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[. Introduccioén.-

El incesante avance de las biotecnologias abre hoy en dia todo un mundo
de nuevas posibilidades para el Ser Humano, aunque también le provoca, de
manera justificada, importantes temores. Ahora mismo, la propia esencia humana
(a través del descubrimiento del Genoma Humano) se encuentra en situacion de
grados incalculables de vulnerabilidad a consecuencia de la practica de este

inminente progreso biotecnoldgico y cientifico en el que nos hallamos.

Asi, en estos momentos, ya no somos entes "intocables”, sino que, mas
bien, contrariamente, lo que nos sucede es gue nos encontramos ante una
situacion un tanto insdlita: entre otras, la vida y la muerte ya no son hechos

naturales; ya, se puede nacer "a la carta" o, directamente, se impide el

nacimiento...

Sin embargo y, aun asi, todo ello, afecta directamente no sélo a cada
persona como individuo/a, sino que también, trasciende a la esfera publico-

politica, zarandeando a la propia concepcion de ciudadania.

Es interesante conocer la perspectiva de «voces diferentes»,
especialmente, la de las mujeres y la de las personas con diversidad funcional
(discapacidad), ambos, grupos humanos marginados histéricamente por su
condicién determinada de ser y estar en el mundo. Son Voces "diferentes”, que
cuestionan sin titubear el discurso hegemonico-occidental-masculino de la

bioética, en tanto en cuanto que omite sin miramiento sus especificidades.

Curiosamente, tanto las mujeres como las personas con diversidad
funcional, cada unas desde su propia perspectiva de la realidad, tienen voces
semejantes, ya que ambos grupos humanos "observan" y analizan criticamente

los cimientos argumentativos de ese discurso oficial y hegemaonico.

Las conclusiones de ambos grupos son las mismas: la bioética discrimina y

margina las "voces diferentes”, en tanto en cuanto las omite o, simplemente, "las
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utiliza" para avanzar en la practica de este tipo de investigaciones. Asi, tanto las
mujeres como las personas con diversidad funcional, sienten que "se elaboran”
teorias y préacticas "cargadas de prejuicios" en torno a las mujeres "por ser mujer"”

y, a las personas con diversidad funcional por "tener una diversidad funcional".

Las mujeres, desde sus diversos feminismos, reclaman nuevos patrones,
mas anchos, y menos encorsetados, para entender la complejidad de las
relaciones humanas entre lo que "se debe y/o se quiere manipular" y, hasta dénde
estan o, mejor, donde "deben estar”, los limites en las investigaciones y en sus
practicas. Y, qué ocurre con "los intereses” nada altruistas que giran tan
estrechamente alrededor de todo ello. Es necesario, por tanto, al entender de las
feministas, que tomemos consciencia de que, el discurso oficial de la bioética
discrimina y margina a determinados grupos humanos, en especial, a las mujeres,
a quienes sigue castigando a través del "control" de sus cuerpos y de su

reproduccion.

Igualmente, y en el caso de las mujeres y hombres con diversidad funcional,
también se tiene claro que es preciso "hurgar" en los fondos de las teorias
bioéticas que argumentan y refuerzan determinadas préacticas, tales como la
eugenesia o esterilizacion indiscriminadas cuando se conoce que el ser que va a
nacer tendra una diversidad funcional, en el caso primero, o cuando se sabe que
una mujer con diversidad funcional desea adentrarse en el mundo de las personas
adultas a través de la maternidad. Aqui, el discurso oficial de la bioética discrimina
y margina cada vez que "utiliza" pensamientos sociales estereotipados y
segregadores (enfoques negativos que se elaboran en torno a la realidad del
hecho de la diversidad funcional) para "justificar" que debemos procurar en la
medida en que las biotecnologias permitan que la diversidad funcional, mejor

dicho en estos momentos, la "discapacidad" desaparezca o... no aparezca.

Las mujeres y hombres con diversidad funcional sienten que se les castiga
a través del "control' de sus cuerpos... y, fundamentalmente, mediante el
resurgimiento del viejo y ya "caducado" modelo médico-rehabilitador de la

diversidad funcional que, tanto ha castigado histéricamente a estas personas.
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El objetivo del presente trabajo es, pues, precisamente, dar a conocer las
voces de este grupo de mujeres y de personas con diversidad funcional que, en
definitiva, reclaman su condicion de plena ciudadania. Si, buscamos un mundo
mas justo a través de la bioética, para no desembocar en riesgos y temores
inminentes, necesitaremos desdibujar los argumentos y justificaciones que
sustentan la bioética contemporanea, a fin de ‘visibilizar" sus prejuicios
socioculturales y, a partir de ahi, ofrecer las nuevas perspectivas que ofrecen
estas «Voces diferentes» para "reconstruir" el discurso de la bioética sin sesgos
marginales hacia el colectivo de mujeres y hombres con y sin diversidad funcional,

0 con alguna otra particularidad.

Il. Bioéticay Género: «Voces de marginadas».-

Una de las aportaciones mas interesantes que abren nuevas vias de
posibilidad al campo de la reflexion filosoéfica y, en este caso, en el &mbito estricto
de la Bioética, es la elaborada por una podemos llamar “bioética feminista”, en la
gue se hace explicito el hecho de que el discurso bioético hegemodnico de estos
momentos es occidental y masculino-opresor. En este sentido, Guerra Palmero
(1999), apunta a que tanto la ética como la ciencia, y en concreto la medicina, han
sido objetadas desde enfoques feministas con el fin de revelar su sesgo
androcéntrico. La bioética, no obstante, hasta hace bien poco, se ha mostrado
reticente a considerar como categoria analitica el factor “género”. Y, de ahi que el
Ser Humano abstracto de la bioética “occidental masculino-opresora” sea,

claramente, todavia un vestigio patriarcal.

Lopez de la Vieja (2006), comenta al respecto que la Bioética Feminista,
traspasando los limites de la Etica del Cuidado de Carol Gilligan, es una bioética
“critica” en tanto que pone en evidencia la ausencia de la dimensién socio-politica

de la bioética liberal, en particular, y de la investigacién cientifica en general.

Marsico (2003), igualmente pone en evidencia el hecho de que la Bioética

Feminista desvela mdultiples formas de opresiéon y discriminacion hacia las
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mujeres, asi como hacia otros colectivos marginados. De entre ellos, hombra a
las personas con diversidad funcional en tanto que considera que “las utiliza”
como motivo para controlar la reproduccién de las mujeres. Por tanto, se puede
concluir que el discurso bioético dominante instrumentaliza las realidades
humanas, en este caso, las de las mujeres y las de las mujeres y hombres con

diversidad funcional.

lll. Bioética y Diversidad Funcional: «Voces omitidas».-

“

Al hilo de lo que explica Marsico, se deduce que “en esa
instrumentalizacion” que se hace de las personas con diversidad funcional se esta
dejando entrever los prejuicios y visiones distorsionadas que la sociedad en
general y, las y los tedricos bioéticos en particular, mantienen hacia este grupo de

personas.

Tal y como nos recuerda Martha C. Nussbaum, en su articulo «Genética y
justicia: tratar la enfermedad, respetar la diferencia», la clave ético-politica en los
avances biotecnolégicos reside justamente en el encuentro de un equilibrio entre
las dos realidades: el progreso "(i)-limitado" de la ciencia y la preservacion
inalienable de la dignidad humana (tanto si tiene diversidad funcional, como si no
la tiene). Dice al respecto (8): «... la sociedad deberia evolucionar hacia un
aumento del respeto y la inclusién de los discapacitados, pero esta consideracion
no deberia retraernos a la hora de tratar serios defectos genéticos en la medida en

que podamos».

Y, continGia (11): «Nuestro temor a la intervencion genética no es un simple
temor irracional. Tiene raices histéricas: recordamos los excesos y las vejaciones
del movimiento en pro de la eugenesia de principios del siglo XX, las
esterilizaciones forzadas de los "no aptos”, la cosificacion y el vilipendio de las
personas discapacitadas y las desdefiosas actitudes clasistas y racistas
enmascaradas como ciencia. La culminacion natural de este movimiento, como

todo el mundo sabe, fue el horror de la eugenesia nazi.».
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Y... asi ha sido. En este sentido, es interesante abordar el hecho de la
diversidad funcional (que, ya no “discapacidad”) desde un punto de vista histérico.
Palacios Rizzo y Romafach Cabrero (2006), nos dan a conocer cuatro
paradigmas o modelos tedricos del hecho humano de la diversidad funcional:
prescindencia; médico-rehabilitador; social y de vida independiente; y, de la

diversidad.

El modelo que se conoce como de prescindencia se fundamenta en
sentimientos profundamente lastimosos y/o demoniacos hacia la diversidad
funcional, por parte de “los otros” (es decir, las personas sin diversidad funcional),

gue se derivan de una vision religiosa de dicha especificidad.

Es importante resaltar que este paradigma se constituye a traveés de dos
submodelos: eugenésico y de marginacion. En relacion al primero, en definitiva lo
gue se pretende en la Grecia clasica y la época romana es el establecimiento de
“politicas eugenésicas” para eliminar a las personas que tienen una diversidad
funcional. Aristételes mismo, comenta que: “En cuanto a la exposicion o crianza de

los hijos, debe ordenarse que no se crie a ninguno defectuoso”.

En la actualidad, tal y como apuntan Arnau Ripollés y Romafiach Cabrero
(2006), la eugenesia sigue teniendo una gran vigencia cuando se trata de
personas con diversidad funcional. Victoria Camps, en su articulo titulado «¢Qué
hay de malo en la eugenesia?» (2002), nos invita a una bonita reflexion filosofica
mediante la cual nos explica que los limites de la libertad en el avance
biotecnolégico no son mas que la responsabilidad humana del uso de la propia
libertad; de ahi que diga frases como la que sigue: «La eugenesia es,
etimoldgicamente entendida, el arte del buen nacer. Nada malo debiera tener, en
principio, lo que es bueno por definicién, si no fuera porque las palabras son
creaciones humanas y arrastran consigo todas las degeneraciones vy
perversidades de que somos capaces los humanos» (55). Y, continda: «[...]. Nacer
bien o mal pertenecié al reino de lo casual hasta que la ciencia ha sido capaz de

controlar la reproduccion humana» (55).
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Y..., ahi, esta la clave del asunto: en el "control de la reproduccién humana".
En estos momentos, ya no impedimos el desarrollo de nifios/as con deficiencias?,
quitandoles la vida, una vez ya estan en este mundo, como en Esparta (eugenesia
negativa), o, ya no buscamos emparejarnos entre "los mejor dotados" para
obtener determinados caracteres en nuestra descendencia, tal y como nos

recomienda Platén (eugenesia positiva); sino que, en la actualidad, hablar de

"control" de la reproduccion humana implica una manipulacion genética directa,
tanto para eliminar los "genes dafiinos o indeseables” (eugenesia negativa), como
para "desarrollar determinados genes deseables" (eugenesia positiva). Camps
mismo, alude a dicha clasificacion tomandola como muy oportuna para esclarecer
la propia definicion, y sentido, de la eugenesia. Asi, distingue entre:

e Eugenesia negativa o terapéutica: destinada a corregir o reparar los

defectos genéticos, a fin de evitar enfermedades y alguna tipologia de

diversidad funcional.

o Eugenesia positiva 0 "perfeccionista”: destinada a optimizar los caracteres

hereditarios deseables. (Aqui entra el polémico debate de "confeccionar, o

no, nifios/as a la carta").

Y, asi, es como Camps responde a la pregunta del titulo de su articulo: "lo
que tiene de malo la eugenesia" es su posible utilizacion para fines no meramente
"terapéuticos”. Es decir, que, por tanto, la responsabilidad del uso de la libertad
esta, precisamente, en usar la eugenesia negativa o terapéutica para «... evitar el
sufrimiento que produce tener un hijo con sindrome Down» (59). Porque, continla,
«Pero estaria mal la modificacibn de caracteres hereditarios con el fin de
satisfacer el gusto o el capricho de unos padres que desean tener hijos con
determinados rasgos fisicos o de caracter» (59).

Por todo ello, Camps, nuevamente se formula la pregunta de «¢;A qué hay

qgue llamar "eugenesia"?». Y, se responde a si misma (68):

2 Recordemos al respecto las posturas de Harris y Singer, tal y como indica Enrique lafiez Pareja. J. HARRIS
(1998): Supermén y la Mujer Maravillosa. Las dimensiones éticas de la biotecnologia humana. Tecnos,
Madrid, especialmente capitulos 3 y 4. Y, P. SINGER (1997): Repensar la vida y la muerte, Paidds,
Barcelona. VVéanse los capitulos 5y 6, y respecto de la “justificacion del infanticidio”, pp. 206-213.
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«Eugenesia» deberia ser la palabra que designara realmente el buen nacer, el
nacer desprovisto de patologias y malformaciones evitables, claramente evitables.

Pero, y aqui es donde empieza la controversia con la visién desde la
dignidad en la diversidad funcional: precisamente, en la justificacion ético-
politica para apoyar solamente la eugenesia negativa o terapéutica como uso
adecuado de la préactica eugenésica.

Por otra parte, y a modo de ejemplo, seguiré las reflexiones de Vila-Coro
(2003: 130 y ss.) en cuanto a la "dudosa” certidumbre que produce abortar por
razones de salud psiquica de la madre ("aborto terapéutico"), ya que, en muchas
ocasiones, esta "razon" se utiliza indebidamente para justificar el acto del aborto
proporcionando, al mismo tiempo, una falsa sensacion de alivio ante la futura

A

llegada del bebé "no deseado”. Asi también, habla de los "“intereses implicados®"
en el hecho del aborto (intereses, fundamentalmente, de caracter econémico), que
demuestran que la razon de la "salud psiquica de la madre" puede ser una mera

excusa para obtener una buena compensacion econémica.

Ahora bien, continda la autora, igualmente es importante dejar claro que
esa "dudosa certidumbre" es, especialmente injusta (por su falsa justificacion),
cuando se convierte en el argumento justificativo del propio "aborto eugenésico”,
exponiendo que la futura calidad de vida de dicha persona con diversidad
funcional, asi como la de las propias personas que le cuidan (principalmente, la
familia), van a sufrir una pérdida. Vila-Coro, ofrece tres posibles objeciones que
"dudan” de la "certidumbre" de que una persona con diversidad funcional vaya a

tener menor calidad de vida por el hecho de encontrarse en esta circunstancia:

«a)-. No es cierta la afirmacién de que con el aborto se quiere el bien del hijo. Al
impedirle que nazca, con el pretexto de que no tendra la calidad de vida que seria
deseable, se le priva de la vida, del mayor bien que puede tener un ser, que es el
existir.

® Tan s6lo, y a modo ilustrativo, hacemos menci6n del ejemplo que usa la propia autora: «Una conocida
clinica de Madrid ha llegado al extremo pavoroso de practicar abortos en serie, sin la necesaria prescripcion
facultativa». (Dicha clinica que practicaba el aborto, antes de encontrarse y analizar cada caso concreto que
les llegaba, ya tenian preparada la documentacion, de manera a priori, sobre un posible diagndstico que
confirmaba un cierto trastorno mental en la futura madre y, cdmo no, la terapia que se recomendaba era el
aborto; cada documentacién ya disponia de la firma del psiquiatra, aludiendo a un "aborto terapéutico").
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b)-. Nadie puede apreciar la excelencia de la vida porque es un acto psiquico, una
experiencia absolutamente personal que no esté en relacién directa con las dotes
intelectuales y fisicas de cada uno. [...].

c¢)-. El aborto, la mayoria de las veces, es un acto de egoismo. La madre no quiere
cargar con una criatura que le va a complicar la vida, limitando su libertad y
ocasionandole gastos elevados que, probablemente, desajustaran el presupuesto
familiar [...]. O la sociedad, llamese clinica, Seguridad Social... no quiere invertir en
un nifio inmaduro, o con taras y lesiones al que hay que sacar adelante dedicando
personal especializado, tecnologia costosa que se podria aplicar a otros pacientes
cuyo cuidado resultara mas rentable. [..] Pero ese hijo tiene un derecho
inalienable a continuar en la existencia para desarrollar su personalidad...». (133-
135).

Esta tercera objecidn precisa, ella misma, de matizaciones porque,
efectivamente, en la practica, la diversidad funcional si es un motivo por el que
algunas madres optan por interrumpir voluntariamente su embarazo, aduciendo
gue va a suponer una "carga" tanto para la madre como para la propia sociedad,
cosa que ocurre asiduamente. Sin embargo, quedarse simplemente en ese
planteamiento es muy pobre, porque, desde la vision desde la dignidad en la
diversidad funcional, se pretende "ir mas alla" y ahondar en las raices que
provocan dicha carga: «carga» que no proviene de la diversidad funcional en si
misma, sino, mas bien, de la carencia de una cobertura socio-politica suficiente y
eficaz que ofrezca soluciones viables ante la especificidad de dicha caracteristica
humana, asi como de permanentes prejuicios socio-culturales contra la propia
diversidad funcional, tales como la mencionada: que la sociedad "no quiere invertir
en esfuerzos extras", tanto humano como tecnolégico, afirmando que «... se

podria aplicar a otros pacientes cuyo cuidado resultara mas rentable»*.

* En esta tercera objecion, Vila-Coro ofrece otra "razén", que es muy comdn entre la gente, de por qué se
puede desear que un bebé con una diversidad funcional, no deberia nacer. Al respecto, igualmente, es
oportuno nombrar al fildsofo y bioético, Peter Singer, que es uno de los autores mas polémicos del momento
en tanto que apoya el aborto "eugenésico™ porque, precisamente, entiende que si los recursos sanitarios son
limitados habra que "invertirlos" en aquellas personas que merecen la pena (que, desde luego, desde su punto
de vista, nunca son las personas con diversidad funcional que, para él, no son sujetos morales de pleno
derecho que deben disfrutar en igualdad de oportunidades). Para profundizar mas en su pensamiento, se puede
leer su articulo de 2002: «De compras por el supermercado genético», en AAVV (2002): Los problemas
morales de la biogenética, Revista ISEGORIA. Revista de Filosoffa Moral y Politica. N° 27, diciembre.
Madrid: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), Instituto de Filosofia.
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IV. A modo de conclusion.-

Aunque, a modo de ejemplo, sbélo he hecho hincapié en el submodelo
eugenésico (del modelo de prescindencia), me parece suficiente para dejar
constancia de que, efectivamente, los prejuicios que se tienen en torno a las
mujeres y los hombres con diversidad funcional son utilizadas y utilizados como

“instrumentos” argumentativos para justificar un determinado discurso bioético.

Tal vez, también sea menester evolucionar hacia una “bioética de la
diversidad funcional” para deconstruir un discurso sesgado por la discriminacion
abierta y la negacion de la realidad de la diversidad funcional y, casi por extension,

de las propias personas que se encuentran en esta circunstancia especifica.

La Bioética convulsiona de nuevo los paradigmas de la diversidad funcional,
en tanto que se establece una regresion hacia los modelos de prescindencia y
medico-rehabilitador en los que el sujeto con diversidad funcional se convierte en
una verdadera victima de un reduccionismo biologicista de su existencia humana.
Igualmente, sucede con el grupo humano de mujeres, y, para ambos, implica una

especie de “vulneracion y/o violacion ontologica” hacia sus respectivos “Seres”.

Se cuestiona la propia ontologia del SER “mujer” y/o “mujer u hombre con

diversidad funcional”.

Todo ello, en definitiva, apunta a que la Bioética, ahora mismo
excesivamente “medicalizada” en sus fundamentos teoricos y discursivos, olvida
su dimension mas estrictamente filosofica y socio-politica, las cuales, son
imprescindibles para que estos distintos grupos humanos de “voces marginadas” y
“voces omitidas” no tengan que vivir bajo el yugo de un constante cuestionamiento

de su condicion de ser y de estar en el mundo especificos.
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