siempre sera consecuencia de tener una discapacidad.
Ahora bien, una discapacidad también puede ser provocada por una
enfermedad, por ejemplo, la enfermedad de Tay-Sachs es una enfermedad
de tipo genctico que, antes de causar la muerte, produce una severa
discapacidad al individuo que la padece. Por otro lado, una discapacidad
también puede ser de tipo genético, un ejemplo de esto seria la ceguera o
la sordera congénita, en donde la discapacidad se transmite de padres a
hyjos. Pareceria pues que padecer una enfermedad (sea ésta genética o de

otro upo) implica, a diferencia de cuando se tiene una discapacidad, la
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perdida de la salud sea ésta fisica, mental o emocional; por otra parte, en
la mayoria de los casos, el padecer una enfermedad puede cesar debido a
la existencia de una cura que acabe por completo con dicha condicion,
cosa que no sucede en el caso de la discapacidad, la cual sera, en muchas
ocasiones, permanente, Veremos pues gue la distincion enfermedad-
discapacidad sera de vital importancia para el establecimiento de juicios
morales acerca de si traer o no ninos al mundo que padezcan de alguna
enfermedad o que tengan alguna discapacidad.

En el capitulo pasado hemos visto como, mediante la definicion
“universal y objetiva” de enfermedad, no podemos establecer una clara
division entre terapia geénica positiva y negativa y por lo tanto no podemos
decir cuando es correcto o no aplicar alguna de dichas terapias, pues este
concepto resulta demasiado estrecho para tomar decisiones moralmente
correctas en casos limite que tienen que ver con manipulacion genética;
por lo tanto, siguiendo a P. Kitcher, postularé un criterio alternativo al de
enfermedad, que nos ayudara a establecer cuando es correcta la aplicacion
de procedimientos genéticos como los tests y la terapia génica, este criterio
us ¢l de calidad de vida, ¢l cual veremos a detalle un poco mas adelante.
Por su parte, en lo que respecta a la distincion discapacidad-enfermedad,
lo que nos importara sera el grado de perjuicio que a la calidad de vida del
individuo pueda ocasionar el padecer alguna u otra condicidn (sea una

enfermedad o una discapacidad).
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Existen pues, dependiendo de su origen y de su causa en cada
circunstancia, diversos tipos de enfermedades asi como de discapacidades,
por esta razon, y para determinar en que grado seria injusto, o incluso
inmoral, el traer al mundo a un nino con una discapacidad o con una
enfermedad, tenemos que examinar cada caso en particular y asi
determinar qué clase de perjuicio o de dano se le infringe al individuo en
cuestion, por ejemplo, no sera lo mismo moralmente hablando, decidir
traer al mundo a un nino con una enfermedad como la fenilcetonuria, la
cual, si bien alecta los primeros anos de la vida del individuo que la padece,
puede superarse llevando una dieta adecuada hasta la adolescencia,
permitiendole a éste llevar una vida adulta libre de cualquier impedimento
fisico o de salud, que decidir traer al mundo un nino con ceguera y sordera
congenitas, 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
demas, incluyvendo la del nino fenilcetonurico. No obstante, en el caso de
enfermedades como la fenilcetonuria, también entran en juego
consideraciones que tienen que ver directamente con la madre, por
cjetpio, las madres fenilcelonaricas tenen gque tener durante 1odo el
embarazo y aun en la lactancia, una serie de cuidados especiales, en
donde se incluye una dieta verdaderamente rigurosa, para que su hijo, y
ella misma, no resulten con graves danos en lo que a su salud se refiere.
Otro ejemplo podria ser el 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 Huntington. En esta situacion habria que tomar en cuenta que dicha
enfermedad se desarrolla, en la mayoria de los casos, a partir de los
cuarenta anos, por lo que cabria preguntarse si la calidad de vida que el
individuo pueda tener durante el tiempo que viva sano, sera lo
suficientemente satisfactoria como para compensar los terribles efectos
que esta enfermedad le provocara casi durante la mitad de su vida. En otro
¢jemplo, podemos ver que, en comparacion con el ejemplo anterior, no es
lo mismo decidir traer al mundo a un individuo que padecera de Tay-
Sachs, la cual es una enfermedad incurable que provoca una discapacidad
devastadora en el individuo desde los primeros anos de vida, hasta llegar a
finalmente provocarle la muerte, asi como, no sera lo mismo, en
comparacion con los ejemplos anteriores, traer al mundo un nino que
sabemos que tendra una discapacidad que le impedira caminar por el
resto de su vida, aunque llevando por lo demas una existencia sana. Como
vemos, cada caso es diferente, y por lo tanto las consideraciones morales

respecto de ellos también lo seran.

Es verdud que en casos como ios anteriores se puede cuestionar ia
existencia de dificultades o desventajas a las que las personas con algun
tipo de impedimento fisico 0 mental se enfrentan, mas adelante, al hablar
sobre la justicia o injusticia que implica el concebir a nifos con algun tipo
de condicion danina, y también al hablar sobre la calidad de vida de estos

mdividuos, trataré este tema.
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II

Existen algunas enfermedades genéticas que pueden ser detectadas
mediante tests genéticos, en donde €stos se utilizan para detectar ya sea: i)
genes que inevitablemente producen ciertas enfermedades, ii) genes que
contribuyen al posible padecimiento de determinadas enfermedades, asi
como también iii} genes que son parte del genotipo de un individuo pero
que no son expresados en su fenotipo y que por lo tanto pueden ser
transleridos a su descendencia (aqui podriamos encontrar también a los
genes que puedan ser causantes de algun tipo de discapacidad). Por su
parte, la aplicacion de estos tests puede realizarse tanto a individuos
nonatos, como a personas de cualquier edad, asi como a personas que
estén proximas a concebir y que quicran saber si su descendencia corre el
riesgo de padecer algun tipo de condicion genética danina, o a individuos
que va han sido concebidos y de los que se desea saber si presentaran
alguna condicion genética danina.

Si el resultado de un test genético indica a los posibles individuos
Proximos a procrear que existe la posibilidad de transmitir algun tipo de
darlo geneuco a4 su descendencia, entonces, ias decisiones reproductivas
que tomen éstos respecto de cllos mismos y respecto de su posible
descendencia cambiaran, pues si el resultado de dicho test genético
resulta desfavorable, en el sentido que indique alguna condicion genética
danina, los individuos que tienen el deseo de procrear, y que tienen

conocimiento de este resultado arrojado por el test, deberan decidir si lo
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haran o no, por otra parte, si el test ¢s realizado después de la concepcion
v el resultado es deslavorable, los padres del feto concebido tendran que
decidir si abortar o no. Sin embargo, cuando se tome alguna decision del
tipo de las anteriores, se tendra que tener en cuenta que no es lo mismo
tomar una decision en el caso que el resultado de un test sea del tipo i), en
donde se sabe que indudablemente se padecera de la condicién genética
danina, a tomar una decision en el caso de que el resultado del test sea del
tipo 11} en donde existe la posibilidad de padecer alguna condicion genetica
danina, mas no sc tiene la seguridad de que ocurra asi, por lo tanto, al
momento de tomar una decision se debera de tener presente que no todos
los casos son iguales, inclusive en el caso en donde el resultado de un test
fuera del tipo i), podrian existir variaciones en el medio ambiente y en el
contexto de gestacion y de crecimiento del individuo en cuestion y
desarrollar la condicion genética prevista de una manera totalmente
distinta a otros casos.

Ahora bien, en este tipo de decisiones la responsabilidad debera
estar siempre presente, en la mayoria de los casos esta responsabilidad
recae en los individuos que tienen el deseo de procrear, sin embargo, hay
ocasiones en las que tomar decisiones de tipo reproductivo puede
convertirse en un asunto de politica publica, si bien, el status moral de las
decisiones de este tipo suele discutirse principalmente en dos niveles: por
una parte, el nivel individual o personal en donde cada individuo decide

sobre su propia reproduccion, v por el otro, el nivel institucional o de
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politicas publicas, en donde el Estado tiene injerencia en este tipo de
decisiones; existen casos en donde, al regirse mediante criterios
paternalistas, el Estado restringe la libertad reproductiva de los individuos
v decide asuntos tales como quién es y quién no €s apto para procrear, que
circunstancias son las optimas para hacerlo e incluso que Llipo de persona
es el ideal para ser procreado; un ejemplo de este tipo de politica lo
tenemos en la legislacion China, promulgada en 1995 como parte de la ley
a la atencion materno infantil, la cual determina que si los analisis previos
de una pareja proxima a casarse establecen la existencia de “cierta
enfermedad genética de gravedad que, desde un punto de vista médico, se
considera inapropiada para la crianza de ninos (...), la pareja solo podra
casarse si ambos aceptan tomar medidas anticonceptivas de largo plazo o
se avienen a someterse a una operacion de ligadura a fin de quedar
estériles”.?

Medidas coercitivas, como la anterior, impuestas por el Estado,
presuponen queé tipo de personas son los candidatos idoneos para ser
padres, ademas de que le aseguraran al mismo menos gasto en lo que
respecta a la atencion medica v social que la madre y el nino deban recibir
por padecer algin tipo de enfermedad genética (puesto que la mayoria de
estas son incurables y las que tiene cura suelen ser demasiado caras en su
tratamiento). Esta Ley promulgada en China, es un ejemplo muy

importante, no solo del establecimiento de restricciones reproductivas por

" Minmistry o Health, PCR. 1994, en Bittles. Alan *Perspectivas médicas, éticas y legales de la nueva
genetica’. ppo 180 en Perspectivas bioéricas, No. 7/8, FLACSO-Gedisa,
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parte de Estado (autoritario en este caso®), sino también del grave peligro
que corre una politica de Estado de caer en practicas de tipo eugenésico y
de discriminacién genética.

Por su parte, los problemas respecto de la discriminacion genética
no son soélo de tipo ético, sino que seran también de tipo legal v social;
dichos problemas tienen que ver con la aplicacion de practicas eugenésicas,
v que tienen su principal 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 anormalidad fisica y/o mental pudieran tener hijos,
implementando diversas medidas, como las esterilizaciones involuntarias
por poner un ejemplo, carentes en la mayoria de los casos de
justificaciones validas, por lo que no es de extranarse que la aplicacion de
dichos programas estuviera lleno de irregularidades. Mas adelante hablaré
sobre los problemas que implica la aplicacion, por parte del Estado, de
medidas coercitivas en materia reproductiva, asi como también hablaré
sobre el papel que éste, segun 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 sélo en el contexto de la

genética, es decir, no solamente basandose en el resultado de tests

" Es cierto que en el caso en particular de la Republica Popular China tenemos que tomar en cuenta el
tipo de gobierno v las maneras en la aphicacion de las politicas gubernamentales para entender mejor como es
que ¢l Estado se arroga las decisiones en materia reproductiva,
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genéticos para obtener informacion sobre cierta condicion danina para el
feto, se toman este tipo de decisiones, hay casos en los que, sin necesidad
de recurrir a tests genéticos, sabemos que existen dafnos reales para el feto,
un ejemplo de esto es que, mediante diversos estudios clinicos, sabemos
que si una mujer embarazada consume drogas durante el tiempo de
gestacion de su hijo, éste puede resultar seriamente afectado; en
circunstancias como ésta, nos encontramos ante consideraciones no solo
de Lipo ético, sino de tipo legal, puesto que cabria preguntarse si en pos de
evitar un posible dano al feto es correcto que el Estado intervenga
imponiendo a la madre medidas coercitivas para evitar que ésta siga
teniendo un comportamiento dafino para el feto. En este caso, la
rehabilitacion de la madre que consume drogas seria lo ideal para
sulvaguardar tanto el bienestar de ella misma como cl del feto, sin
embargo, el establecimiento, por parte del Estado, de medidas coercitivas
para lograr que ésta deje de consumir drogas implica tener, a su vez,
sanciones (como por ejemplo la reclusion obligatoria para el tratamiento),
las cuales se aplicarian a las madres que incumplieran la norma; esto sin
embargo, seria muy problematico puesto que, ademas de que se correria el
riesgo de violar los derechos fundamentales de la madre al aplicar dichas
sanciones, hablando en términos practicos, para el Estado seria muy dificil
crear un sistema de control® gque estuviera a cargo de la aplicacion de las

normas que pudieran establecerse. Ahora bien, es de suma importancia en

" Una especie de “policia pard el nacimiento”
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casos como éste, considerar el riesgo que para la madre pueda representar
¢l someterse a un tratamiento’ en pro del bienestar de su hijo, se tendran
que tomar en cuenta las consecuencias, del tipo que sean (fisicas,
psicologicas, etc.), que dichos tratamientos conlleven; por otra parte,
habra que tomar en cuenta si la madre tiene los medios y la informacion
necesarios para someterse a dicho tratamiento o si el Estado ¢s capaz de
proporcionarselos.

Cuestiones como el respeto a la autonomia, el derecho a la
intimidad y el respeto la integridad fisica, mental y emocional de la madre,
por nombrar en este momento las gue considero mas importantes, son las
razones por las que creo que el Estado no debe intervenir restringiendo o
coercionando el derecho a la reproduccion de los individuos, a excepcion
de casos limite en donde se demuestre la incompetencia real de la madre o
de los padres para afrontar las responsabilidades que implica el traer un
nino al mundo, ereo que en la mayoria de los casos la eleccion
reproductiva debe dejarse en manos de la madre o de los padres, los
cuales deben de contar con la informmacion y la infraestructura necesaria,
propotcionada por el Estado, para poder tomar dicha decision y asi poder
hablar de una eleccion verdaderamente libre.

Xn este caso habra que distinguir, en primer lugar, entre lo que
significa tener un derecho moral v tener un derecho legal a la reproduccion,

por cjemplo, para algunas personas ¢s moralmente incorrecto la practica

en el ejemplo de la madre que consume drogas seria someterse a un tratamiento de rehabilitacion,
pera de teual manera podriamos hablar de cualquier otra clase de tratamientos
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del aborto, pues €stas poseen valores o creencias morales (e incluso
religiosas) que asi lo sustentan, sin embargo, determinar si también esta
practica debiera estar proscrita por la ley es 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 coman”8, es asi como en
algunos paises la practica del aborto no se encuentra penalizada por la ley
aunque pueda encontrar cierto rechazo entre miembros de algunas
comunidades religiosas, por ejemplo. A diferencia de sociedades
paternalistas o autoritarias, en donde la autonomia personal esta
subordinada a valores morales 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 valores liberales debera de imperar siempre el
respeto a la autonomia; este derecho moral de autodeterminacién sera
llamado en el ambito legal “derecho a la intimidad”?, el cual si se protegera
legalmente. En este sentido, lo Unico que el Estado garantizara sera este
derecho a libre autodeterminacion, mas no garantizara el cuamplimiento de
alguna moralidad en particular.

Pienso que e¢s dentro de una sociedad liberal democratica, basada en

el principio de autonomia o autodeterminacion personal, es decir, basada

" Chardesworth, Max. Lo fiodticn en uina socivdada liberal, Cambridge University Press. Gran Bretaiia, 1996,
pp. 148
Brock. ~Libertad reproductiva: su naturaleza. bases y linites™. pp.29
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en el respeto a la libertad de las personas para clegir y para tomar
decisiones por ellas mismas acerca de su propia vida, donde sera posible
que la libertad reproductiva se lleve a cabo, la cual, cabe aclarar no sera
ilimitada. De esta manera, la libertad reproductiva se entendera como algo
que también requiere una amplia gama de practicas sociales vy legales que
le faciliten a la madre o a los padres el tener y criar hijos; asi, las
decisiones sobre reproduccion en términos de libertad reproductiva no
deberan de ocurrir en circunstancias de privacion o que den lugar a
practicas coercitivas para con la madre o los padres que deseen procrear.
Ahora bien, esta libertad reproductiva estara limitada en el momento
en ¢l que el ejercicio de la misma dane o afecte significativamente a otros,
por cjemplo, si sabemos que el traer un individuo al mundo puede
alectarlo no solo a él mismo, sino a otras personas, estara justificado
hasta cierto punto que el Estado intervenga. Con respecto a la integridad
de la madre, ésta se relaciona con el respeto a su autonomia cn el
momento en el que ella decide que tipo de procedimientos quiere que se
lleven a cabo en su cuerpo, por ejemplo, si algun tratamiento prenatal es
requerido para el hijo que esta esperando, pero este tratamiento atenta de
alguna manera contra su integridad fisica, psicologica, mental o incluso
emocional, ella decidira si es que quiere que dicho tratamiento se lleve a
cabo en su cuerpo, en este caso, la madre estara ejerciendo su libertad

para elegir sobre si misma.
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Si queremos que el respeto al derecho de la libre reproduccion se
garantice, el Estado tiene que intervenir, no en las elecciones
reproductivas en si mismas, sino en la promocion activa de las condiciones
socioeconomicas y culturales favorables para que la libertad y la
autonomia puedan florecer; las personas no pueden actuar de una manera
auténticamente libre y autonoma si viven en condiciones de pobreza,

_ignorancia, violencia, etc., por lo tanto, la tarea del Estado no sera
solamente el impedir que restricciones en el ejercicio de la autonomia se
lleven a cabo, sino que también lo sera el garantizar las condiciones
necesarias para preservar la autonomia de los individuos.

111

Existen otros casos en donde las decisiones en materia de salud, ya
sca reproductiva o de otro tipe, no pueden ser tomadas por el o los
individuos directamente afectados, decisiones en donde, por poner un par
de ejemplos, estén involucrados [ctos o pacientes comatosos. En estos
casos, podemos preguntar ¢quién liene derecho a decidir sobre la
situacion del feto que es objeto de un posible dano?, ¢qué papel juegan los
padres y la familia, en general, respecto a la toma de decisiones
concernientes al estado del feto? ¢quién decide y evalua los posibles
riesgos, en los casos en donde el afectado puede considerarse como
‘incompetente’ para decidir sobre si mismo, como en el caso de un
paciente comaltoso?, cquién es o quienes son la o las personas competentes

para tomar este tipo de decision?
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Por una parte, a los individuos aun no nacidos, pero yva concebidos
(fctos), 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’
estrictamente hablando, puesto que no pedemos decir que el feto sea un
“paciente”, al menos en un sentido estricto del término. No obstante,
considerar¢ la situacion de los fetos en lo que respecta a la toma de
decisiones sobre su estado de salud, de manera analoga a la situacion de
incompetencia dentro de la cual se considera a algunos individuos como
‘pacientes incompetentes’.

Paor otro lado, al hablar de ‘pacientes incompetentes’ podemos pensar
en diversos tipos de pacientes que pueden ser considerados como tales;
individuos que por diversas circunstancias, como pérdida de conciencia,
inmadurez para tomar decisiones, etc., por mencionar algunos ejemplos,
no sean capaces de discernir cual seria el mejor curso de accién a seguir
respecto de su salud, pueden considerarse como incompetentes. Asi,
personas que por estar en un estado comatoso se encuentren privados de
conciencia, y por lo tanto de su capacidad para decidir, enfermos
mentales, ninos pequenos e incluso adolescentes sin la suficiente
madurez como para discernir qué decisiones les scrian mas favorables, asi

como los recién nacidos, entre otros, podrian considerarse como

96



incompetentes para tomar decisiones, va sea sobre su propio tratamiento
o sobre el de olros individuos!Y.

Entonces, ¢quién puede ser considerado competente para tomar
decisiones en lo que respecta a su propia salud, y en ciertos casos, sobre
la salud de algin individuo que por alguna razon no pueda decidir por si
mismo? Veamos pues las condiciones que debe cumplir una persona para
ser considerada como competente; para lograr lo anterior, primero
explicaré, siguiendo a Brock v Buchanan, cual es el concepto apropiado
de competencia que nos permitira establecer dichas condiciones.
Posteriormente explicaré quienes son las personas, en el caso de los recién
nacidos v de los nifos aun no nacidos, que son consideradas como
competlentes v que resultan ser las mas adecuadas para decidir sobre la

salud de éstos.

II.1. El concepto de competencia.

Uno de los rasgos principales del concepto de competencia es que
este siempre sera considerado como relativo a una situacion o problema en
particular!!. Esto quiere decir que un individuo puede ser competente para
decidir en algunas situaciones y en otras puede no serlo, y que de acuerdo
al contexto!? de la situacion en la que se encuentre en ese momento podra
ser considerado como competente o incompetente. En este sentido, la

Ues eneste sentido como un feto puede ser considerado como “incompetente” para tomar decisiones.

U Esto quiere decir gque un individuo puede ser competente para decidir en algunas situaciones y en otras
puede no serlo, de acuerdo al contexto en el que se encuentre en ese momento, este individuo podra ser
considerado como competente o incompetente.

" Este contexto puede ser econonico, social, cultural, ete..
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nocion de competencia con relacion a un individuo en particular y que lo
establece como competente, es una nocion incompleta, puesto que la
competencia sera siempre competencia para hacer algo'3, es decir, un
individuo sera competente siempre con relacion a alguna tarea (siempre
serd competente para hacer algo); de esta manera, la competencia sera la
capacidad para tomar decisiones especificas.

Ahora bien, la nocion de competencia entendida de esta manera no
estara completa hasta que la naturaleza de la decision, y las condiciones
bajo las cuales ésta sca tomada, sean especificadas. Por lo tanto, la
competencia de un individuo para tomar alguna decision en particular,
serd relativa a la situacion en la que éste encuentre.

Si bien va sabemos que la capacidad para tomar decisiones, ya sea
en materia del cuidado de la salud que se refiere a cuestiones del cuidado
de la salud o de la vida en general, siempre sera relativa a una tarea o
situacion en particular, aun no sabemos cuales son las capacidades o
condiciones objetivas' que un individuo debe de cumplir para ser
considerado competente en lo que al cuidado de su propia salud se refiere;

veamos a continuacion cuales son estas capacidades.

" Brock & Buchanan, Deciding for others: the ethies of surrogaie decision making. Cambridge University
Press. New York. 1989, pp. 18

* En este sentido al hablar de una concepeidn objetiva de competencia, se pretende que las condiciones que
un individuo deba de cumplir para ser considerado como competente, sean independientes de cualquier
consideracion subjetva de tipo social, moral, religiosa o culural, es decir, [o mas objetivas posibles. De esta
mnera, para poder decir que un individuo es competente en ciertos casos, serd necesario gue este cumpla con
lus condiciones objetivas 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 senalan Brock v Buchanan, son las siguientes:

1) Capacidad para entender y comunicarse

i) Capacidad para razonar y deliberar

Estas capacidades tienen que ser ‘neutrales’, es decir,
independientes de valores o creencias que cada individuo en particular
pueda tener, por lo tanto estas tendran que valer para todos. Por otro lado,
las personas que no posean estas capacidades no seran consideradas
como competentes para tomar decisiones acerca de su salud.

Si bien las anteriores son dos de las capacidades necesarias y
fundamentales que Brock y Buchanan consideran para que una persona
sea competente al tomar una decision respecto de su propia salud, veamos
ahora una de las doctrinas mas importantes orientada a ‘proteger’ el
derecho de una persona competente a decidir sobre si misma y sobre su
propia salud, de manera que en ninguna forma sea coercionada, teniendo
la informacion necesaria para realizar dicha decision!?; esta doctrina es la
del consentimiento informado. M. Platts en su libro Sobre usos y abusos de
la moral: ética, sida, sociedad, establece cuatro condiciones que son
necesarias que el paciente salisfaga para que haya consentimiento

informado, esta condiciones son las siguientes:

Uk este caso. el respeto o la awonomia seria una de los justificaciones principales para la doctrina del
casentimiento mtormado: recordemos yue al hablar de respeto a la autonomia o a la capacidad de
autodeterminacion de un imdinadue en materia médica. debemos de considerar a toda persona mayor de edad.
nnentras no se demuestre lo contrario. como un sujeto capaz de decidir sobre su propia salud y mas
concretamente sobre las nervenciones terapeuticas a realizar en su cuerpo.
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1) “Que sea compelente para tomar la decisién en cuestion; es decir,

que tenga la capacidad de comunicarse v de comprender la

informacion pertinente, que pueda razonar y deliberar en torno a las

diversas opciones en juego, y — anade- que posea valores y objetivos

relativamente estables a partir de los cuales evaluar las alternativas.

1) Que tenga la informacion pertinente.

i) Que esté sustancialmente libre de coercion, manipulacion o
interferencia en sus deliberaciones.

iv) Que, con base en sus propios valores, deseos y preferencias,
intencionalmente autorice a otro, el profesional, para hacer tal

v cual cosa.”

Las condiciones anteriores establecen la competencia de un
individuo acerca de las decisiones que €l pueda tomar sobre si mismo,
pero no establecen necesariamente la competencia para tomar decisiones
sobre el estado de salud de otro individuo, diferente de ¢l mismo, que no
pueda tomar decisiones sobre su propias salud, por lo tanto, ¢quién es
considerado competente para decidir sobre el estado de salud de un

paciente incompetente?

I1.2. El papel de la familia y los padres
En el caso de decidir por otros, 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; asi como
en el momento de tomar una decision sobre si mismo cada individuo toma
en cuenta sus propios intereses (por ejemplo el interés que tenga por
autodeterminarse) que determinaran su posible curso de accion, 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 €l v que es considerada como competente.

Si se piensa que las personas mas cercanas a los pacientes
incompetentes son las que mejor conocen o pueden conocer los intereses
de ¢stos ultimos y pensado en que estas personas son consideradas
competentes, entonces, en el caso de los intereses que pudieran tener los
fetos, bebés, v nifos pequenos, se consideraria a los padres o a la familia
como las personas mas indicadas para determinarlos!6. Generalmente, se
asume que la familia del individuo incompetente, en este caso el nifo, es la
que tiene la participacion principal en el momento de decidir sobre la
salud del menor, ya que normalmente sec tiene la idea de que la familia es
la relacion mas estrecha, en diversos sentidos como lo podria ser el
afectivo por ejemplo, que el individuo puede tener con cualquier persona, y
que por lo tanto sera la que mejor determine lo que es mejor para él; de
esta manera pues, la “cercania familiar” juega un papel muy importante en

el momento de decidir quien o quienes son las personas adecuadas para

"L este caso se aplicaria un criterio de cercania. para con el paciente incompetente. para establecer quiencs
sun las personas wdeales para deadin por ¢l
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decidir sobre la salud de un paciente incompetente, adquiricndo de esta
mancra, la familia preeminencia sobre otras personas que pudieran tomar
dicha decision. En este caso, csta idea de familia presupone en el fondo la
necesidad de la existencia de una relacion, ya sea consanguinea, geneética,
o legal'?, la cual, si bien en algunos casos se encuentra presente en la
situacion en la que un individuo competente decide por uno que no lo es,
no siempre ocurre de esta manera. Por lo tanto, esta concepcion de familia
pucde y debe ser cuestionada seriamente!®, ya que existen otros muchos
casos en donde no existe la relacion antes citada entre la persona que
determinara de mejor manera cuales son los intereses del incompetente y
eéste ultimo, es decir, existen casos en donde la persona que mcjor conoce
v que mejor velara por los intereses del incompetente no es parte de la
familia’ entendida en este sentido tradicional; por lo tanto, no por el
simple hecho de considerar a un individuo como parte de la ‘familia’,
entendida en sentido tradicional, se sigue que éste conozca y le preocupen
los intereses del paciente incompetente, ya que en muchas ocasiones son
otras personas las que estan al tanto de los intereses que los pacientes
incompetentes puedan o no puedan tener. Por lo tanto es necesario que, al

hablar de individuos considerados como competentes para decidir sobre la

Inclusive en muchas sociedades aun se conserva una imagen ‘nuclear’ de familia, la cual estaria compuesta
por padre. madre ¢ hygos

" Bastaria con nurar a nuestro aliededor. al wato cotidiano con la gente que nos rodea. y preguntarnos
ceudntas Bamihas concuerdan con esta concepeion? Creo gue despues de observar, rapidamente nos dariamos
clenta gue una concepeton de familia como la anterior resulta inconsistente con lo que de hecho ocurre, en
seneral esta manera de concebir a la fanilia es falsa v en la mayoria de los casos mtil al momento de
aplicarse a cicunstancias como las anteriores que de hecho ocurren en la practica cotidiana.
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salud de un paciente que no lo ¢s, se tomen en cuenta a otras personas
que no necesariamente tengan una relacién consanguinea, genética o legal
con éste,

Ahora bien, va sea que las personas que decidan por un paciente
imcompetente tengan una relacion consanguinea, genética o legal con él, o
que no guarden una relacion del tipo anterior pero que si conozcan y
deseen velar por los intereses de éste y por lo tanto guarden con él una
relacion de cualquier otro tipo, deberan cumplir con las siguientes
condiciones para poder decidir sobre la salud de dicho paciente
imcompetente:

. Ser ellos mismos competentes (cumplir la condiciones de
compelencia antes mencionadas) en cada situacion, para
tomar decisiones acerca de la salud del paciente
incompetente!?.

. Tener una relacion lo suficientemente estrecha con el

paciente incompetente como para poder conocer sus

intereses.
. Conocer de hecho los intereses del paciente incompetente.
. Preocuparse por los intereses del paciente y tomar las

decisiones pertinentes en base a éstos.

" 51 bien hay que recordar que la competencia es relativa, ya que habra ocasiones en donde las personas
constderadus competentes en una siuacion. no lo seran en otra, lo cual puede deberse a diversas causas.
coma por ejemplo un colapso nervioso o emocional que impida que la persona competente en cuestion sea
vapaz de tomar una dedision
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En el caso de los menores, v que por el hecho de serlo sean
considerados incompetentes, asi como en los casos en donde fetos se vean
involucrados, los padres?? tendrian preeminencia al momento de decidir, a
excepeion de los casos en donde la decision de los padres no deba ser
tomada en cuenta por razones que veremos a continuacion.

No obstante, ¢hay casos en los que ¢s necesario descalificar a los
padres en la toma de decisiones respecto de la salud de sus hijos? Y si los
hay, ¢cuales serian las condiciones que nos permitirian decidir cuando un
padre es incompetente para decidir sobre el estado de salud de sus hijos?
Me parece que en los siguientes casos, los padres podrian dejar de ser
tomados en cuenta o descalificados para decidir sobre el estado de salud v
el futuro tratamiento de sus hijos:

* Cuando los padres mismos no cumplan con los criterios de
competencia antes mencionados.

* Cuando hay abuso por parte de la familia o de los padres que
alente contra la estabilidad emocional, fisica y mental de los hijos

* Cuando los intereses del menor sean soslayados por intereses de
terceras personas.

» Cuando las decisiones tomadas van en contra de los derechos que
el menor pueda tener.

* Cuando los padres o la familia se aprovechan o toman ventaja de la

condicion indefensa del menor.

~ Stempre y cuando cumplan con las condiciones de competencia antes mencionadas.
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En casos en donde los familiares y/o los padres no sean las
personas mas adecuadas para decidir sobre la salud de sus hijos menores,
se hara necesaria la intervencion del Estado, ya sea para reasignar la
custodia de éstos con algun pariente o tutor, o para €l mismo reclamar
dicha custodia; ahora bien, la situacion sera diferente, de hecho sera
similar a la de la madre que consume drogas durante su embarazo,
cuando hablemos de fetos, es decir, de individuos aun no nacidos o

nonatos,

I1.3. ¢ Podemos cometer una injusticia al traer nifios al mundo?

Ahora bien, en el caso que los padres o la madre, libres de cualquier
tipo de coercion por parte del Estado, decidieran concebir o llevar a
término un embarazo a sabiendas de que habra grandes posibilidades, o
incluso estando seguros, de que su descendencia resultara con alguna
enfermedad o con algun tipo de discapacidad, podemos preguntarnos ses
posible cometer una injusticia el traer ninos al mundo cuando sabemos
que éstos tendran algun tipo de condicion danina??!

Uno de los argumentos que nos ayudaran decidir si se comete una
injusticia o no al traer ninos al mundo que padecen de alguna condicién

danina, es ¢l argumento de D. Parfit sobre el posible beneficio o perjuicio

BT preguntarse sobre si se cometeria una injusticia con un individuo por el hecho de traerlo al mundo. surge
o sokumente en los casos en donde éste se puede ver afectado por una enfermedad o una discapacidad,
existen owos casos en donde Lactores sociales. econonucos ¢ incluso culturales pueden ser tomados en cuenta
para decidir sese comend o no una injusticia con el mdividuo en cuestion: no obstante en este momento solo
consideraie las posibles myjusticias cometidas 2 individuos que podrian haber sido afectados con algiin tpo de
entermedad o discapacidad
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que puede imponérsele a un individuo al concebirsele cuando se sabe que
puede padecer algun tipo de dano??, sea éste una enfermedad, o una
discapacidad. Expondré el siguiente argumento porque creo que es de
ayuda para decidir en los casos en donde existe confusion al decidir entre
individuos ya concebidos pero que aun no nacen e individuos que aun no
existen; de igual manera, este argumento pone de manifiesto porque no sc
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.

Parfit distingue entre tres tipos de decisiones morales que tienen que
ver con la reproduccion y por lo tanto con la existencia de futuros
individuos. Asi, encontramos las decisiones sobre la misma persona {Same
People Choices), decisiones sobre mismo numero de personas (Same
Number Choices), y decisiones sobre diferente numero de personas
(Different Number Choices). En el primer tipo de decision la identidad de la
persona futura no se ve afectada; ¢n el segundo tipo de decision, la
identidad de la persona o las personas involucradas es afectada, aunque
no el numero de personas que existiran; y en el tercer caso, tanto el
numero como la identidad son afectados por dicha decision??. Veamos
ahora el argumento de Parfit v los cjemplos que da sobre este tipo de

decisiones.

“Parfi. D Reasons and Persons, Oxford
" Enesta ocasion no trataré nada referente a las decisiones sobre diferente nimero, unicamente abordare
casos gue comprendan los dos primeros tipos de decisiones.
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Supongamos que una pareja decide tener un hijo, antes de concebir
se realizan los examenes genéticos pertinentes para saber si su posible
descendencia corre el peligro de nacer con alguna enfermedad,
supongamos ahora que el resultado de los examenes les informa a los
padres que su hijo nacera con una enfermedad genética, ¢estarian
cometiendo los padres una injusticia con su hijo si es que decidieran
tenerlo?, o suponiendo que decidieran concebir en otro momento, puesto
que asi habria menos riesgo de que su posible hijo estuviera afectado con
la enfermedad, ¢estarian cometiendo una injusticia con el hijo que
pudieron haber concebide en un momento anterior, ya que no le
permitieron existir? Veamos que nos dice Parfit a este respecto. El
argumento de Parfit es el siguiente:

Imaginemos un caso PI, en donde el médico le informa a una mujer
que no deberia quedar embarazada en ese momento puesto que presenta
una condicion que probablemente provoque un retrase mental moderado
en su hijo*, 81 durante un mes la mujer toma medicamento, el cual no
representa ningun peligro para ella, v pospone la concepcion durante el
mismo periodo de tiempo, se esperara que de a luz a una criatura normal,
sin embargo, ella no toma el medicamento, se embaraza y concibe a un
nino que prescnta retraso mental moderado.

El anterior es un ejemplo de decisiones sobre mismo namero (Same

Number Choices), puesto que la identidad de este individuo posible

“ Idem
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depende de la decision de la madre de concebir a su hijo ahora o esperar,
pere el nimero de personas que pueden existir es el mismo. Desde la
perspectiva de Parfit, podemos acusar a la madre de haber tratado a su
hijo de manera injusta y de haberle condenado en mayor o menor grado, y
de acuerdo con las discapacidades que pudicra posteriormente presentar
su hijo, a una vida injustaZ?s. Ahora bien, Parfit prosigue y nos pide que
consideremos un caso P2 en donde el trastorno es descubierto después de
que la madre concibio a su hijo, es decir cuando ella ya esta embarazada,
y en donde ésta no toma el medicamento y su hijo nace por lo tanto con
dicho trastorno; esta decision es una decision sobre la misma persona
(Same People Choice), ya que la identidad del posible hijo de esta mujer no
depende de la decision de esta ultima de tomar o no el medicamento. En
este caso, Parfit alirmara que la accion de la mujer en P2 no difiere de la
mujer en Pl, ya que desde su perspectiva, ambas cometerian una
injusticia. Antes de seguir con la explicacion de la postura de Parfit
respecto de los casos anteriores, me parece pertinente senalar el problema
filosofico que se encuentra en el fondo de este tipo de casos, comunmente
conocidos en los tribunales como de “discapacidad injusta”, ya que al
hacerlo podremos objetar por qué, en sentido estricto, no se danaria o sc
cometeria una injusticia con el individuo que se trae al mundo con una

discapacidad o con una condicién danina, aunque tal vez si se actiie mal o

Ten ELL v en otras partes del mundo. se han iniciado demandas por *vida injusta’, a nombre de los nifios que
fan sudo afectados, en estos casos se considera la existencia del propio individuo como un daio inflingido
por los doctores v instituciones de salud. de tal magnitud, que hubiera sido preferible ¢l no haber permindo
e este individuo existiera nunca.
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de manera incorrecta al hacerlo, Es asi entonces, como veremos que €l
problema filosofico que se encuentra en el fondo de este tipo de casos, es el
problema de la no-identidad.

El problema filoséfico de la no-identidad tiene que ver, al igual que
en los casos de ‘vida injusta’, con la comparacion entre no haber existido
nunca y existir con una condicién danina que reduzca la calidad de vida.
En los casos en donde la discapacidad injusta se presenta como un
problema, se argumenta que aunque pudo haberse cometido una injusticia
con el individuo discapacitado, éste no habria sido beneficiado al evitarla,
puesto que la tnica manera de hacerlo habria sido no haber existido
nunca, y no exislir no sera mejor que hacerio?6. Es decir, la discapacidad,
o el padecimiento de alguna condicion danina, solo podria haber sido
evitada si la madre de dicho individuo hubiera concebido en otro
momento o en otras circunstancias diferentes, con lo cual, se¢ habria
concebido a otro hijo y éste nunca hubiera existido, “If any particular
person had not been conceived when he was in fact conceived, it is in fact
true that he would never have existed.”?7

¢Pero por qué entonces Parfit afirma que tanto la mujer en PI como
la mujer en P2, actGian mal?

El porque de la afirmacién de Parfit sobre que ambas mujeres
hacen mal en traer a su hijo al mundo, se encuentra en la idea de que

ambas danan a su hijo al darle la existencia y/o al violar algunos de los

" Harres. Supevman v Do mger maravifiosa
Parfiv Op vir. . pp. 350
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‘derechos’ del mismo (como por ejemplo tener derecho a nacer sano o a no
ser sometido al algin tipo de sufrimiento). Sin embargo, ante esta
afirmacion podemos objetar que: i) en el caso PI no podemos decir que en
comparacion con la no-existencia el nacer con una condicion danina o
discapacidad sea peor; y ii) que esta mujer, igualmente en P1 no viola el
derecho que, por ¢jemplo, su posible hijo tendria a nacer sano, puesto que
ésto solo seria posible si este derecho fuera satisfecho por alguien mas
diferente de ¢l mismo. Si tratamos de responder apelando al argumento de
la no-identidad, podriamos decir que como la tnica manera de haber
evitado la condicion danina del individuo era que éste no hubiera existido
nunca (ya que si la madre posponia la concepeian, el individuo afectado en
cuestion nunca hubiera existido) no se le ha danado o perjudicado y por lo
tanto tampoco cometido injusticia alguna con él, puesto que no se puede
decir que el hacer existir a un individuo le represente un perjuicio,
entendiendo ‘perjuicio’ como un estado de desventaja o desmejoria en
relacion con un estado previo. Ahora bien, en el caso P2, la decision de la
mujer de no tomar la medicina y por lo tanto de traer al mundo a su hijo
ya concebido con una condicion danina o una discapacidad, si podria
tomarse como un dano para éste ultimo en comparacion con la alternativa
de haber tomado el medicamento y por tanto de haberlo traido al mundo
sin dicha condicion. Ahora bien, en el caso P1 la decision de la mujer no
representa un dano en comparacion con la no-existencia, tal vez su

decision sea incorrecta al tracr al mundo un individuo con una
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discapacidad, pero en ultima instancia no es danina puesto que para este
individuo, el existir con una condicién de este tipo no es un dano en
comparacion con no haber existido; de esta manera hay que distinguir
entre que una decision sea danina y que sea incorrecta.

Ahora bien, si la mujer en P1 decide no embarazarse en ese
momento v 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
‘actualizo’; cuando hablamos de posibles hijos, es decir, que atin no
existen, no podemos decir si fue justo o injusto que hayan sido concebidos
0 no en un momento en particular, “cuando afirmamos que fue bueno para
alguien que se le hiciera existir, no implicamos que si no se le hubiera
echo existir eso habria sido malo para él, puesto que nuestras
alirmaciones se aplican solamente a personas que son o serian reales.
Nada afirmamos de personas que siempre seguiran siendo meramente
posibles. No estamos afirmando que sea malo para personas posibles que
no lleguen a ser reales,”8

Otro de los argumentos que se esgrimen para evitar que individuos
con enlermedades o discapacidades nazcan, es el que tiene como premisa
fundamental la de no traer sufrimiento evitable al mundo. Siguiendo este
argumento, en el caso P1 expuesto por Parfit si se comete una injusticia
con el futuro nino, ya quc a sabiendas de que éste puede tener algun tipo

de condicion danina evitable, la cual en algiin momento le ocasionara

* Parfin Op cir, pp. 490, citado por Harris Johi. Superman v la mujer maravillosa, pp. 86
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algiin tipo de sufrimiento o perjuicio, se decide no evitar dicha condicion y
llevar a termino el embarazo; la injusticia seria entonces, condenarlo a un
sufrimiento provocado por la condicién danina que pudo haber sido en
algun momento evitada.

Ahora bien, creo que el argumento del sufrimiento evitable podria
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 podriamos
cuestionar las ideas de ‘sufrimiento’ y de ‘perjuicio’ que supuestamente
implica padecer una enfermedad o una discapacidad. Pareceria que en el
caso de las enfermedades quedan mas claras cslas ideas, sabemos que, en
su mayoria, las enfermedades pueden provocar sufrimiento, asi como
perjuicio, sca de tipo fisico o incluso psicologico. Cosa aparte es la
situacion a la que nos enfrentamos en el caso de la discapacidad, puesto
que ser discapacitado no siempre representara un perjuicio, mucho menos
un sufrimiento para las personas que la padecen o para algunos padres
(discapacitados y no discapacitados) que desean procrear un hijo con
discapacidad??. Al respecto es posible también adoptar una concepcion “de
grado” respecto de lo que se considera como perjudicial o danino, y del
sulrimiento que a su vez los diferentes grados de dano pueden provocar;

vemos pues que si este sufrimiento es intrinsecamente danino,

" esto debido o la concepeion de discapacidad que puedan tener tantos las personas que las posean como las
persunas que no v ogue las rodean



tendriamos que concluir que por lo tanto toda existencia humana es
danina, va que en mayor o menos grado, todos los individuos
experimentan algun tipo de sufrimiento a lo largo de su vida (fisico,
emocional, etc.). 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 al mundo,
estariamos [orzados a concluir que ningun individuo deberia de venir al
mundo puesto que se enfrentaria a diversos tipos de sufrimiento.

¢Es injusto el concebir a un individuo del cual sabemos de hecho, y
no solo eso, sino del cual buscamos, que naciera con una discapacidad?
Podemos dar diversas respuestas que dependeran del argumento con el
cual abordemos ¢l asunto, hemos visto ya la respuesta desde el punto de
vista del argumento de no traer al mundo sufrimiento evitable que nos dice
que si padecer una discapacidad produce un sufrimiento, si estariamos
cometiendo una injusticia, aunque hemos visto ya sus inconvenientes; de
igual manera hemos visto la respuesta del argumento de la no-identidad,
que nos dice que como la Gnica manera de haber evitado la condicion
danina de un individuo era que éste no hubiera existido nunca (ya que si
la madre posponia la concepcion el individuo afectado en cuestion nunca
hubiera existido) no se ha cometido ninguna injusticia puesto que no se
puede decir que ¢l hacer existir a un individuo le represente un perjuicio.
Sin embargo, creo que argumentos como los anteriores deben matizarse;

por un lado, el que una discapacidad represente un sufrimiento para un
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individuo al que se ha decidido traer al mundo, dependera de la magnitud
v del tipo de discapacidad que éste pueda tener, asi como de la concepcion
que la madre o los padres tengan de lo que es tener una discapacidad, por
lo tanto, se tienen que tomar en cuenta las condiciones especificas de cada
caso para asi evaluarlo v posteriormente tomar las decisiones
correspondientes, va que ni todas las discapacidades son de la misma
magnitud, ni afectan de igual manera a todos los individuos. Por otra parte,
y con respecto al argumento de la no-identidad que versa sobre casos
como el propuesto por Parfit en PI, es de vital importancia que
consideremos casos, que si bien serian los menos, cn donde dar la
existencia a un individuo si podria ser peor que no habérsela dado nunca;
nuevamente, en eslos casos tendiamos que tomar en cuenta el tipo y la
magnitud de la condicion a la que nos enfrentamos. Por otra parte,
también seria conveniente recordar que los factores sociales, economicos y
culturales son de vital importancia para determinar si la existencia de un
individuo puede considerarse injusta.

Ahora bien, en los casos en donde el perjuicio cometido al individuo
concebido, al feto, [uera provocado por otro tipo de acciones o conductas
realizadas por la negligencia de terceros, si podemos decir que se cometio
una injusticia con el nino en el que se convirtio el individuo procreado bajo
estas condiciones; en la medida en la que la mujer embarazada tenga el
proposito de llevar a término el embarazo, se perjudicara al nino en ¢l que

en un futuro se convertira el feto.
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Lo gue si es un hecho es que el nifio puede enfrentarse a graves problemas
de discriminacion en diversos ambitos (laboral, social, etc.), ahora bien, al decir
que de hecho la discriminacion existe y que en la mayoria de las sociedades aun
no existe una conciencia extendida entre la poblacion sobre la discapacidad, no
quiere decir que esto este bien, es simplemente sefalar los posibles problemas a
los que un nifo discapacitado puede enfrentarse. De esta manera, en lo que
respecta a las decisiones sobre traer o no nifios al mundo con una discapacidad o
una enfermedad tenemos que analizar cuidadosamente cada caso para evitar caer
en practicas injustas, arbitrarias y autoritarias como lo es la eugenesia, asi 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 estamaos siempre lidiando con un trasfondo social injusto, en donde

no tomar una decisidn moralmente correcta serd siempre problematico.
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CAPITULO III.

IMPLICACIONES EUGENESICAS

La preocupacion por cometer discriminacion genética y/o social y
por aplicar practicas cugenésicas como resultado de la aplicacion de
practicas como la terapia génica vy los tests genéticos, no es del todo
infundada. Bastaria con recordar experiencias eugenésicas pasadas, para
reflexionar con gran detenimiento sobre las consecuencias a las que la
aplicacion de este tipo de tecnologia genética puede enfrentarnos.

La aplicacion de test genéticos y de terapia génica, y de la tecnologia
genética en general, en el ser humano nos enfrenta ante el riesgo de
cometer practicas eugenésicas. Por ejemplo, en uno de los capitulos
anteriores hablabamos de terapia génica positiva, pues bien, este tipo de
terapia puede vincularse con la eugenesia pues esta terapia tiene como
premisa fundamental el mejorar o perfeccionar a los seres humanos; sin
embargo, en la medida ¢n la que las personas decidan qué tipo de
descendencia quieren tener, estaran a su vez practicando cierto tipo de
cugenesia, en el sentido mas benévolo de la palabra, pues estaran
eligiendo qué tipo de individuos quieren que existan, estaran realizando lo

que P. Kitcher® llama una cugenesia Laissez-faire. Al final de este capitulo

P Kucher . Las vidus por venir, pp. 195 et al.
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veremos en gue consiste ésta, ahora repasemos algunos de los momentos

paradigmaticos de la historia de las practicas eugeneésicas.

Historicamente, las practicas eugenésicas han tenido como base la
posibilidad de cambiar y de moldear las caracteristicas de la sociedad de
acuerdo a determinados valores que son considerados como los mejores
para el correcto desempeno de ésta ultima. Para lograr lo anterior se
empleaban métodos diversos, como la esterilizacion (involuntaria en casi
todos los casos), el ofrecimiento de incentivos para que familias
consideradas ‘modelo’ tuvieran mas hijos, o incluso la implementacion de
politicas migratorias que prohibian la entrada de personas ‘indeseables’
por sus “bajas capacidades mentales o intelectuales”, por nombrar los mas
representativos. Con base en algunos estudios de Galton sobre la herencia,
se llego a la conclusion de que la mayoria de las caracteristicas
‘indeseables’ pasaban de una generacion a otra, aungue en realidad no se
sabia a ciencia cierta como es que esto ocurria o cuales eran las unidades
de herencia de las personas, puesto que la investigacion y el conocimiento
sobre genética era incipiente y no habia llegado ni a la mitad de lo que hoy
en dia se conoce,

Los intentos por llevar el planteamiento eugenésico a cabo tuvieron
auge entre los ultimos anos del siglo XIX y la primera mitad del siglo XX en
paises como Estados Unidos, Gran Bretana y Alemania, los cuales
legislaron sobre la aplicacion de practicas eugenésicas. Sin duda uno de

los episodios cugenésicos de la historia mas tragicamente famoso es el de

117



la Alemania nazi, en donde mediante todo tipo de métodos se pretendia
llegar a la ‘purificacion’ de la raza aria eliminando a todos los considerados
indescables a como diera lugar. Menos conocido fue el caso de Gran
Bretana v Estados Unidos, en el caso de este ultimo se aprobaron leyes
eugenésicas en varios estados llevandose a cabo miles de esterilizaciones
involuntarias como resultado.

Si bien el movimiento eugenésico para la esterilizacion involuntaria
se puso realmente en marcha en EU en 1890, no fue sino hasta 1907 que
en Indiana se ponia en practica el primer decreto de esterilizacion basado
en principios eugenésicos, el cual preveia la esterilizacion de personas
consideradas indeseables que estuvieran a cargo del Estado, ya fuera como
internos de hospitales psiquiatricos y hogares para débiles mentales o
como internos de una prision. Posteriormente otros estados como
California y Virginia adoptaron con empeno dichas medidas, se piensa que
va para 1935 se habian realizado, en EU mas de 20 000 esterilizaciones
mveluntarias (la mitad de ellas realizadas en California).

En 1922, el superintendente de la Oficina de Registros Eugenésicos,
la cual, por cierto, hoy es uno de los centros de genética molecular mas
importantes del mundo, Harry Laughlin propuso “una ley modélica de
esterilizacion” disenada “para impedir la procreacion de personas
socialmente inadecuadas por su herencia defectuosa, autorizando y

facilitando la esterilizacion eugenésica de ciertos padres potenciales,
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portadores de cualidades hereditarias degeneradas ”3!. Esperaba, climinar
en dos gencraciones los genes de lo que él denominaba “la décima parte
sumergida”: “la décima parte menos valiosa de nuestra actual poblacion”32,
en donde se incluian ciegos, incluyendo a aquellos con una vision
“gravemente defectuosa”, sordos, incluyendo a aquellos que tienen una
audicion “seriamente deficiente”, y los dependientes del Estado, incluidos
los huérfanos, los holgazanes, las personas sin hogar, los vagabundos y
los pobres. Con la vaguedad en la definicion de las categorias anteriores,
no era de extranarse que infinidad de personas correspondieran a alguna
de estas categorias, a excepcion de los huerfanos o los que estaban
lotalmente ciegos o sordos, puesto que no habia ningun criterio objetivo
que estableciera, por ejemplo, que uno cra efectivamente un holgazan, tal
vez si alguien se levantaba después del mediodia pudiera pensarse que era
un holgazan o tal vez si alguien no podia escuchar silbar un tren a lo lejos
podia considerarsele con una audicion “seriamente deficiente”, en fin,
estas situaciones nos demuestran que la vaguedad en lo que respecta a la
delinicion de categorias del tipo anterior en las legislaciones moralistas
sera siempre una constante.

Esta propuesta de ley se convirtio en el prototipo de la mayor parte
de las leyes dictadas en Norteamérica, sin embargo, la campana por la

esterilizacion cugencsica obligatoria en EU llegé a las mayores alturas de

YIS L Gould, “La hnga de Carrie Buck”™ pp. 3, publicado en espaiol en La sonrisa del flamenco. veflexiones
sobre hustoria natral. wad. Antomo Resines . Critica, Barcelona, 1995, pp. 262-271
“ldem
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respetabilidad en 1927, cuando el Tribunal Supremo, con una votacion de
ocho a uno, respaldo la ley de la esterilizacion en el caso Buck vs Bell.
Como veremos a continuacion, este caso en particular es paradigmatico en
lo que respecta a la aplicaciéon de politicas eugenésicas coercitivas por
parte del Estado (llevadas a cabo en un clima de aparente “libertad y
democracia”) y a las injusticias que, como resultado de éstas, pueden

cometerse.

IIL.1, El caso Carrie Buck,

En 1924, ano en el que la ley de esterilizacion obligatoria fue
dictaminada en el estado de Virginia, Carrie Buck, una mujer blanca de
dieciocho anos y perteneciente a una familia pobre y de “dudosa
reputacion”, era una interna involuntaria de la Colonia Estatal para
Epilepticos y Débiles Mentales de dicho estado. Carrie fue la primera
persona seleccionada por el estado de Virginia para ser esterilizada con
arreglo a la nueva ley, yva que, v segun lo ‘demostraban’ sus antecedentes
familiares, padecia de “imbecilidad hereditaria”, iniciandose asi el caso
Buck vs Bell.

La campana por la esterilizacion cugenésica obligatoria llegé a su
climax en 1927, cuando el Tribunal Supremo, con una votacion de ocho a
uno, respaldo la ley de esterilizacion en Buck contra Bell. Segun el escrito
de 1927 realizado por Oliver Wendell Holmes, uno de los juristas mas

celebres de EU y el juez que redacté la opinién mayoritaria de la corte en el
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caso Buck vs Bell, se pronunciaba la esterilizacion obligatoria de Carrie
Buck senalando: “tres generaciones de imbéciles son suficientes”. Las tres
generaciones de supuestos imbeéciles a la que Holmes hacia referencia eran
la madre de Carrie, Carrie misma y la hija ilegitima de ésta. Segun el
veredicto de 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 poseian Carrie,
su madre y su hija era una condicion hereditaria; en su opiniéon Holmes
declaraba:

“Hemos podido ver que el bienestar publico puede exigir las vidas de
nuestros mejores ciudadanos. Seria extrano que no pudicra 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 crimenes a una descendencia degenerada, o de
permitir gue mueran de hambre por su imbecilidad, la sociedad pueda evitar que
aquellos que manifiestamente son inapropiados puedan reproducir su calana. El
principio que defiende la esterilizacion obligatoria es lo suficientemente amplio
para cubrir la ligadura de trompas de Falopio. Tres generaciones de imbéciles son
suficientes” 32

Como parte de las pruebas se le pidio al superintendente de la
Oficina de Registros Eugenésicos, Harry Laughlin, que hiciera un estudio
“cientifico” del caso. El informe de Laughlin consistia, por un lado, en
mostrar que tanto a Carrie como su madre habian sido declaradas

imbeéciles mediante la aplicacion de la prueba Stanford-Binet para medir el

" bident. pp. 6
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Cl, v por otro en exponer su planteamiento de que en la mayoria de los
casos, la imbecilidad se encuentra en los genes, encontrandose Carrie
dentro de esta mayoria, el mismo Laughlin declaro:

“En general, la debilidad mental es producida por la herencia de
cualidades degeneradas, pero en ocasiones podria ser causada por factores
ambientales no hereditarios. En el caso examinado, la evidencia indica con fuerza
que la debilidad mental y la delincuencia moral de Carrie Buck se deben,
fundamentalmente, a la herencia y no al medio ambiente”

Por su parte a la hija de siete meses de Carrie, Vivian, se le realizo
una prueba comparativa, por demas absurda, para comprobar que su
imbecilidad existia y que ésta habia sido heredada de su madre. La prucba
la realizo una trabajadora social de la Cruz Roja, Miss Wilhem, quien
encontro, al comparar a Vivian con otro bebé ‘normal’ (el cual por cierto
era ¢l nieto de la senora que adoptoé a Carrie cuando ésta cra un bebé, la
Sra. Dobbs), algo que no era “totalmente normal”, aunque sin saber
“exaclamente que”, segun la declaracion de la misma Wilhem:

“Es dificil 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 bebe de la
hija de Ms. Dobbs quien es solo tres meses mayor que aquella. Hay algo en la

criatura que no es exactamente normal, pere no sabria decir exactamente qué”, 33

“Idem.
ibid., pp. 9
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Las prucbas anteriores fueron suficientes para argumentar que la
imbecilidad en la familia de Carrie era hereditaria y que por lo tanto, se
tenia que detener el avance de este ‘mal social’ esterilizando a los
miembros de dicha familia (en este caso a Carrie36) para impedir que
siguieran transmitiendo esta condicion. De esta manera Carrie Buck fue
obligada a someterse a una esterilizacion en contra de su voluntad y el
caso fue cerrado. Cabe mencionar que el tipo de esterilizacion obligatoria a
la que fue sometida Carrie siguié practicandose hasta 1972, al menos
hasta donde se tiene registro, va que ese ano fue el ultimo en ¢l que tales
practicas [ueron registradas.

En el caso de Carrie Buck lo mas preocupante no es solamente que
se utilizaron métodos poco confiables como pruebas de la supuesta
condicion de imbecilidad de Carrie, su hija y su madre (la prueba de CI
Stanford-Binet era aun muy primitiva), sino que ademas se utilizaron
criterios sociales como método de identificacién de supuestas “deficiencias
hereditarias”, en donde estos criterios se establecieron como aplicables
para todos al formar parte de una ley que conformaba una politica social.

No fue sino hasta 1980, y gracias al doctor K. Ray Nelson que se
supo la verdadera razon por la cual Carrie habia sido internada en una
institucion de salud mental v posteriormente esterilizada en contra de su
voluntad. Sabemos que la verdadera razon por la cual internaron a Carrie

y por la que la declararon a ella y a su madre imbéciles, no fue porque en

Haungue cast 50 anos despues se descubriria que a la hermana de Carne. Donis, también le fue practicada una
esterthzacion myvoluntara de manera encubrerta tras una “apendicins”.



realidad havan sido débiles mentales??, la verdadera razén fueron los
prejuicios morales y sociales de la época en la que Carrie y su familia
vivieron.

De acuerdo a las investigaciones del Dr. Nelson se supo que Carrie
era hija ilegitima, de hecho su madre, Emma, habia tenido varios hijos
ilegitimos, entre ellos Carrie quien fue adoptada por la arriba mencionada
Ms. Dobbs, la cual se hizo cargo de ella hasta que ésta se embarazo,
internandola asi en la Colonia Estatal para Débiles Mentales del estado de
Virginia. De esta manera vemos la verdadera razon por la cual Carrie fue
internada en una institucion mental, tras hacerse adulta en la casa de su
familia adoptiva, Carrie fue violada por uno de sus parientes resultando
embarazada de su hija ilegitima Vivian; después de ser culpada por el
embarazo resultante, la familia adoptiva de Carrie tenia que hacer algo
para evitar el estigma social de tener en la familia a una madre soltera, ya
que serlo no era, de ninguna manera, bien visto por la sociedad de la
época. Asi, Carrie fue internada en el asilo para ocultar su ‘verglienza’y
muy probablemente también para ocultar la identidad de su violador, no
porque tuviera un nivel mental “deficiente” o siquiera diferente al normal,
no hubo pues evidencia alguna para que cl Estado la juzgara como
imbécil; basta con decir que para su ingreso al asilo mental no le fue
aplicada ninguna prueba que detectara su supuesta condicion mental de

imbecilidad.

Y aungue, de hecho hubieran sido encontradas como débiles mentales, atin asi podriamos preguntarnos si
estuvo bien que e negaran su derecho a la libre reproduccion.



Resulta pues que la verdadera causa de la esterilizacion de Carrie
por parte del Estado, mediante su ley eugenésica, fue el tratar de erradicar,
no una condicion hereditaria que derivaba en debilidad mental, sino la
posible proliferacion de practicas consideradas inmorales o antisociales
para la época. Si ella misma habia sido concebida ilegitimamente por su
madre Emma, v a su vez habia dado a luz una hija ilegitima, habia que
evitar que este tipo de comportamiento proliferara. Carrie Buck y su
familia fue perseguida por su supuesta inmoralidad sexual y su desviacion
social’®, lo cual, segun el mismo Laughlin, era caracteristico de las
personas que pertenecian a la clase social de Carrie y su madre, si bien lo
declara al describir la historia familiar de los Buck: “estas personas
pertenecen a la clase inutil, ignorante y carente de valor de los blancos
antisociales del Sur”.

En lo que respecta a Vivian Buck, la hija de Carrie, se sabe, gracias
a una investigacion realizada por S. J. Gould con la ayuda del Doctor Paul
A. Lombardo, que fue adoptada por la familia Dobbs (la misma [amilia que
habia criado a su madre), que como Vivian Dobbs asistio a la Venable
Public Elementary School de Charlottesville siendo una estudiante normal
de nivel medio, ni especialmente destacada ni particularmente
problematica y que su muerte ocurrié a los ocho anos de edad. Se
descubrio pues que Vivian no sufria ningun tipo de imbecilidad como

supuestamente su madre también sufria, era una nina promedio, como

“S 1 Gould. “La Hija de Carne Buck™, pp. 8
Y ldem
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cualquier otra, solo que con la ‘mala fortuna’ de haber nacido de manera
ilegitima de una madre que, de igual manera, al ser ilegitima y al
embarazarse [uera del matrimonio, fue acusada falsamente de imbecilidad
para disfrazar la verdadera razon por la cual estaba recluida, la cual tenia
que ver con los prejuicios que en la época se tenia hacia las madres
solteras.

¢Qué leccion pueden dejarnos casos como el de Carrie Buck? ¢Qué
podemos aprender de este tipo de experiencias? En casos como el de
Carrie Buck, se tratan de disfrazar prejuicios sociales mediante el
establecimiento de verdades pscudocientificas con el fin de instituir como
universales valores de cierto sector 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 materia reproductiva. En este caso, es mucho mas
peligroso que otros, en este caso el Estado, decidan por las personas que
tengan deseos de procrear; dejarle al Estado la decision sobre las vidas que
seria mejor evitar tiene consecuencias mucho mas peligrosas que si las
personas proximas a procrear lo decidieran. Ejemplos como el de Carrie
Buck nos lo demuestran. Estas consecuencias pueden ir desde la violacion
de derechos fundamentales como lo es el de la reproduccion, asi como el
peligro de que un Estado que implemente medidas coercitivas para evitar
la reproduccion pueda convertirse en un Estado autoritario. Sin embargo,

hay que aclarar que existe una diferencia entre que, por un lado, el
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Estado sea el que decida quién es competente y quién no para procreary,
por otro, que llegue al extremo de implementar medidas coercitivas, como
la esterilizacion involuntaria, para evitar la reproduccion. Creo que en ¢l
primer caso, la mayoria estara de acuerdo en que el Estado debe de
establecer ciertos criterios limite bajo los cuales se pueda determinar
quien puede ser competente y quien no para ser padre (en el caso de los
menores de edad por ejemplo), sin llegar a tomar medidas extremas (como
las eugenesicas en el caso de Carrie) para evitarlo. Mediante la aplicacion
de politicas de estado eugenésicas lo que seguramente pasara ¢s que se
institucionalicen cicrtos valores y prejuicios que, regularmente, han sido
establecidos por las clases dominantes dentro de una sociedad,

volviéndose comunes los casos como el de Carrie Buck.

Desgraciadamente, el caso Carrie Buck es solamente un ejemplo de
los miles que se han presentado a lo largo de la historia de las practicas y
politicas eugenésicas estadounidenses, las cuales tuvieron un fuerte
resurgimiento en las décadas de los 60 y 70 impulsadas por los grandes
avances en biologia molecular y en genética. Esta llamada “nueva
eugenesia” fue, por una parte, un intento de “renovacion” de las antiguas
propuestas eugenésicas de las primeras décadas del siglo veinte, y por
otra, paraddjicamente, un intento de eliminacion tanto de las practicas
discriminatorias dirigidas sobre todo a ciertos grupos étnicos, como del

caracter de oblhigatoriedad impuesto a la realizacion de esterilizaciones
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involuntarias al haber encontrado algin defecto hereditario (como en el
caso de Carrie Buck]; de igual manera, en esta nueva eugenesia, se
trataron de c¢liminar planteamientos que estipulaban una relacion
necesaria entre las diferencias gencticas y/o biologicas y el status social,
econémico o cultural de los individuos, con el fin de no producir mas
prejuicios y desigualdades entre los miembros de una sociedad o entre
sociedades mismas. Sin embargo, estas pretensiones de la “nueva
genetica” v como era de esperarse no se llevaron a cabo. Ahora bien, con
base en esta pretendida reforma eugenésica se realizaron diversas
propuestas de ley, se pusieron en practica nuevas politicas publicas en lo
que respecta a la aplicacion de tests genéticos: un ejemplo de esto fueron,
como lo hemos visto anteriormente, las politicas impuestas a las personas
pertenecientes a la comunidad negra estadounidense, para saber si
padecian de anemia falciforme; asi mismo, diversos genetistas v
sociobiologos propusieron que la realizacion de tests gencticos estuviera
estipulada dentro de la ley como un tipo de test similar al test prenupcial.
Se propuso ademas, un “autoconocimiento genético”, cn donde cada
persona al saber mediante la aplicacion de diversos tests, sus propios
antecedentes genéticos pudiera decidir sobre diversos aspectos de su vida,
como ¢l reproductivo por ejemplo. Sin embargo, estas propuestas, asi
como las politicas llevadas a cabo no pudieron escapar de ser prejuiciosas
v discriminatorias; por ejemplo, en el caso de las esterilizaciones que

supuestamente debian tener el caracter de voluntarias, y que solamente se



realizaban en caso de haber sido descubierto algun defecto genético se
ofrecia una remuneracion econémica a las personas que se la practicaran,
lo cual de cierta manera hacian que la persona en cuestion perdiera algo
de libertad para decidir sobre si esterilizarse o no, sobre todo si esta
persona era pobre; por otra parte, en la mayoria de los asilos mentales era
requisito indispensable para los internos que iban ser dados de alta, en
especial internos mujeres, el realizarse una esterilizacion “voluntaria” para
que los dejaran salir.

Este tipo de propuestas y de politicas tuvieron gran relevancia en ¢l
ambito economico estadounidense, en la década de los 70 se comenzo a
hablar de “responsabilidad fiscal” al referirse a la eliminacion de ciertos
problemas genéticos, va fuera por la via de esterilizaciones o de abortos
selectivos, para asi reducir el gasto social que implicaba el mantener a los
individuos que padecieran alguna condicién genética danina; en un
estudio publicado en la revista Fortune en 1974, se hablaba de un ahorro
de hasta 50 billones de délares si mediante test genéticos prenatales se
detectaran condiciones geneticas daninas como el sindrome de Down y se
practicaran los abortos correspondientes: “si permitimos que nuestros
problemas genéticos se salgan de control (...) como sociedad corremos el

riesgo de estar obligados al cuidado v mantenimiento de una gran
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poblacion de pacientes con deficiencia mental a expensas de otros
problemas sociales urgentes”. 30

Ahora bien, si el caso Carrie Buck nos sirve para ilustrar porque
resulta perjudicial dejar al Estado la toma de decisiones sobre temas
reproductivos, puesto que las consecuencias que ésto conlleva son
indeseables, veamos otro caso en donde no solo se dejaron al Estado este
tipo de decisiones, sino a los considerados “expertos” sobre el tema,
teniendo consecuencias aun mas nefastas que las obtenidas en el Caso de

Carrie Buck.

III.1 Las politicas eugenésicas en la Alemania Nazi.

Si bien durante los primeros anos del siglo XX las esterilizaciones

eugenesicas obligatorias se llevaron a cabo en casi todo Estados Unidos,

en Alemania las cosas eran muy diferentes. No fue sino hasta la llegada del
regimen nazi a Alemania que se empezaron a realizar practicas

eugenesicas que incluian una gran variedad de métodos, desde
esterilizaciones involuntarias hasta el asesinato masivo. Sin embargo, si
bien dichas practicas eugenésicas se instauraron legalmente con la llegada
de Hitler al poder en 1933, ideologos eugeneésicos, incluido el mismo Hitler,

va habian escrito con anterioridad al respecto. El médico aleman

" trwe allow our genetic problems 1o get out of hand (...} we as a society run the nsk of overcommutting
ourselves 1o the care of and mamtenance of a large population of mentally deficient patients at the expense of
other urgent social problems™ Keveles. 1., fn the name of eugenies,pp. 277, La traduccion correspondiente al
espaiiol ¢s mia
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partidario de la esterilizacion involuntaria, Fritz Lenz, en 1917, senalo que
la “raza era un criterio valorativo” y que “el Estado no esta para velar quc
el individuo obtenga sus derechos, sino para servir a la raza”, el mismo
Lenz temia que sin un proyecto eugenésico radical la raza nérdica alemana
estaria “condenada a la extincion”. Es por esto que para los alemanes
como Lenz, la esterilizacion involuntaria se volveria una especie de ‘mision
sagrada’; en 1923, en uno de sus escritos, Lenz criticé a sus compatriotas
por su atraso en el campo de la esterilizacion en comparacion con otros
paiscs como Estados Unidos v Gran Bretana, en donde inclusive existia
legislacion al respecto, cosa que en Alemania no. Incluso, antes de las
enmiendas hechas por Hitler a la Constitucion alemana poco tiempo
después de su ascencion al poder, la constitucion de Weimar, prohibiendo
la imposicion de alteraciones al cuerpo humano, prevenia el uso extendido
de téenicas como la vasectomia. Sin embargo, Lenz solamente criticaba un
punte de la politica estadounidense de esterilizacion eugenésica
imvoluntaria, el cual era el que dicha politica centraba sus esfuerzos por
preservar la raza blanca en general, v no la ‘raza nordica’ en particular,
como lo proponia Lenz. De esta manera, la eugenesia alemana tomaria la
forma de un movimiento por la “higiene racial” aria.

Por su parte, Hitler publicé entre 1924 y 1926 Mein Kampf, en
donde declaré que la “sagrada” mision racial del pueblo aleman era

*conformar v preservar las mas valiosas variedades de elementos raciales
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basicos [v]... lenta v seguramente elevarlos a una posicion dominante™!,
si bien hay que recordar que para Hitler y para el nazismo en general, la
raza que era superior y que debia de sobrevivir v conquistar al mundo los
proximos mil anos, era la raza nordica o aria. Una vez en el poder, Hitler
hizo de la esterilizacion la primera aplicacion de su politica eugenésica y
menos de seis meses después de haberse convertido en canciller, Hitler
mediante su ministro de interior Wilhem Frick dicté la primera ley de
esterilizacion involuntaria, convirtiéndose en enmienda constitucional mas
tarde ese ano. Las categorias establecidas en esta ley como motivo de
esterilizacion eran las siguientes:

Imbecilidad congénita (ahora llamada deficiencia mental)
Esquizofrenia

Trastornos maniaco-depresivos

Epilepsia

Corea de Huntington

Ceguera hereditaria

Sordera hereditaria

Graves deformaciones corporales

Alcoholismo hereditario.

Se estima que las esterilizaciones llevadas a cabo en personas que se
enmarcaban dentro de estas categorias fueron 410 000 aproximadamente,
aunque este es sélo un estimado puesto que los datos estan basados en
personas registradas que estuvieron internadas en alguna institucion, lo

cual puede darnos la pauta para pensar que pudo haberse identificado y

' Adolt. Hitler. Metn Kanpf, citado por Robert Jay Lifton en “Sterilization and Nazi biomedical vision”, pp
015, en Comtemporary Issues m Bioethies. Tom L. Beauchamp y Leroy Walters (eds.), cuarta edicion. 1994



esterilizado a personas que no necesariamente tuvieron que haber estado
internadas. Dichas esterilizaciones eran decididas por cortes especiales
que reflejaban, por una parte, la idea nazi de ‘medicalizacién’ de prejuicios
sociales encubiertos, como ‘defectos genéticos o hereditarios’, y por la otra,
la influencia politica del partido nazi con su ideologia eugenésica de
‘purificacion racial’. De igual manera, existian cortes de apelacion en
donde ciertos casos eran revisados para decidir si se aplicaba la ley de
esterilizacion o no; desafortunadamente estas cortes casi nunca fallaban a
favor del sujeto apelante, en la mayoria de los casos este tipo de corte
servia unicamente para ratificar la sentencia previa de esterilizacion
ejercida en contra de algun individuo.

Dado lo anterior, seria necesario establecer que si bien, tanto en
Alemania como en EU y Gran Bretana llego a legislarse sobre el tema
eugenesico, la politica eugenésica nazi difirio en algunos aspectos de las
otras politicas eugenésicas, por ejemplo la de EU, ya que existia una
diferencia entre los sistemas politicos de estos paises. En la Alemania nazi
por ejemplo, se combind una vision “biomédica extrema”#? con una
estructura de Estado totalitaria, en donde el criticismo y las rectificaciones
e interferencias legales brillaban por su ausencia, lo cual permitié llevar a
cabo un programa mas extensivo de esterilizaciéon como nunca antes se
habia llevado a cabo. De esta manera, en la Alemania nazi las politicas

cugenesicas pudieron llevarse a cabo con mas facilidad y fueron mas

 Robert Juy Litton. Op cir. pp. 610
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extendidas, al grado de llegar al asesinato masivo, que en olros paises
como EU.

Por otro lado, las categorias bajo las cuales se enmarcaban los
individuos que ‘debian’ ser esterilizados, resultaron ser, al igual que en el
caso de Carrie Buck en EU, demasiado vagas y/o mal logradas en su
definicion. Respetables miembros del partido nazi llegaron a proponer que
no solamente se esterilizara a individuos que ‘cumplieran’ con las
caracteristicas que las categorias arriba mencionadas establecieran, sino
que se estlerilizara a gente ‘lisiada’ que padecia pie plano, o labio leporino,
pensandose incluso en extender dicha esterilizacion a los parientes de
estos individuos, por pensar que eran ‘portadores’ de dicho defecto. De
igual manera, el mismo Fritz Lenz llegd a proponer que se esterilizara a
gente con ‘leves signos de enfermedad mental™?3, condicion dentro de la
cual podian enmarcarse miles de individuos, va que después de todo,
ccomo determinar a ciencia cierta qué es un “signo leve de enfermedad
mental” ¢no acaso todos seriamos susceptibles de en algin momento de
nuestras vidas, y por diversas circunstancias, Lerner un rasgo en nuestro
comportamiento que sea caracteristico de algun desorden mental en
particular?

En el caso de los criterios para determinar la ‘imbecilidad’ de una
persona, ocurrio algo similar que en el caso de Carrie Buck, en parte

debido a la estructura legal v politica totalitaria, antes mencionada, del

Cldem
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régimen nazi, y en parte también a los prejuicios sociales y al
establecimiento de criterios sociales o incluso culturales*® como criterios
de valor en lo que a politicas cugenésicas se refiere (como en el caso de
Buck). Las arbitrariedades en ¢l establecimiento de criterios para las
esterilizaciones dentro del régimen nazi estuvieron a la orden del dia.
Basta con mencionar que un criterio para el establecimiento de la
imbecilidad podia ser “el comportamiento moral y politico de una persona”,
por lo que no es de extranarse que personas con creencias politicas
diferentes a las del partido nazi fueran acusadas de “imbecilidad”; una vez
mas, vemos que la mala definicion y/o la vaguedad de las categorias para
clasificar a la gente ‘indeseable’, y el establecimiento de criterios diferentes
al meramente biologico-genético, como lo es un criterio politico en este
caso, se hace presente en el establecimiento de una politica eugenésica de
Estado.

Otro factor importante dentro de la politica eugenésica del régimen
nazl v que constituye una diferencia con las politicas publicas eugenésicas
que otros paises llevaron a cabo, fue el papel preponderante que los
medicos jugaron dentro de ésta. El papel del médico dentro del régimen
nazi era mas el de un ‘policia de la salud’ mezclado con el de un ‘consejero
genético’, dedicado al ‘bienestar’ de la raza aria germana, es decir,
dedicado al bienestar del ‘nuevo pueblo aleman’ que el régimen nazi queria

erigir. Dentro del régimen, todos lo médicos, por ley, tenian que reportar a

4

Y 0 puliticos coma lo es ¢l caso del nazismo.



los oficiales de salud a cualquier persona que segun cllos caia dentro de
estas categorias de anomalias v que tenian como objetivo final la
esterilizacion; este proceso de ‘denuncia’ por parte del médico para con su
paciente era respaldado tanto por la ley como por la fuerza publica o la
policia.

Bajo ¢l nacional socialismo, la medicina sufrio, como Lifton lo senala,
una ‘nazificacion’; si bien, el régimen Nazi estuvo construido casi en su
totalidad, sobre una vision biomédica que derivo en la clase de ‘higiene’ o
‘purificacion’ racial que iria desde la esterilizacion involuntaria hasta el
exterminio extensivo, la medicina y en general la profesién médica que,
incluso desde antes de la llegada del nacional socialismo al poder tendia a
*desechar” a los ‘indeseables’, vio reforzada su busqueda de salud y
bienestar mediante la ideologia v los preceptos nazis, De esta manera, la
medicina nazi tuvo las siguientes caracteristicas principales:

i) La profesion médica se vio rodeada por una especie de

misticismo, por un halo de misterio divino al considerar al
médico como el portador de una ‘misién sagrada’ al salvar a
la raza aria “pura” de la extincién; esta extincion, segun los
preceptos nazis estaba siendo provocad por la proliferacion
excesiva de los ‘indeseables’ o ‘impuros’ que amenazaban la
exislencia de una razia aria ‘pura’.

1) Se pretendia que la medicina nazi tuviera un alto

compromiso ético y moral con el pueblo germano (el pueblo
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111)

1v)

germano ario claro esta). Sin embargo, dicha pretension, ya
en la practica, desemboco en una evidente contradiccion al
procurar el bienestar de unos cuantos (los mas fuertes)
mediante el exterminio de otros (los mas débiles y por lo
tanto indeseables), con lo cual, al ser respetado para unos
cuantos, el compromiso ético y moral del ideal hipocratico no
era realmente cumplido pues no aplicaba para todos.

El principio cristiano de caridad es rechazado al no
procurarsele proteccion al mas débil, como éste principio lo
indica; de acuerdo con la politica nazi solo los miembros
“fuertes” de la sociedad eran los que debian pertenecer al
nuevo pueblo germano. Los miembros “fuertes” de la
sociedad eran los sujctos de raza aria pura.

La agresiva busqueda de “la verdad” por parte de los médicos
alemanes (situacion que cxistia desde antes de que los nazis
llegaran al poder) que al encontrarse con la ideologia nazi
pudo hacer la mancuerna perfecta para lograr la eliminacion
sistematica de los “indeseables”. Esta busqueda de la verdad
tenia que ver con buscar la cura a diferentes enfermedades y
procurar en general el bienestar del pueblo germano, en
donde el médico adquiria el papel de ‘evangelizador’ biologico
al llevar a cabo la tarea de ‘purificacion’ de la sociedad

germana aria.
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La tarea de la medicina nazi entonces, era la de ‘proteger’y
‘preservar’ las caracteristicas de una raza que arbitrariamente fue
considerada superior, lo que nos hace preguntarnos si ahora, nosotros, en
busca de las caracteristicas ‘adecuadas’ que todo ser humano “deberia”
poseer, v respaldados por las tecnologias genéticas, no podriamos caer en
un tipo de planteamiento cugenésico con tintes nazistas, en donde incluso
politicas de Estado puedan estar involucradas.

En el caso de la Alemania nazi es menester hacer notar como la
mavoria de las disposiciones tomadas en lo que respecta a la puesta en
marcha de la llamada “higicne racial” (la cual incluia practicas tales como
esterilizaciones involuntarias, “eutanasia” y exterminio metodico
perpretado en campos de concentracion) no se convertirian nunca en una
ley expresa que dejara al descubierto de manera franca para el pueblo la
politica publica discriminatoria del Estado en lo referente a personas
“indeseables”, por otro lado, entre la poblacion todos sabian, como un
“scereto a voces”, que estas practicas eran llevadas a cabo. Como lo
veremos a continuacion, la situacion legal nazi respecto de las practicas
cugeneésicas, difirio de la encontrada en otros paises (como EU por
ejemplo), puesto que la legalidad otorgada a las practicas de este tipo bajo
el régimen Nacional Socialista {ue practicamente inexistente, a excepcion
de algunos casos en los que se dio aunque expresada de manera

sumamente discreta.



Antes de continuar, me parece preciso senalar cuales fueron las
bases de la llamada “higienc racial” y como éstas se encontraban
presentes en ciertos sectores de la sociedad alemana aun antes de la
instauracion del Nacional Socialismo como régimen.

En la Europa del siglo diecinueve y en paises como Alemania,
surgieron diferentes teorias que trataron de explicar y dar sustento, en
funcién de conceptos como los de “inferioridad” y “superioridad”, a
diferencias tanto de indole racial como de indole social, econémico y
cultural dentro de la naciente sociedad burguesa (una de estas tantas
teorias es el darwinismo social). De acuerdo con este tipo de teorias, una
persona podia ser catalogada “inferior”, ya fuera por su posicion o status
economico y/o social, o por padecer algun tipo de enfermedad; una
persona podia ser considerada biologica y genéticamente inferior, y por lo
tanto podia ser discriminada, por padecer enfermedades que en la
mavoria de los casos estaban ligadas a problemas sociales y economicos
propios de barrios pobres, enfermedades que no tenian que ver, al menos
directamente, con la constitucion biolégica o genética intrinseca de cada
individuo:; por una parte se ‘culpaba’ al individuo mismo por ser pobre y
puor la otra se le culpaba por estar enfermo (suponiendo que en principio
una persona pudiera ser culpada de algo asi), puesto que, segun esta
vision, tanto la pobreza como la enfermedad estaban determinadas
geneticamente. Asi, se negaban las causas sociales de la proliferacion de

enfermedades como la tuberculosis, el alcoholismo, enfermedades
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venéreas, ete., argumentando que se trataban de enfermedades propias de
personas inferiores va que eran signo de “degeneracion” e “inferioridad
hereditaria”™>, En este sentido, y como ocurrié con la situacion eugenésica
norteamericana, de la cual el caso de Carrie Buck fue representativo, se
buscaron soluciones de tipo biologico a problemas sociales, se trataron de
traducir preceptos ideologicos, criterios y categorias sociales asi como
prejuicios, en categorias pseudocientificas para realizar diagnosticos
aparentemente “objetivos”. La nueva “ciencia eugenésica” surgida de la
adopcion de este tipo de categorias pseudocientificas que tenian a la base
criterios sociales, fue la llamada higiene racial.

En Alemania la higiene racial como teoria existia desde antes de la
llegada al poder del partido Nazi en 1933, sin embargo, no tuvo
oportunidad de ponerse en practica hasta después de la instauracion del
regimen nacional-socialista. De hecho, los nazis propusieron resolver la
crisis econoémica y social del pueblo germano con un radical “remedio”
biologico, decidieron hacerlo mediante la eliminacion de los que ellos
llamarian “subhumanos”, “inservibles” o “contrarios” a la comunidad. En
este sentido, la impotencia de los médicos, y en general la encontrada en
la practica médica alemana, generada por la falta de medios cientiflicos y
recursos economicos suficientes para curar a pacientes con enfermedades
cronicas o incurables, removio los miedos mas profundos hacia la

enfermedad v hacia la muerte, tanto de los mismos médicos como de la

Ve Pross Chisstian, “Introducnion”. en, Aly Gotz. Chroust Peter, Pross Chnistian. Cleansing the Fatherland.
izt medicine and racial vgiene, John's Hopkins University Press. Balumore & London. pp. 1-19.
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sociedad en general v que aunados a la pérdida de seguridad laboral y a
una crisis [inanciera en el sistema de salud, llevd a una erosion rapida en
los estandares éticos. No es coincidencia que durante la Gran Depresion
alemana de 1929, en donde entre otras cosas, el Estado realizé un serio
recorte en el presupuesto al servicio de salud, la promocion de
esterilizaciones de los “inferiores” y del retiro de apoyo alimenticio a
personas de bajos recursos (posteriormente consideradas como
‘innecesarias’ para la sociedad) ganara fuerza. El creciente desempleo
durante 1929 llevo a miles de médicos a unirse a las filas de la reciente
formada Liga Médica Nazi.

Una vez mas, v apelando al sentido de ‘preservacion’ de la
comunidad alemana, las autoridades iniciaron una campana de
eliminacion de pobres, enfermos mentales, enfermos ‘incurables’,
ancianous, homosexuales, etc., es decir, se trato de ‘limpiar’ a la
comunidad (Volksgemeinschtaft o Volk) de todo ‘enfermo’, ‘turbado mental’
v en general cualquier persona que conlraviniera al régimen.

Para lograr lo anterior, el régimen nazi implementé medidas diversas
como lo fue el programa de ‘eutanasia’, de esterilizaciones involuntarias, vy
el exterminio sistematico mediante el conlinamiento en campos de
concentracion, que estaba dirigido a enfermos mentales incurables,
discapacitados, personas con malformaciones, homosexuales asi como a
los que se consideraban “inservibles” para la comunidad o Volk, debido a

su incapacidad para trabajar y para convertirse en miembros ‘productivos’.
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Esta nueva categoria, los ‘inservibles’ o ‘inutiles’, sirvio para catalogar a los
considerados ‘antisociales’ o Gemeinschaftsfremde (los que van o estan en
conltra de la sociedad) entre los cuales se encontraban desde adolescentes
inadaptados, trabajadores extranjeros enfermos, hasta civiles afectados
mental y emocionalmente, aquejados por colapsos nerviosos resultantes de
los bombardeos ocurridos durante la guerra, estas personas eran, ademas
de todo lo anterior, considerados como una amenaza publica al orden y a
la disciplina impuesta por el régimen. La capacidad productiva que un
individuo poseia era criterio de valor suliciente para decidir si su vida era
“valiosa” 0 no, es decir, para decidir si cra sujeto de exterminio o no; de
igual manera el ahorro en el gasto pablico destinado a la salud para
alender a personas que no resultaban productivas a la comunidad por
padecer diversos tipos de enfermedad, era considerada razon suficiente
para climinarlos.

Este tipo de operaciones fueron disenadas y perpretradas por
oficinas gubernamentales especializadas en cste tipo de operaciones, y si
bien el objetivo principal en un primer momento era ‘deshacerse’ de los
individuos ‘indeseables’, posteriormente se agrego un segundo objetivo a
dicha matanza, el cual era hacer espacio en los hospitales para que los
soldados alemanes que debido a la guerra habian caido heridos tuvieran
un espacio donde recuperarse. La operacion conocida como T4 comenzoé en
octubre de 1939 y tenia como objetivo ¢l “procesar” (un término usado

para referirse a exterminar) a pacientes recluidos en hospitales y asilos
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psiquiatricos y enfermos terminales con incapacidad para trabajar, todo
esto con fines de economizar durante el iempo de guerra, pues las camas
que iban sicndo desocupadas de estos hospitales eran asignadas a
soldados heridos. En dicha operacion, sc involucraron de manera directa
los directores de cada asilo en donde existieran este tipo de pacientes,
proporcionando informacion sobre el namero, el tipo v la capacidad para
trabajar de cada uno de sus pacientes. La operacion T4 entonces,
consistente en la practica de la llamada “eutanasia”®, no fue otra cosa
mas que una matanza en masa de diversos sectores de la sociedad
alemana considerados inferiores.

Sin embargo, la “Operacion T4” en sus inicios fue, mas que una ley,
una orden expresada en una carta secreta escrita por Hitler “autorizando”
eslas matanzas. Ya para 1941, y después de varios anos de presion por
parte de los mismos médicos involucrados en las ejecuciones, se promulgo
una ley sobre eutanasia, quedando ésta en su mayor parte oculta de la
opinién publica, manteniéndose en secreto, y sin discutirse demasiado.

No obstante que el régimen Nazi traté de mantener lo menos
informada, tanto a la opinién publica de su pais como a la internacional,

de las practicas de exterminio que realizaba practicamente a diario, hubo

" s importante sefialar que el concepto de eutanasia manejado por los nazis es diferente al concepto que
regularmente se nene de ésta, Actualmente, cuando pensamos en el significado del concepto eutanasia,
pebsamos ¢n cierto tpo de muere mfringida por “caridad’, también llamada “muerte pradosa”, que
eeneralmente es practivada en los casos de extremo sufrimiento de algiin paciente que padece alguna
enfermedad imcurable v dolorosa Sin embargo. ¢l concepto nazi de eutanasia dista mucho de lo anterior,
pueste que el nombre de “eutanasia” en ¢l régimen nazi era ulilizado para ocultar y para llamar de manera
velinda tal ver tratando de prescindir de cierta carga moral que pudiera implicar el hablar de“exterminio”. a
las terribles matanzas cometidas mediante fa aphicacion de medidas genocidas, esto es, “eutanasia™ para el
regimen pacional soctalista no signiticaba otra cosa mas que asesinato, Malanza y exlerminio.



mucho interés por parte del régimen por que la comunidad germana viera
este tipo de practicas eutanasicas como algo benéfico; de hecho, entre

1940 v 1941, el régimen difundio un par de filmes que trataban de
conseguir la aprobacion del pueblo aleméan hacia este tipo de practicas, se
intento, por una parte, sustentar la idea de la eutanasia como muerte
requerida por el propio individuo que padece de una enfermedad terrible y
terminal, mediante la exhibicion de una idea bastante tramposa y
enganosa de lo que era padecer un sufrimiento extremo debido a una
“enfermedad” devastadora, mientras que por otra parte se intento justificar
la eutanasia en los casos de vidas que no eran consideradas valiosas
("vidas sin valor”), por las razones sociales, raciales, laborales, y
economicas, que antes he mencionado. Pero, ¢cual fue la postura del
pueblo aleman ante todos estos acontecimientos? El pueblo aleman no
estaba informado a detalle de lo que pasaba con las personas que eran
‘seleccionadas’ para entrar en el programa de “eutanasia”, segun diversos
registros, hubo muy pocos intentos por parte de las familias por saber que
cra lo que realmente habia pasado con un familiar o con la persona
cercana que habia 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 decision
final en lo que respecta a la vida de su familiar ‘enfermo’, en muchos de los
casos los familiares preferian dejar todo en manos del gobierno y “hacerse

de la vista gorda”, incluso en el momento de pedir informacioén sobre las

144



causas finales de la muerte. Por su parte, las autoridades prefirieron
legitimizar de manera informal el exterminio al mismo tiempo que hacian
propaganda y controlaban la terminologia utilizada para referirse a dicha
practica, para asi, hacer de este exterminio un asunto de caracter
“privado”,

En agosto de 1939 se creo el “Comité del Reich para el Proceso
cientifico de serias enfermedades genéticas”, el cual estaba encargado de
detectar y determinar a los paeientes que poseian alguna clase de
‘degencracion’ hereditaria. Curiosamente, la mayoria de los individuos
seleccionados v matados bajo la supervision de este comilé eran escogidos
mediante la aplicacion de criterios sociales mas que biologicos o
estrictamente genéticos. Dichos criterios incluian:

* “amenaza publica”

*criminalidad

* condicion de psicopatia

* “antisocialidad”

* inferioridad racial y social

Bajo estos criterios, vy de los cuales también es evidentle su vaguedad,
miles de personas fueron consideradas para formar parte del plan
eugenesico del régimen, ya fuera destinadas al exterminio o a la
esterilizacion involuntaria.

En julio de 1940 el Ministro de Interior realizé la “Guia para evaluar

la salud genética”, la cual dividia a los alemanes en cuatro grandes
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categorias: 1} antisociales, 2) aceptables, 3) ciudadanos promedio, y 4)
personas con valor genético particular*’. El concepto de “contrario a la
comunidad” manejado en el régimen nazi tiene su equivalente en los
conceptlos que actualmente sc utilizan de marginalidad, “desviacion social”
(lo que sea que esto signifique) e inconformidad social. Sin embargo, este
concepto, segun lo establecio el régimen, tenia sus bases en el concepto
psiquiatrico de “psicopatia”, bajo el cual, cualquier forma de resistencia
individual al régimen, o la simple inconformidad podia ser declarada como
una enfermedad (dentro de esta concepcion también se encontraban los
que eran considerados como “inestables emocionalmente”, “malhumorados
o caprichosos”, “inseguros”, “quejumbrosos” o “desviados sexuales”).

Pero, ¢como definia el régimen el concepto de “contrario a la
comunidad” o “antisocial”? Pues bien, segun la ley completada en 1945
para el “tratamiento de ‘los contrarios a la sociedad” y que de hecho nunca
sc puso realmente en marcha, un “contrario a la sociedad” es: “un
individuo cuya personalidad y forma de vida lo vuelvan incapaz de
satisfacer las demandas minimas de la comunidad nacional mediante su
esfuerzo propio, en donde esta incapacidad sea el resultado de defectos
extraordinarios en su juicio o caracter™8. Esta definicion incluia la
vagancia, belicosidad, alcoholismo vy holgazaneria en el trabajo, asi como a
aquellos que llevaban estilos de vida “desordenados”, en donde se incluian

desde mendigos, ladrones, criminales, estafadores, prostitutas, hasta

' VerGotz Aly. “Medicme against the useless™, Op. cir.. pp. 52
" Gowz Aly, Op. o1t pp. 52
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personas que se atrasaban en el pago de sus deudas, ‘aventureros’,
comediantes, etc..*9

En 1942, Hans Heinze, un miembro experto dentro de la operacion
T4, propuso las esterilizaciones obligatorias a todas las personas que
cayeran dentro de las categorias antes mencionadas, esto para prevenir
que la estirpe de estos individuos siguiera ‘contaminando’ y provocando
gastos innecesarios a la comunidad nacional germana. La esterilizacion
obligatoria o involuntaria, asi como la prohibicion de casamientos de estas
personas consideradas ‘socialmente inferiores’, se pretendia establecer
una Ley sobre los ‘contrarios’ a la comunidad. De esta manera se propuso
acabar con toda persona que de alguna manera o de otra pudiera ser una
amenaza para cl régimen; para la oficina de seguridad del Reich y en
lerminos genéticos v de higiene racial no existia diferencia esencial entre
enfermedades cronicas y comportamientos sociales que pudieran
demostrar algun tipe de inconformidad con el régimen.

Al igual que ocurrio con el establecimiento de las leyes eugenésicas
en EU, en las practicas eugenésicas nazis se recurrio al establecimiento
de supuestas bases biologicas y/o cientificas, que mas bien resultaron ser
pseudocientificas, para tratar de dar sustento a ciertos criterios sociales
v/o ideologicos considerados como universalmente buenos o malos, segun
fuera el caso, para la sociedad; en el caso particular del nazismo vemos

como las ideas socialmente construidas acerca de la salud, del sufrimiento,

i i
" Ibidem, pp. 32-57



de la muerte, de lo que significa ser una persona util o valiosa, aunadas a
una ideologia v/o a una politica de Estado autoritaria, pueden llevarnos a
practicas 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
manipulacion genética siempre nos conduciran a practicas eugenésicas del
tipo anterior generando con esto un nuevo holocausto. Si bien es cierto
que siempre estaremos inmersos en la esfera de la valoracion humana, es
cierto también que existe la posibilidad de que de manera responsable e
informada cada individuo decida sobre su propia reproduccion y sobre la
descendencia que quiere tener en el futuro. 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 genéticas o la terapia génica. Este tipo de eugenesia nos dice que
en lo que se refiere a los rasgos que las personas tratan de alentar o evitar,
ciertamente eso es asunto de ellas, y que dentro de los limites del
conocimiento existentes, las personas pueden hacer lo que mejor les
parezca. De hecho, la eugenesia laissez faire es la que actualmente esta
operando v es, de acuerdo a lo anterior, distinta de la practicada por el
réegimen de Hitler o por las politicas estadounidenses de principios del siglo

XX.
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De esta manera, la caracteristica mas importante de este tipo de
eugenesia es que trata de respetar la libertad y la autonomia reproductiva
de cada individuo. En este sentido intenta mezclar la libertad reproductiva
individual con la educacion v la discusion publica de la procreacion
responsable, en donde se proporcione la suficiente educacion para que
cada persona pueda tomar una decision responsable respecto de sus
practicas reproductivas.

En teoria, este tipo de eugenesia permitiria que todas las personas,
libres de cualquier tipo de coaccién, tuvieran al alcance la educacion
necesaria v la consejeria genética objetiva, para poder tomar una decision.
En este sentido el Estado no intervendria pues los ciudadanos, no
coaccionados, evaluarian la informacion cientifica objetiva, obtenida de
pertinente informacion previa, a la luz de sus propios valores y metas. Por
esta razon, los rasgos que las personas trataran de evitar o alentar seria
asunto de ellas, aunque claro, en este plano ideal se consideraria que las
decisiones tomadas serian siempre las que estuvieran dentro de los limites
del conocimiento genético existente, llevadas a cabo responsablemente,
tomando en cuenta la merma o la ganancia en la calidad de vida tanto de
las personas sobre las cuales se esta decidiendo como en la de la sociedad
en general.

Por lo tanto, en la Eugenesia Laissez Faire, la responsabilidad
reproductiva comprenderia algo 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 porgue es de sexo femenino debera de estar fincada en el
establecimiento de juicios de valor que se concentren en la calidad de vida

humana.



CAPITULO IV

LA CALIDAD DE VIDA

[En las situaciones en donde se vuelva problematico el decidir si se
aplicaran o no técnicas de manipulacion genética en seres humanos, como
lo son las pruebas o tests genéticos y la terapia génica, y para evitar caer
en practicas nefastas como lo es la eugenesial, propondré que la
utilizacion de un criterio que nos ayude a decidir en cuales situaciones es
correcto y en cuales no la utilizacion de este tipo de técnicas, nos ayudara
a evitar la eugenesia. Este criterio sera el de calidad vida.

Para lograr lo anterior, retomaré el concepto de calidad de vida
expuesto por P. Kitcher? y explicaré como es que, en ultima instancia este
criterio puede ayudarnos a evitar caer en practicas eugenésicas nefastas.

Segun P. Kitcher, en altima instancia los procedimientos genéticos
se justifican no porque sean o no enfermedades o discapacidades como
tales, o porque la sociedad occidental no valore a los individuos que tengan
tal o cual enfermedad y/o discapacidad, sino porque la vida que llevan los
individuos 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, exigira saber como es que las pruebas y las

eIl este s una eteenesia no informada. yo impuesta por el Estado, que viola los dercchos basicos de
autonomia de los dividuos mvolucrados. es decir. una eugenesia del tipo naz1 o la aplicada en el caso de
Canie Buck

“Kitcher. P, Las vidas por venir, pp. 280-300
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intervenciones alectarian la calidad de las vidas futuras, ¢ incluso la de las
pl'(?SE‘['I[CS.

Tal vez podria parecernos moralmente aberrante el aplicar la
tecnologia genética para elegir el sexo de un posible individuo con el fin de
buscar gue éste tenga un sexo en particular, y en donde se pongan de
manifiesto valores especificos, como, por poner un ejemplo, podrian ser los
machistas. Sin embargo, y como veremos a continuacion, existen casos en
donde a pesar de que en un principio pudiera parecer de esta forma, en
realidad 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 algunos lugares del
norte de la India.

La aplicacion de medidas en contra del nacimiento o del crecimiento
de ninas en la India no es nada nuevo. Desde hace mas de doscientos anos,
primero los oficiales britanicos de la colonia y después el gobierno de la
India, han luchado por acabar con la practica del infanticidio en contra de
ninas en las poblaciones rurales del norte de la India. Las familias, sujctas
al sistema de castas, consideran que las hijas son una carga economica e,
incluso en la actualidad, han recurrido a crueles métodos para librarse de
ellas. Uno de estos métodos es matar a las ninas al nacer, asfixiandolas o
ahogandolas en la mayoria de los casos; por su parte, a las que se les ha
perdonado la vida son objeto de abuso, descuido, y tasas de mortalidad

evidentemente mas altas que las de sus hermanos. De esta manera, la
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llegada de técnicas médicas avocadas a saber el sexo de un feto puede
parecer que ofrece una opcion mas humanitaria. Al poder conocer el sexo
del leto, las mujeres pueden decidir interrumpir el embarazo si se
descubre que éste tendra sexo femenino. De hecho estas practicas va se
llevan a acabo en varios lugares al norte de la India, en donde la
proporcion entre nacimientos de hombres v de mujeres es ostensiblemente
desigual. Pero, ¢por qué podemos ver a la aplicacion de este tipo de
teenologias como una opeién humanitaria? ¢no seria incorrecto,
moralmente hablando, en todos lo casos escoger el sexo de un individuo?
En caso de que lo anterior no fuera asi, ¢en qué casos es incorrecto y en
que otros no lo es asi?

Sabemos que la discriminacion contra las mujeres existe, y si bien
en este momento no analizaré por qué v como esto ocurre asi, asi como
tampoco me avocare a ofrecer una solucion al respecto, en diversos paises
alrededor del mundo, no solamente en el norte de la India, la
discriminacion se lleva a cabo en diferentes niveles.

Podemos pensar que en casos como ¢l anterior los cfectos de la
aplicacion de técnicas para saber el sexo de los individuos sera nefasta,
encontrandonos con situaciones de discriminacion exacerbados por dichas
Lécnicas, sin embargo, a pesar de lo pesimista que pueda ser nuestra
postura respecto de la aplicacion de este tipo de practicas en sociedades
donde de hecho existen practicas discriminatorias, tal vez habria que

matizar nuestros juicios al respecto. Por una parte, este tipo de practicas
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resulta moralmente reprobable solo si la aplicacion de éstas resulta del
desprecio y de la discriminacion hacia las mujeres, no obstante, por otro
lado, no es tan facil tachar de moralmente despreciables estas practicas si
se llevan a cabo con el fin de cvitar asesinatos de ninas y el posible
maltrato al que estas podrian enfrentarse de permanecer con vida, tal vez
muchas de las mujeres embarazadas que sc presenten en los centros de
salud lo hagan presionadas por diversas situaciones, tal vez econdmicas o
sociales derivadas del sistema de castas en el que viven, por lo que tal vez
reconozcan que la suerte de las mujeres en su sociedad es tan dura que
seria mejor no traer al mundo a ninas condenadas a sufrir brutalidades.
En este caso, y como senala Kitcher, habria que elegir entre males. Ahora
bien, lo anterior no quiere decir que si aceptamos que puede no ser
moralmente incorrecto evitar el nacimiento de ninas en ¢l Norte de la India,
debido a las practicas discriminatorias a las que pudicran enfrentarse,
estemos diciendo que no sea moralmente incorrecto que estas practicas se
lleven a cabo; es verdad que las brutalidades cometidas contra las
mujeres en esta region (y no solamente en esta sino en muchas otras) son
practicas moralmente reprobables y que por lo tanto deberian de
desaparecer, sin embargo, por el momento y por la naturaleza y extension
del presente trabajo no trataré este tipo de problemas.

Otro e¢jemplo, que tiene que ver, mas que con las condiciones
geneticas de un individuo, con su situacion socioeconomica, es ¢l que

puede presentarse en casos en donde un posible individuo pudiera ser
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traido al mundo en casos de extrema pobreza. Si sabemos que las
condiciones a las cuales un individuo que nazca se enfrentara son
extremadamente precarias, es decir, que su situacion al nacer sera tan
deplorable como para que ni siquiera satisfaga sus necesidades mas
basicas (va no se diga sus deseos), como lo serian el comer y el vestirse,
por poner un par de ejemplos, entonces podriamos pensar que seria mejor
que este individuo no naciera. En este caso, evitariamos el nacimiento de
este individuo no porque se tuviera algun prejuicio de algun tipo en contra
de la gente en extrema marginacion, o porque se discrimine a este tipo de
personas, sino que estariamos tratando de evitar que este posible
individuo tuviera una vida miserable. Al igual que con el caso anterior es
posible que no haya que encontrar soluciones tan radicales como la de
impedir que nazea un individuo, sino mas bien prevenir y combatir este
tipo de situaciones, como lo son la extrema pobreza y la discriminacion
contra las mujeres, sin embargo, y como también mencioné en le caso
anterior, en este trabajo no nos avocaremos al respecto.

Los ejemplos anteriores tiecnen que ver con la calidad de vida, pues
mediante una decision de tipo reproductivo se estara pensando en la
calidad de vida que el individuo concebido pueda tener. En este sentido es
como las decisiones responsables en materia de reproduccion seran las
que impliquen pensar en la calidad de vida, tanto del individuo proximo a
nacer como en la de los padres y, en algunos casos, hasta ¢n la de

personas pertenecientes al circulo cercano en donde este individuo pudiera
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desenvolverse (como lo podria ser la de los hermanos por ejemplo); de esta
manera, una decision responsable involucraria el plantearnos preguntas
como las siguientes: ¢qué calidad de vida podria tener un individuo del
cual sabemos las posibles alteraciones de su genotipo, asi como el medio
ambiente en el cual se desenvolvera? ¢qué efectos tendria la vida de este
individuo en la calidad de vida de otras personas, como lo pueden ser sus
padres, sus hermanos, etc., ¢ incluso en la vida de la comunidad en
general a la cual pertenecen?

No obstante no podemos decir que llegar a una decision se llevara
acabo de igual manera en todos los casos. Existiran casos mas dificiles
que otros, en algunos sera evidente el dano que a la calidad de vida de un
individuo pueda ocasionar alguna condiciéon genética danina, en algunos
otros el dano puede variar de acuerdo a la interaccion que el individuo
alectado pueda tener con el medio ambiente en donde se desenvuelva; de
igual manera existiran casos, como el ejemplo de la discriminacion hacia
las ninas en el norte de la India, en donde el problema moral que implique
la decision reproductiva a seguir esté ligado al prejuicio social. De igual
manera habra que hacer notar que la afectaciéon a la calidad de vida de un
individue sera una cuestion de grado, y a veces dependera del entorno que
rodee al mismo. Por ejemplo, si bien en la sociedad mexicana la
discriminacién contra las mujeres se demuestra en diversos ambitos, ésta
no sera lo suficientemente fuerte como para impedir que los fetos de sexo

femenino nazcan, asi, la calidad de vida de las posibles mujeres en las que



se convertiran estos fetos no se vera tan agudamente afectada como para
evitar su nacimiento y como ocurre en el norte de la India. Por lo tanto,
encontraremos casos en donde la calidad de vida se vera mas o menos
alectada dependiendo de la condicién danina a la que un individuo se
enfrente (sea esta condicion genética o no), asi como también existiran
casos en donde el entorno que rodee a un individuo sea mas o menos
propicio para ¢l desarrollo de una calidad de vida favorable o desfavorable
dependiendo del caso.

Pero a todo esto, ¢como determinaremos qué sera tener una calidad
de vida aceptable?, ¢cacaso esta concepcion de lo que es la calidad de vida
no descansa en lo que nosotros creemos que es bueno para nosotros y
para los demas? Veamos pues como es que el concepto de calidad de vida
esta conformado, para lo cual retomaré a Kitcherd, como ya lo habia
mencionado, cuando habla de la calidad de vida.

Scgun el planteamiento de Kitcher, toda explicacién adecuada
acerca de la calidad de vida dce 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 el pluralismo no implica afirmar que todas las vidas tengan la
misma calidad, pues esto es mas un cuestion de grado debido a que
diferentes vidas pueden marchar mas o menos bien de acuerdo a los

parametros propios de cada persona.

CKaueher, P Las vides por vene pp. 279-300
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La condicion necesaria para que una vida pueda considerarse
incluso de modesta calidad es “la capacidad para formarse una idea del yo
v para formular, por uno mismo qué es lo importante™, segin esta
concepcion, la esencia de una vida minimamente valiosa es “el ideal que
ha elegido esa persona para dar direccién a su vida”s, en donde este ideal
puede ser conciente o inconsciente, dependiendo de la persona y de sus
decisiones en diferentes circunstancias. Ahora bien, este sentido del yo
tiene que ver con la direccion correcta que cada individuo quiere para su
propia vida, y en este sentido por lo tanto, el sentido del yo puede ir
cambiando a medida que cambie el individuo mismo, a medida que éste
adquiera conocimiento de posibilidades que antes no habia contemplado
en la concepeion que tiene de ¢l mismo y de su vida.

Existen diversas enfermedades detectables a través de tests
genéticos, que conllevan la imposibilidad o la escasa probabilidad de que
la persona que se desarrolle a partir del feto sca capaz de tener un sentido
de lo que es su propia vida®; también existen enfermedades neurologicas
en donde los individuos no pueden formarse una concepcion minima de lo
que es importante para ellos y en las que lo inico que podemos hacer es
aliviar el dolor y el malestar que provocan, Sin embargo, las decisiones que
tomemos al respecto no seran las mismas, pues no todos los casos seran

iguales, algunos individuos naceran y moriran en su ninez antes de

* Ibadem. pp. 280
" ldem
"um caso limite que nos sirve como ejemplo ¢s el de la enfermedad de Tay-Sachs.
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alcanzar a formarse una idea incipiente de su propia vida, otros que
también mueran en su ninez podrian, antes de morir, formarse una idea
incipiente de lo que es su vida; otros individuos que lleguen a la edad
adulta no haran mas que dar forma a su vida con la vaguedad con la que
lo haria un nino pequeno; otras condiciones genéticas limitaran la
movilidad de las personas impidiendo que realicen hasta las actividades
mas cotidianas, ete.; asi, existen diferentes condiciones que afectaran de
manera diferente a las personas, para algunas, las limitaciones derivadas
de dichas condiciones podran no afectarles, para otras, la restriccion le
representara un obstaculo en el desarrollo satisfactorio de sus vidas. En
este sentido, las limitaciones no siempre importaran, pues el tipo de
actividades vedadas podria no tener ningin a tractivo para el individuo
que padeciera alguna limitacion, sin embargo, existiran también otros
individuos que al crecer sabiendo que no tienen acceso a ciertos lipos de
existencia sentiran que el curso que podrian haber elegido para su vida les
ha sido bloqueado.

Pero, ¢qué pasa en el caso de los individuos que no pueden decidir
por si mismos, como lo seria el caso de los fetos y de otros individuos que
son considerados incompetentes? Pareceria que la descripeion anterior (la
que tiene que ver con formarse una idea del yo) no aplica, o al menos no
resulta tan clara, al evaluar si una vida es de mayor o menor calidad,
sobre todo en el caso de aquellos individuos como los fetos o de los ninos

que moriran en su ninez, que no son capaces de decidir qué es lo mas



conveniente para sus propias vidas, y que no tienen una clara idea del yo
ni de lo que quieren para su vida en el futuro. Por esto, pareceria que el
evaluar si una vida es de mayor o menor calidad, basandonos en los
crilerios anteriores, sera menos problematico 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 vy de lo que quieren para su vida. El que
un nino pequeno no alcance a formarse una idea de si mismo o de lo que
quiere en la vida en un futuro no necesariamente impactara en su calidad
de vida haciéndola menos deficiente.

Por su parte, cuando se evalte la calidad de una vida humana se
debera prestar atencion a tres dimensiones; la primera se refiere a
determinar si la persona ha desarrollado alguna nocién acerca de lo que es
importante y como se formoé dicha concepcion; la segunda evalua la
medida en la que se han satisfecho los deseos que son centrales para el
plan de vida de esa persona, ¢consigue esa persona las cosas que mas le
importaban?; la tercera se refiere al caracter de la experiencia de la
persona, al 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
la posible calidad de vida que un feto pueda tener, éstos tendran que
evaluar esta calidad de vida en potencia con base en los tres criterios antes
mencionados, a saber, el desarrollo del vo, la satisfaccion de los deseos

primordiales vy la experiencia placentera. Por lo tanto, las decisiones que
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los padres tomen en relacion con el feto tendran que tomar en cuenta las
repercusiones que la condicion danina descubierta (sea esta genética o no)
tenga sobre la posible calidad de vida de la persona en la cual éste feto se
convertira, Por otro lado, habra que considerar también las repercusiones
que el nacimiento de un individuo tenga para la calidad de vida de otras
personas, en este caso mas inmediato de los padres y/o hermanos, por lo
que en cada caso habria que hacer una evaluacion minuciosa de las
circunstancias que rodean al feto en cuestion. La calidad de vida en
prospecto pues sera evaluada en un primer momento de acuerdo a las tres
dimensiones antes senaladas, en un segundo momento de acuerdo a las
posibles implicaciones que ésta pudiera tener para las otras vidas, y en un
tercer momento se consideraria el valor que la vida fetal pudiera tener lo
cual ticnen que ver directamente con la decision sobre interrumpir o no un
embarazo (lema que en este trabajo no tocaremos).

Al examinar las vidas futuras en perspectiva nos preguntaremos si la
capacidad para determinar los valores propios esta anulada y, en los casos
en donde los tests demuestren que no puede ser asi, podremos tomar una
decision mas clara en lo que a no traer a un individuo al mundo se refiere.
Segun Kitcher, las vidas que no se han formado una concepcién de lo que
es importante han marchado mal; por su parte las vidas que sé6lo tienen
una concepeion primitiva de lo anterior, han marchado menos bien que las
que han alcanzado dicha concepcion. Por su parte las vidas en las que

existe mayvor libertad en el proceso de la formacion de esta concepceion
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marchan mejor. Sin embargo, el que cada persona sea capaz de formarse
una nocion plena de lo que le es importante, no sera una garantia de que
las cosas en su vida marchen bien v de acuerdo a lo que ella tenia
contemplado, pues muchas veces en la vida sec comienzan con esperanzas
de lograr algo y nunca se logra, al menos de la manera en la que se
concibio en un primer momento. De igual manera, pueden existir
individuos, como lo vimos anteriormente en el caso de los ninos, que no
alcancen a formarse una idea ni siquiera de ellos mismos en relacion a su
vida futura, y que tampoco alcancen a tener una idea completa de lo que
les es importante, y sin embargo no tener necesariamente una calidad de
vida deliciente.

En lo que respecta a la segunda dimensian, el grado en el que se
satisfacen los deseos mide la calidad de vida. En el caso de las pruebas
genéticas no se puede prever la forma en la que las personas existentes
acunen v cumplan sus descos, habra muchas cosas que no podremos
anticipar desde este primer momento, sin embargo, debera evaluarse en
perspectiva la calidad de vida tomando en cuenta las dos siguientes
condiciones: sabiendo que las pruebas genéticas son pertinentes para
descubrir riesgos potenciales, por una parte se tomara en cuenta i) la
posibilidad de que la vida en perspectiva pueda ser de escasa calidad
debido a limitaciones de orden genético en la capacidad para formarse una
idea de lo que es importante o que incluso pueda impedir cualquier

proceso de autodeterminacion. Por la olra, se tomara en cuenta ii) el hecho
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de que es previsible que aquellos que sélo gozan de ciertas posibilidades
para dar forma a su vida tendrian bastantes posibilidades de que sus
descos centrales se vieran frustrados.

La tercera dimension para evaluar la calidad de vida, nos dice que
no podemos valorar las vidas Unicamente en funcion de lo que Kitcher
llama, “una cantidad de embeleso generadas por el flujo de la experiencia”
pasando por alto nuestros placeres y dolores. De esta manera esta
dimension prestara atencion a la parte subjetiva de los individuos, es decir,
prestara atencion a la experiencia subjetiva para evaluar la calidad de vida.
En este sentido, la experiencia placentera no sera dejada de lado al
momento de evaluar la calidad de vida de los individuos, pues si bien es
primordial tomar en cuenta las dos primeras dimensiones, no bastara con
cllas al momento de preguntarnos qué tipo de vida queremos para
nosotros mismos o para los individuos que no puedan decidir por ellos
mismos; si por ejemplo decidimos traer al mundo a un individuo del cual
sabemos que pasara practicamente toda su existencia en un estado casi
vegetativo, auncue si bien con ausencia de dolor alguno, tendremos que
tomar en 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 evaluacion de la calidad de vida nos ayudara a decidir en
situaciones en donde el uso de ciertas tecnologias nos enfrente ante el

peligro de caer en practicas eugencésicas, pues el debate sobre la aplicacion
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de las mismas y sobre sus posibles consecuencias se centrara en tratar de
resolver las desigualdades en la calidad de las vidas, sean éstas de indole
genética o de cualquier otra (sea social, economica, etc.).

De esta manera, las decisiones que podremos considerar como
correctas respecto de la aplicacion de tecnologias genéticas, como los tests
genéticos v la terapia de sustitucion de genes, seran las que resulten de la
evaluacion que se realice acerca de la calidad de vida de los individuos,
tanto de los va existentes como de los que pueden llegar a concebirse; esta
evaluacion sc llevara cabo tomando en cuenta las tres dimensiones, antes
mencionadas, necesarias para considerar una vida de mayor o menor
calidad, es decir, se debera de tomar en cuenta tanto la posibilidad de
clegir libremente los planes para la propia vida, asi como la oportunidad de
satisfacer 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 lo que el prolongar la vida ha
sido la meta mas importante a perseguir; ahora sin embargo, con la ayuda
de diversas técnicas genélicas que nos permiten saber de antemano las
posibles enfermedades que un individuo puede padecer y por lo tanto las
situaciones a las que éste puede enfrentarse, se nos presentan situaciones
en donde parece que ¢l perseguir el imperativo medico de prolongar la vida
lo mas posible y a toda costa no sera siempre lo mas adecuado. Ante las
nuevas posibilidades que nos ofrecen las nuevas tecnologias gencticas y en
general las teenologias médicas, es importante reconsiderar y revisar
preceptos y maximas médicas que fueron creados mucho antes de pensar
si quiera en la posibilidad de que existiera este tipo de tecnologias. Como
Kitcher lo senala, nuestros problemas son bastante diferentes de los de la
medicina griega en la antigliedad, por poner un ejemplo, las maximas y
metas acunadas en su tiempo, lo eran adecuadas entonces, mas no
necesariamente lo son ahora. Tal vez la medicina contemporanea tenga
que replantearse las metas a y las maximas que ha perseguido a lo largo
de su historia para poder convertirse, junto con muchas otras disciplinas y
ciencias como 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 mayor utilidad para no sélo diagnosticar, sino también para entender
diversas enfermedades o discapacidades que pudieran tener un origen
genético. Ademas, existen enfermedades verdaderamente penosas que con
la avuda de tecnologia genética pueden prevenirse o al 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 aplicacién de terapia de sustitucion de genes y
de tests genéticos nos enfrenta antes situaciones en donde tendremos qué
decir 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
decisiones que tomemos respecto de nuestra constitucion genética tendran
implicaciones no solamente a nivel biolégico, sino que lo tendran a nivel
social, economico, cultural, etc.. La repercusion de este tipo de practicas
se vera en todas las esferas del quehacer humano, por lo que al reflexionar
sobre ellas no deberemos de perder de vista que la aplicacion de las
practicas en materia de genética no esta escindida de las diversas
actividades humanas (tanto las que estan determinadas por la
constitucion genética de cada individuo como las que no), por otra parte,
las consecuencias que la aplicacion de este tipo de tecnologia puede tener
tanto en la vida presente como ¢n la vida futura de la humanidad en su

conjunto.
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Por su parte, la aplicacion de tecnologias genéticas como lo son la
terapia de sustitucion de genes v los tests genéticos tendran injerencia
directa en lo que respecta a las decisiones de tipo reproductivo, pues
gracias a la informacion que éstas nos proporcionen se decidira si concebir
0 no, o si llevar o no a término un embarazo, por ejemplo. De igual manera,
la aplicacion de dichas tecnologias tendra que garantizar la mayor
seguridad posible en lo que respecta a la vida del paciente y de los demas
individuos de la comunidad, sin perder de vista que las decisiones
tomadas seran diferentes de caso a caso, y que no podremos generalizar,
pues sera de acuerdo al tipo de condicion genética danina y al entorno en
el que se encuentre cada individuo que se tomaran las decisiones
pertinentes,

De esta manera, el decidir sobre si llevar a cabo o no procedimientos
de manipulacion genética en los seres humanos, implicara asumir la
responsabilidad que conlleva la posibilidad de cambiar la constitucién
genética, no solo de nosotros mismos o de nuestros familiares, sino de la
humanidad entera. Segun lo que he planteado en capitulos anteriores, en
la mayoria de los casos esta responsabilidad debera recaer en los
individuos que tienen el deseo de procrear, esto con el fin de no caer en
politicas de Estado autoritarias, como las que ya hemos visto, en donde el
derecho basico de decidir sobre la propia reproduccion esta negado. Vimos
que las medidas coercitivas impuestas por el Estado, presuponen qué tipo

de personas son los candidatos idoneos para ser padres, en donde éstas
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ademas aseguraran un gasto menor en lo que respecta a la atencion
meédica v social en materia de salud publica. Dichas medidas, son
caracteristicas de politicas 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
criterio que nos ayude a decidir en qué casos seria correcto aplicar
determinadas tecnologias genéticas en humanos -como lo es la terapia de
sustitucion y los tests genéticos-, la aplicacion de éstas debera de estar
acompanada de la determinacion publica de apoyar y tratar con respeto a
quienes estan afectados por las condiciones genéticas que intentamos
prever y evitar, el que se diga que padecer una condicion genética danina
es deleznable v 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 genética molecular ofrece la posibilidad de evitar
vidas cuya calidad inevitablemente seria baja, asi como de reparar el dano
en una gama reducida de casos, sin embargo aun existen muchas
limitaciones en las téenicas y en la posibilidad de tratar condiciones
daninas que involucren mas de un gen o que sean multifactoriales, ya que
en la mayoria de los casos los avances en este terreno han sido en
condiciones en la que un solo gen es el afectado y/o que no son

multifactoriales.
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Ahora bien, otro de los peligros de caer en practicas eugenésicas s¢
encontrara en el decidir qué capacidades son las que se quieren mejorar y
quién establecera esto que se considere como lo “mejor”. Como va vimos,
cuando este asunto queda a cargo del Estado, es cuando podemos
encontrar mayores problemas en lo que respecta a la aplicacion de
criterios o de categorias que resultan sumamente vagas al momento de
querer establecer qué es lo mejor e incluso que es lo “peor” o lo indeseable,
cavendo asi en practicas eugenésicas. En contraste, la eugenesia laissez
faire propone que cada persona, en pleno uso de su libertad y autonomia,
establezea que es lo mejor, tanto para ella misma como para su
descendencia, evitando asi caer en el tipo de eugenesia encontrada en

algunas politicas publicas de Estado.

Otra es la realidad en la distribucion de este tipo de tecnologias
geneticas, pues por diversas cuestiones (principalmente economicas) no se
encuentra al alcance de todas las personas, lo cual puede conllevar
practicas eugenesicas y de discriminacion, y con esto acentuar las
diferencias entre clases sociales e incluso razas. Sin embargo, los
esfuerzos para que este tipo de tecnologias esté al alcance de todas las
personas debera de ser tarea primordial, sobre todo dentro del enfoque de
la cugenesia laissez faire.

Si lo que se quiere es mejorar la calidad de vida de las personas,

seria absurdo tomar solamente en cuenta la dimension genética. Si por
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una parte es posible que los gobiernos estén dispuestos a invertir en
recursos publicos para luchar contra enfermedades genéticas
devastadoras, sera necesario también, en incluso tal vez mas urgente, que
se destinen recursos a programas que traten de acabar con devastadoras
condiciones soclales v ambientales que también merman la calidad de
vida de muchas personas. Si bien la cantidad de posibles personas
beneficiadas por la aplicacion de tests genéticos es sensiblemente pequena
en comparacion al nimero de personas que presentan otro tipo de
enfermedades o discapacidades, los nifos que nacen con afecciones graves
requieren un cuidado compasivo para que su calidad de vida no seca
terriblemente mala, v sélo quienes estan bajo el yugo de una ideologia
dogmatica y autoritaria protestaran por los costos que implica brindarles
atencion. De igual modo que al tratar de erradicar condiciones gencéticas
daninas, ¢no estamos obligados a tratar de deshacer algunos de los
efectos terribles del entorno? La cantidad de ninos y ninas condenados a
una vida de muy mala calidad por los entornos en los que viven es mucho
mavor que la cantidad de los afectados por discapacidades o enfermedades
genéticas; es posible que incluso sean mas lo que mueren en la infancia
debido a la situacion de pobreza en la que se encuentran que como
resultado de alelos delectuosos. Justamente por lo anterior, habra que
tener muy cn cuenta que la alternativa genética no es la panacea para
todos nuestros males, que si bien es importante para erradicar muchas

enfermedades devastadoras, no necesariamente es la inica alternativa, y
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aun en los casos en que asi fuera, no podemos olvidarnos de la situacion
del entorno en el cual las personas se desenvuelven. Al tener conciencia de
lo anterior prestaremos atencion a la dimension preventiva que tanto ha
sido olvidada al momento de buscar soluciones a problemas que aquejan a
los seres humanos, como va hemos visto en capitulos anteriores algunos
ejemplos al respecto serian tomar medidas para cuidar el medio ambiente,
crear planes para reducir la pobreza extrema, y educar a la poblacién
respecto del desarrollo y el control de diversas enfermedades, por
mencionar solo algunas alternativas posibles. Creo que las dificultades a
las que nos podemos enfrentar para tratar de resolver los problemas
sociales y economicos como los anteriores y que provocan una mala
calidad de vida, no son mas dificiles de superar que las dificultades a las
que los bidlogos se enfrentan cuando tratan de reparar los danos
producidos por genes que funcionan mal, y ¢s un hecho que si ponemos
atencion a la resolucion de problemas no sélo de indole genético, sino de
olra indole como la social, propiciariamos mejoras reales a la calidad de
las vidas humanas.

De esta manera, es posible que las condiciones sociales alimenten
argumentos eugenésicos conocidos, y tal vez se corra el riesgo de que en
un futuro la eugenesia laissez [aire caiga en los métodos de la eugenesia
del pasado, como lo vimos en el caso de Carrie Buck en EU o con cl
Holocausto en Alemania. Concientes de ésto, y de que de hecho la pobreza,

la violencia, la discriminacion, la marginacion, etc., existen, es facil
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cuestionar que este tipo de eugenesia pueda llevarse a cabo y que
abrumados por la cantidad de ninos que nacen con carencias y en
completa marginacion, se piense que los elevados indices de natalidad
entre gente no productiva “amenazan” la salud economica y social de la
comunidad en general. Sin embargo, para evitar lo anterior, la tarea a
realizar, al menos en un primer momento, sera darnos cuenta y tomar
conciencia de que existen otro tipo de problemas diferentes a los genéticos
que pueden intervenir en practicas eugenésicas, para que de esta manera,

en la medida de nuestras posibilidades, intentemos resolverlos.

La cugenesia pues, y como lo dice Kitcher, sera ineludible pues
aunque sca del tipo laissez faire, las decisiones al aplicar determinada
tecnologia genética se centraran en los tipos de vidas que queremos traer
al mundo. Recordemos que la eugenesia laissez [aire 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 genéticas o la
lerapia génica. Que existan desigualdades sociales no necesariamente nos
conducira a la realizacion de practicas eugenésicas del tipo del Holocausto.
Si bien es clerto que siempre estaremos inmersos en un contexto social o
cconomico determinado, es clerto también que existe la posibilidad de que
de manera responsable e informada cada individuo decida sobre su propia
reproduccion y sobre la descendencia que quiere tener en el futuro, como

lo propone la eugenesia laissez faire.



Pero, ¢dentro de qué tipo de sociedad podra una persona, libre de
toda coaccion ser capaz de tomar una decision lo suficientemente
informada, respecto de lo que cree mas conveniente para su calidad de
vida y/o de la de su descendencia? Como ya hemos visto, la posibilidad de
que cada quien sea su propio eugenista y pueda decidir sobre su calidad
de vida, se dara dentro de una sociedad liberal democratica, basada en el
principio de autonomia o autodeterminacion personal, en donde el Estado
provea de los medios formales necesarios para que esta libertada se lleve a
cabo, como lo son serian las condiciones favorables en materia social,
economica, etc..

No obstante, las condiciones antes mencionadas se dan en la
mayoria de los casos en sociedades opulentas, en donde no hay mayor
problema con cuestiones de marginacion social, economica, educativa,
cte.; tal vez, al final toda posibilidad de llevar cabo una eugenesia laissez
faire puede parecer como una discusion local, propia de sociedades en
donde, s1 bien existen problemas del tipo anteriormente mencionado, éstos
no representan gran problema en comparacion con otras sociedades como
las que estan en vias de desarrollo por ejemplo. Sin embargo, me parece
importante, que a medida que el conocimiento sobre las técnicas de
manipulacion genética humana siga avanzando, y a medida que las
técnicas tengan un alcance global, este tipo de discusiones no seran
privativas unicamente de las sociedades opulentas, en el momento en el

que estas técnicas puedan aplicarse en paises pobres o en vias de



desarrollo se tendran que discutir los riesgos y los beneficios que su
aplicacion pueda tener dentro de esa sociedad en particular, tomando en
cuenta factores sociales, econémicos, culturales, etc.; en ejemplo de lo
anterior lo tenemos en ¢l caso de pruebas prenatales para saber el sexo de
los fetos en la India.

Pues bien, como ya hemos visto, si queremos evitar caer en practicas
eugenésicas injustas y autoritarias, tendremos que procurar que la calidad
de vida de las personas sea la mejor posible, decidiendo por nosotros
mismos, tomando las riendas de nuestro futuro genctico. Tenemos que ser
precavidos al aplicar las tecnologias de manipulacién genética humana,
deberemos de exigir que la informacion estadistica detallada esté
disponible, deberemos instituir asesorias efectivas, etc., todo esto sin
olvidar que la alternativa genética no es la Ginica a seguir, al menos en
ciertos casos, ademas tendremos que tomar en cuenta el entorno en el
cual aplicaremos estas tecnologias sabiendo que en cada caso la decision
sera diferente. El tomar en nuestras manos las riendas de nuestro {uturo
genético, decidiendo con responsabilidad v bien informados podra ser una

garantia, al menos de contener el resurgimiento de la antigua eugenesia.
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