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Abstract: Eugenics seems to be a distant concept related to societies that do not respect Human Rights
as the German Nazi society back in the 1930s.

This article provides a brief description of this concept and an analysis from the functional diversity
(disability) point of view. From this perspective, eugenics is not as distant as it seems, and furthermore,
some modern currents on bioethics and philosophy accept it as natural, specially when applied to functio-
nally diverse people (people with disabilities).

The loss of functional diverse people’s life value as a consequence of the discrimination and social di-
sadvantage in which they live everyday, has generated a secular way of thinking in which, explicitly or by
default, in the name of individual freedom and scientific progress, society gets dangerously close to eugenics.

In this article human dignity and human rights of functionally diverse people are the bases for analysis
providing a new evaluation meta-filter that should be understood as a new secular approach on the subject.
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Resumen: La eugenesia nos parece un concepto muy lejano ligado a las sociedades poco respetuosas con
los derechos de los individuos y las individuas, especialmente la sociedad nazi alemana de los afios 30
del siglo pasado.

En este articulo se intentard hacer un breve repaso de este concepto y analizarlo desde la perspec-
tiva de la dignidad en la diversidad funcional (discapacidad). Desde esta novedosa perspectiva, la eu-
genesia no esta tan lejana como parece ser, y, de hecho, algunas de las corrientes bioéticas y filosoficas
contemporaneas, la aceptan como natural, especialmente si se habla de su aplicacion a individuos e indi-
viduas con diversidad funcional.

La merma del valor de la vida de las personas con diversidad funcional, derivada de la discri-
minacion y la desventaja social con la que viven todos los dias, ha generado en el pensamiento, espe-
cialmente en el laico, una vision que, de manera sutil o explicita, se aproxima vertiginosamente a la eu-
genesia disfrazandola de avance cientifico y libertad individual.

Este articulo parte en su analisis de la perspectiva basada en la dignidad y los derechos humanos de
las personas con diversidad funcional (es un nuevo “meta-lenguaje”), y debe entenderse como una nueva
aproximacion de las fuentes laicas de las que manan los elementos en que se basa.

Palabras clave: eugenesia, bioética, diversidad funcional, discapacidad, derechos humanos, dignidad.

! Diversidad funcional es un término acufiado por el Foro de Vida Independiente para designar lo que habi-
tualmente se conoce como “discapacidad”. Este término pretende eliminar lanegatividad en la definicion del co-
lectivo, y reforzar suesencia de diversidad. Este cambio terminologico se analiza mas adelante en este documento.

Esta Ponencia ha sido presentada en el XVI Congrés Valencia de Filosofia, organizado por la Societat
de Filosofia del Pais Valencia (Valencia, 6-8 de abril 2006).
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1. INTRODUCCION

Capa vez mas pertenece al debate social el hecho ineludible de que la ciencia de las
llamadas biotecnologias* requiere de una especie de “filtro” evaluador de cardcter
ético (y, ya no religioso), puesto que, a dia de hoy, la ciencia, dejando ya muy atras
la idea de su supuesta neutralidad valorativa,’ necesita del apoyo incuestionable de
la Filosofia Moral o Etica, asi como de la Filosofia Politica, a fin de no perder el ho-
rizonte normativo que la conduzca hacia el mayor desarrollo posible sin “traspasar
sus propios limites”, o, en palabras de Herrera Guevara (2003), para que el “progreso
cientifico” vaya acorde con el “progreso moral”.

Hasta este punto todo parece formar parte del sentido comin, con lo cual, todas
y todos, dentro del todavia insuficiente debate pablico, podemos llegar a una simple
conclusion, y, es que “la ciencia” no tiene “licencia ilimitada” para “hacer lo que le
venga en gana”. Por ello, y a partir de aqui, es cuando la filosofia, moral y politica,
empieza su cometido ya que, si la ciencia pretende ir por el buen camino, y, tal y
como ya hemos apuntado, no puede (0, mejor atin, desde un enfoque ético, “no debe”)
“traspasar sus propios limites”, deberd tener presente en sus practicas que su hacer
principal consiste en estar al servicio del ser humano, preservando su dignidad invio-
lable, asi como su calidad de vida, tanto para quienes estamos ahora, como para las
generaciones futuras.®

De ahi que, dentro del espacio académico, se haya considerado pertinente la crea-
cion de una nueva disciplina, la Bioética, que se encargard de desarrollar el rol de
“filtro evaluador”. Segiin el Diccionario de Filosofia (Cortés Moratd y Martinez Riu,
1996), la voz “bioética” dice:

Bioética

(Del griego bios, vida, y éthiké, ética) Término reciente de origen anglosajon, que se
aplica a aquella parte de la ética, cuyo objeto es el estudio de los problemas morales
que surgen en la actividad médica, en las investigaciones bioldgicas y en las ciencias
de la vida en general. Hay una doble orientacion en el modo de entender el objeto de
la bioética. [...]. Las razones, o factores, del desarrollo de esta disciplina, de la que
ya existen catedras en diversas Facultades universitarias de todo el mundo, son, por
un lado, los avances cientifico-técnicos producidos en los Gltimos afios en la biologia
y la medicina (en ingenieria genética, técnicas de reproduccion asistida, trasplante

* Tal y como nos recuerda Enrique Iafiez Pareja, del Instituto de Biotecnologia de la Universidad de
Granada, la biotecnologia, en un sentido amplio, se puede definir como «... la aplicacion de organismos,
componentes o sistemas bioldgicos para la obtencion de bienes y servicios». Como biotecnologias tenemos
a: la microbiologia, la bioquimica, la genética, la biologia celular, la quimica, la ingenieria (bio)quimica, la
ingenierfa mecanica, la ciencia y tecnologia de alimentos, la electronica e informatica. Esta informacion se
encuentra disponible en: http://www.ugr.es/~eianez/Biotecnologia/introbiotec.htm

5> Tal y como comenta Herrera Guevara (2003:470 y ss.): «Para un cientifico la ética no solo deberfa in-
teresarle como herramienta que le facilita la toma de decisiones en su vida privada, sino que deberia ser (y
ya lo es para una parte del mundo de la ciencia) una herramienta sin la cual es impensable tomar decisiones
sobre el camino que debe seguir una investigacion.

Esto es asi desde que muchos cientificos abandonaron la actitud cientificista caracterizada por el postu-
lado de la neutralidad valorativa de la ciencia. Seglin este postulado las cuestiones éticas serfan meramente
subjetivas, irracionales e inargumentables, mientras que la ciencia permaneceria en el dominio de la racio-
nalidad, la objetividad y la comunicabilidad, y por ello se recomendaria a los cientificos no tratar conside-
raciones éticas y concentrarse en un estudio neutral de los hechos.»

° Es interesante, y duro, el debate que se abre constantemente en torno a si es legitimo “practicar” con
los seres humanos del presente para proporcionar “mayor bienestar (biologico-social)” a aquellos seres hu-
manos del futuro.
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de drganos, diversos avances en procedimientos aplicables a técnicas de eutanasia
y eugenesia), y por el otro lado, el creciente caracter plural y no confesional de la
sociedad. Surge, asi, la necesidad de una teorfa ética racional que pueda fundamentar
y justificar los juicios morales que han de emitirse en la sociedad actual, caracterizada
por el pluralismo ideologico y la secularidad [...].

La tematica general de la bioética puede enunciarse con preguntas como las siguien-
tes: (Qué es preferible, salvar la vida o disfrutarla? ; Todo lo que técnicamente puede
hacerse, puede o debe éticamente hacerse? (M. Vidal) La temética concreta abarca
cuestiones como: r nasi jar morir a recién naci ficien
rimentacion fi i inacio ifici ion in vi i ion
e _investigacion sobre humanos, manipulacion genética, trasplante de érganos,
relaciones entre médico y enfermo, derecho a la asistencia sanitaria, etc.

La autora y autor de este articulo analizaremos en este trabajo una de estas cuestio-
nes de la Bioética, la eugenesia, con un, podriamos decir, “meta-filtro evaluador” espe-
cifico: el de la vision desde la dignidad en la diversidad funcional (discapacidad).

Definimos este “filtro evaluador” especifico precisamente como “meta-filtro” (es
decir, como un “meta-lenguaje’), porque ya no se trata simplemente de analizar y eva-
luar los avances cientifico-técnicos en si mismos en el campo de la eugenesia, sino
que, mas bien, lo que pretende analizar y evaluar esta nueva vision desde la dignidad
en la diversidad funcional es el entramado de discriminacidon que subyace en el inte-
rior de las propias argumentaciones bioéticas que giran en torno a las practicas euge-
nésicas, y que hace que se digan expresiones como las mencionadas anteriormente:
«dejar morir a recién nacidos deficientes».

Las practicas eugenésicas, como veremos, tienen muy poco de “neutrales” y, por
tanto, sirven una vez mas para discriminar directamente a colectivos humanos deter-
minados (especialmente, a aquellas personas que se consideran “enfermas” y/o “de-
ficientes”).

Desmenucemos, pues, todo ello sin titubear, pero pasemos antes a conocer el por-
qué del uso de la nueva terminologia “diversidad funcional”, en substitucion de lo que
habitualmente se conoce como “discapacidad”.

e “Diversidad funcional”: no solo una cuestion terminoldgica (superando paradigmas)

Hablar hoy en dia de la “discapacidad” supone necesariamente aproximarnos a las
dos Clasificaciones Internacionales de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS): la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias’ (CIDDM,;
1980) y la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad y de la
Salud® (CIF; 2001), que sirven como marco tedrico-descriptivo de qué es la “discapa-
cidad” y como se delimita tanto para el ambito médico como para el ambito social.

Ahora bien, y alin asi, la autora y autor de este trabajo no vamos a extendernos
en estas clasificaciones que, a fin de cuentas, ambas tienen un denominador comin:
ambas, nos explican como aplicar el ambito médico (modelo médico) al ambito social

7 OMS (1997): Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minusvalias. Manual de
clasificacion de las consecuencias de la enfermedad, Madrid: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Ins-
tituto de Migraciones y Servicios Sociales IMSERSO).

8 OMS (2001): Clasificacion Internacional del funcionamiento, de la discapacidad y de la salud, Ma-
drid: Ministerio de Trabajo y Asuntos Sociales. Instituto de Migraciones y Servicios Sociales (IMSERSO).
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(modelo social) y, con ello, lo que se consigue es “medicalizar” la realidad de las mu-
jeres y hombres con diversidad funcional en todas las facetas de sus vidas.

La autora y autor, desde la vision de la dignidad en la diversidad funcional, y cada
uno/a de nosotros/as teniendo su respectiva diversidad funcional fisica, usaremos a
lo largo del articulo la nueva terminologia conceptual de «diversidad funcional» que
propone el Foro de Vida Independiente’ (FVI) para referirse a lo que tradicionalmente
se ha estado denominando como “discapacidad”, en un esfuerzo tedrico-conceptual'”
por romper y superar con el lenguaje tradicional, opresor y discriminatorio, asi como
sexista, procedente de la perspectiva médica (con su aplicacion social en politicas
asistenciales y graciables), tal como: “discapacitadOS fisicOS, sensoriales (ciegOS y
sordOS), y psiquicOS (discapacitadOS intelectuales y/o enfermOS mentales); “minus-
vdalidOS”;” tullidOS”; “cojOS”; “subnormales”; “locOS”; y un largo etc. Por tanto,
pues, resultado directo de esta medicalizacion de las vidas de este grupo de personas
es el hecho de que sufrimos lo que podriamos definir como un “proceso de homoge-
nizacion”, en tanto en cuanto, historicamente y, siempre desde la perspectiva médica,
se nos ha reducido con exclusividad a nuestras “meras deficiencias” (de ahi que sea
un lenguaje “no neutral” y “si partidista” en cuanto que son “conceptos'' cargados de
prejuicios” que atentan directamente contra la integridad moral y fisica de la persona
que tiene la diversidad funcional).

Por todo ello, entendemos que la nueva denominacion de “diversidad funcional”
que proponemos es el primer paso hacia dicha nueva perspectiva de las personas con
diversidad funcional, desde la dignidad y los derechos humanos, y nada tiene que
ver ya con la vision tradicional médico-rehabilitadora.

° El “Foro de Vida Independiente” es una comunidad virtual —que nace a mediados de 2001-y que
se constituye como un espacio reivindicativo y de debate a favor de los derechos humanos de las mujeres
y hombres con todo tipo de diversidad funcional de Espana. Se encuentra en http://es.groups.yahoo.com/
group/vidaindependiente/. Esta filosofia se basa en la del Movimiento de Vida Independiente que empezd
en los EEUU a finales de los afos sesenta.

' A grandes rasgos, podemos afirmar que existen “dos maneras de entender, y de concebir” la diver-
sidad funcional: son los dos paradigmas de la diversidad funcional. En primer lugar, hablariamos de ese
esfuerzo tedrico-conceptual, al que nos hemos referido, que se denomina Modelo Médico-rehabilitador de
la “discapacidad” (enfoque tradicional e historico, donde se concibe la “discapacidad” como “enfermedad”
y, por tanto, la persona que tiene esta caracteristica, “la padece”/”la sufre”. Es, lo que distintos tedricos han
denominado como “Teoria de la tragedia personal”).

Por otro lado, y en segundo lugar, hablariamos del Modelo Social de la diversidad funcional, que basa
sus fundamentos en lo que se ha llamado Movimiento de Vida Independiente (enfoque innovador, y elabo-
rado por las propias personas con diversidad funcional que luchan constantemente, no “por curarse”, sino,
mas bien, por reivindicar el derecho elemental a vivir sus diferencias y diversidades con naturalidad, desde
espacios socio-politicos y econdmicos mucho més comprensivos y tolerantes con “las diferencias”. Es, lo
que distintos tedricos han denominado como “Teoria de la (opresion) social de la diversidad funcional”).

' Como ejemplo cabria citar, por una parte, como contraste la Ley 13/1982, de 7 de abril, de Integracion
Social de los Minusvdlidos (BOE nim. 103, de 30 de abril de 1982) (LISMI), que ha contribuido directamente
a nuestro reconocimiento juridico (legislativo-formal) llamandonos “minusvalidos” (es decir, “menos-vali-
dOS”); mientras que, por otro lado, igualmente desde el propio movimiento asociativo tradicional de la dis-
capacidad, sigue manteniendo “nomenclaturas llenas de prejuicios” que en nada favorecen la imagen social
de aquellas personas que tenemos diversidad funcional, asi como no propician el cambio social y conceptual
necesario para mejorar las condiciones socio-politicas ni econdmicas de este grupo de personas.

Estos “conceptos” estan “cargados de prejuicios”, tanto por “las concepciones que desarrolla el Modelo
Meédico de la Discapacidad”, asi como por la cultura machista en la que nos encontramos todavia hoy. Tan
solo hay que fijarse un poco (por ejemplo, en las mismas nomenclaturas que encabezan los nombres de las
Asociaciones de discapacidad), para darse cuenta de que, curiosamente, tal y como se pone de manifiesto en
otro articulo, de enero de 2005, que: «...siguiendo el punto de vista machista general, ha utilizado como ge-
nérico el plural masculino “discapacitad-OS” para nombrar a hombres y mujeres con discapacidad» (Arnau
Ripollés, 2005).
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“Diversidad funcional” es, por tanto, una nueva manera de entender qué es esta
realidad, superando y rompiendo definitivamente con nomenclaturas que oprimen y
marginan y, sobre todo, porque ya no son “concepciones externas’; sino que, por el
contrario, el término de diversidad funcional es un claro ejemplo de la necesidad que
existe por parte de las propias personas que tienen y viven cotidianamente con esta
especificidad humana de, finalmente, nombrarnos a nosotros y nosotras mismos/as
(auto-nombrarnos).

Ast, con el término “diversidad” se pretende hacer hincapié en el hecho positivo
e incuestionable de que todo ser humano es diverso y diversa; y, “funcional” para re-
calcar que la diversidad principal de determinadas personas reside en sus funciones
(“andamos” con nuestras sillas de ruedas; “oimos” con el lenguaje de signos; “vemos”
con la ayuda de los demas sentidos; “entendemos la realidad” de maneras diferentes...).
Esto es, funcionamos de manera diversa y distinta con la ayuda de diferentes recur-
sos (humanos: Asistencia Personal, Intérprete de Lengua de Signos...; tecnologicos:
silla de ruedas, lector de pantalla para Internet...). Pero, no por ello, somos personas
“menos” validas o con menor capacidad (“dis-"...), ni “tenemos necesidad de menos
derechos humanos” que el resto de ciudadanos y ciudadanas.'

Sin embargo, la autora y autor, siguiendo en esa linea de romper con todo aquello
que encorseta artificialmente a este grupo de personas, apostara por dar un paso mas
alla y, abandonar, finalmente, la dicotomia “capacidad-in/discapacidad” que perdura
en ambos modelos médico y social sobre la diversidad funcional, para traspasar a un
nuevo modelo: el de la dignidad en la diversidad funcional.

* ;Por qué este andlisis?

Una vez tenemos ya garantizada una nueva forma de nombrar la “diversidad fun-
cional”, como primer punto de partida, pasemos ya sin mas preAmbulo a conocer con
mayor detenimiento el entramado bioético que sustenta el pensamiento sobre la eu-
genesia, y si dicho “entramado” tiene una correlacion directa con la vision desde
la dignidad de la diversidad funcional, o por el contrario, igualmente, necesitan las
propias argumentaciones bioéticas de unas “meta-reflexiones” filosdficas, pero ex-
ternas a la ortodoxia del discurso oficial bioético, para esclarecer todo lo que ello
conlleva detrds en lo que se refiere al nacimiento, o no, de las personas con diver-
sidad funcional.

Como muy bien comenta Victoria Camps (2002:56), en relacion a la cuestion a
tratar: eugenesia, «Dominar el nacimiento y la muerte, ahi estd el mal. Porque es ju-
gar a ser Dios, emperiarse en saber y hacer mds alld de lo permitido y en hacerse
cargo de los entresijos mds escondidos de la naturaleza». Si, realmente, es ahi don-
de puede “estar el mal”, leer algunos de los retazos del pensamiento escrito humano,
dan mucho que pensar sobre si no nos estamos pasando la vida “jugando a ser Dios”
constantemente.

Frases como las siguientes, tanto del pasado como de nuestro presente, son un cla-
ro ejemplo de que, méas que jugar a “ser Dios”, somos en realidad unos “diosecillos”

12 Las personas con diversidad funcional tenemos reconocidos formalmente los mismos derechos hu-
manos que la demés ciudadania, pero, a diferencia de ella, nosotras y nosotros no la podemos ejercer en los
mismos términos.
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un tanto perversos y macabros en tanto en cuanto, en nuestra calidad de “hacedores”,
damos vida, y muerte, a aquellos seres humanos que consideramos diferentes, enten-
dida la diferencia como inferioridad.

Veamos un conjunto de estas frases escritas (Romanach Cabrero, 2003):

“En cuanto a la exposicion o crianza de los hijos, debe ordenarse que no se crie a
ninguno defectuoso.” Aristoteles.

“No parece muy sensato aumentar el consumo futuro de recursos limitados permitiendo
que aumente el nimero de nifios con deficiencias.” Peter Singer.

“Pronto serd un pecado que los padres tengan hijos que lleven la pesada carga de la
enfermedad genética.” Bob Edwards.

“La sociedad podria ser mejor si evita el nacimiento de las personas ciegas y las que
tengan una grave discapacidad.” Dan. W. Brock.

Como se puede observar, desde el pensamiento de la Grecia clasica del siglo I'V an-
tes de Cristo, hasta el pensamiento contemporaneo de finales del siglo XX y principios
del siglo XXI, ha habido poco cambio. Aristoteles y muchos fildsofos contemporaneos
promotores del utilitarismo entienden que serfa mejor que no nacieran nifios/as con di-
versidad funcional. Pero, ;por qué este pensamiento es tan recurrente en la historia?

Es obvio que nacer y vivir en el mundo teniendo una diversidad funcional ha sig-
nificado siempre tener y vivir una desventaja social. Por ello, para afrontar este pro-
blema, se practican, de manera habitual, dos posibles vias de solucion:

e La primera es la eliminacion de este tipo de diversidad,'* de manera que al
no existir personas de este tipo, desaparece la desventaja social (es el punto

de vista mas extremo de la perspectiva médico-rehabilitadora: en caso de que,
“nazca”, habra que procurar rehabilitarle para aproximarlo a la normalidad;
pero, si se puede evitar que nazca, mejor aun).

e La segunda es la eliminacién de la desventaja social," de manera que cual-
quier persona con cualquier tipo de diversidad funcional de cualquier edad
pueda desarrollar su vida sin ser discriminada y en igualdad de oportunida-
des que el resto de la sociedad, teniendo los mecanismos necesarios para ello
(perspectiva social o de vida independiente).

La solucion mas aceptada cominmente a lo largo de la historia, asi como en la
actualidad, sigue siendo la primera: {la eliminacidon de la diversidad! (Y, de ahi que,
practicas eugenésicas como el aborto, la esterilizacion o el infanticidio, sean mundial-
mente conocidas y practicadas). Pero, la diversidad no solo se elimina “no” dejando
nacer a una persona que es diferente, matando fetos o embriones; sino que, tal y como
apunta igualmente, Enrique Iafez Pareja (1998), autores como John Harris o Peter Sin-
ger defienden que también se puede quitar la vida a recién nacidos/as (Harris, habla
directamente de que es injusto traer al mundo a una persona de estas caracteristicas,
a quien define como “pre-personas”, por lo que es moral negarles la existencia. Sin-
ger, propone un periodo de 28 dias después del nacimiento antes de aceptar que un/a
bebé tenga derecho a la vida).

13 Un claro ejemplo de ello es el aborto eugenésico (nos remitimos al apartado dedicado a esta tipo-
logia de aborto del texto).

'4 Esta postura es la que defienden el Modelo Social de la Diversidad Funcional, y la filosoffa del
Movimiento de Vida Independiente (ver nota 4).
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Esta ampliamente extendida en nuestras sociedades avanzadas la idea de que traer
al mundo una persona con diversidad funcional es un error, ya que acarreard sufri-
mientos a la familia, y ademas la propia persona “sufrird” la vida, en vez de “vivirla”,
en linea con los postulados de Harris. Sin embargo, desde el colectivo de personas
con diversidad funcional, especialmente aquellas que basan su pensamiento en la fi-
losofia de vida independiente o en el modelo social, se considera que la solucion hay
que aportarla desde la segunda via, con el fin de aportar elementos que permitan una
verdadera y equilibrada libertad de eleccidon a aquellos hombres y mujeres que se en-
cuentren ante la encrucijada del futuro nacimiento de un nifio o niha con diversidad
funcional. Desde esta vision se entiende que asi se conseguira ser consecuente con los
principios que inspiran la Declaracion de los Derechos Humanos, se construird una
sociedad en la que todos los seres humanos y en la que cada individuo e indivi-
dua se acepte a si mismo/a, asi como que se acepten mutuamente, sin importar la
diversidad que tenga o pueda llegar a adquirir.

II. LA EUGENESIA COMO DISCRIMINACION DE LA DIVERSIDAD FUNCIONAL

Pasemos ahora a describir como la eugenesia puede convertirse en un instrumen-
to claro de eliminacion y discriminacidon contra las mujeres y hombres con diversi-
dad funcional.

* ;Qué es la eugenesia?

Siguiendo con las definiciones que nos aporta el Diccionario de Filosofia (Cortés
Moratd y Martinez Riu, 1996), la voz “eugenesia” dice:

Eugenesia / eugenismo

Por eugenesia se entiende cualquier procedimiento destinado al control genético-
hereditario de una especie. El eugenismo es la corriente ideoldgica que propugna la
eugenesia para mejorar la especie humana.

En el caso de la especie humana la eugenesia trata de controlar tanto las caracteristicas
humanas fisicas como las mentales, en la medida en que al ser hereditarias puede
tenerse un control sobre ellas.

Y, si continuamos avanzando en la explicacion que nos ofrecen dichos autores sobre
este concepto, observamos que, tanto en el pasado como en el presente, se mantiene la
misma clasificacion: la eugenesia se puede concebir como “negativa” o “positiva”.

En la eugenesia tradicional se distingufa entre «eugenesia negativa», consistente en
impedir la reproduccion de individuos con caracteristicas indeseables, y la «positiva»,
consistente en estimular la reproduccidn entre aquellos que tienen caracteristicas
consideradas positivas. [...].

Ya desde antiguo se hallan ideas y medidas de tipo eugenésico, tanto de signo negativo
(como la eliminacion de los ninos débiles en Esparta), como positivo (el emparejamien-
to de individuos bien dotados que se recomienda en la Reptblica de Platon). [...].
Con los desarrollos de la moderna genética molecular y con el desciframiento de
partes importantes del genoma humano, aparece la posibilidad de un control eugené-
sico nuevo basado en la manipulacion genética directa. También en este caso puede
hablarse de una eugenesia negativa (eliminacion de genes dahinos o no deseables), y
de una eugenesia positiva (fomento del desarrollo de determinados genes que pueden
ser seleccionados o implantados), sin necesidad de establecer legislaciones relativas
al apareamiento humano.
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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
Iimites de la libertad en el avance biotecnologico 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, etimologicamente entendida, el arte del buen nacer. Nada malo debie-
ra tener, en principio, lo que es bueno por definicion, si no fuera porque las palabras
son creaciones humanas y arrastran consigo todas las degeneraciones y perversida-
des de que somos capaces los humanos» (55). Y, contin@a: «/...]. Nacer bien o mal
pertenecio al reino de lo casual hasta que la ciencia ha sido capaz de controlar la
reproduccion humana» (55).

Y..., ahi, esta la clave del asunto: en el “control de la reproduccion humana”. En
estos momentos, ya no impedimos el desarrollo de nifios/as con deficiencias,'® quitan-
doles la vida, una vez ya estan en este mundo, como en Esparta (eugenesia negativa),
0, ya no buscamos emparejarnos entre “los mejor dotados” para obtener determina-
dos caracteres en nuestra descendencia, tal y como nos recomienda Platon (eugenesia
positiva); sino que, en la actualidad, hablar de “control” de la reproduccion humana
implica una manipulacion genética directa, tanto para eliminar los “genes daiinos
o indeseables” (eugenesia negativa), como para “desarrollar determinados genes de-
seables” (eugenesia positiva). Camps mismo, alude a dicha clasificacion tomandola
como muy oportuna para esclarecer la propia definicion, y sentido, de la eugenesia.
Asf, distingue entre:

» Eugenesia negativa o terapéutica: destinada a corregir o reparar los defectos ge-
néticos, a fin de evitar enfermedades y alguna tipologia de diversidad funcional.

» Eugenesia positiva o "perfeccionista": destinada a optimizar los caracteres he-
reditarios deseables. (Aqui entra el polémico debate de “confeccionar, o no,
ninos/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 “tera-
péuticos”. Es decir, que, por tanto, la responsabilidad del uso de la libertad esta, pre-
cisamente, en usar la eugenesia negativa o terapéutica para «... evitar el sufrimiento
que produce tener un hijo con sindrome Down» (59). Porque, continlia, «Pero esta-
ria mal la modificacion 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 cardcter» (59).

Por todo ello, Camps, nuevamente se formula la pregunta de «/A qué hay que lla-
mar “‘eugenesia” ?» Y, se responde a s{ misma (68):

«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 vision desde la dignidad
en la diversidad funcional: precisamente, en la justificacion ético-politica para apo-

'3 Recordemos al respecto las posturas de Harris y Singer, tal y como indica Enrique Iafiez Pareja. J. Ha-
rris (1998): Supermdn 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, Paidos, Barcelona.
Véanse los capitulos 5y 6, y respecto de la “justificacion del infanticidio”, pp. 206-213.
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yar solamente la eugenesia negativa o terapéutica como uso adecuado de la practica
eugenésica.

Efectivamente, compartimos con Camps la idea de que la responsabilidad ético-mo-
ral es imprescindible para que la ciencia “no traspase sus propios limites”, tal y como
deciamos al principio. Sin embargo, la autora y autor de este articulo, ya no tenemos
tan claro que deba existir una correlacion 1dgica necesaria entre “responsabilidad éti-
co-moral” de la practica cientifica y la “eugenesia negativa o terapéutica”, sobre todo,
cuando dicha consecuencia “logica” puede desencadenar en una serie de practicas, y
teorias, que marginen y discriminen permanentemente a las mujeres y hombres con
diversidad funcional, por el mero hecho de “tener dicha condicion especifica en sus
funciones” (de hecho, estos planteamientos eugenésicos terminan por desembocar en
un “resurgimiento” del modelo médico-rehabilitador de la diversidad funcional).

Quienes trabajamos en temas de bioética desde la vision de la diversidad funcio-
nal (Arnau Ripollés; Griffo, Romanach Cabrero; Sheakespeare...), encontramos sor-
prendente la constante unanimidad que se observa a la hora de referirnos a la “euge-
nesia negativa” como la que tiene “fines estrictamente terapéuticos”. Al parecer, pro-
fesionales del mundo de la ciencia, filosofos/as, y bioéticos/as comparten el comiin
denominador de interpretar la realidad de la diversidad funcional desde pardmetros
procedentes del Modelo Médico-rehabilitador (concibiendo la “diversidad funcional”
como “enfermedad a erradicar”).

Ejemplo claro de este enfoque tradicional de entender qué es la diversidad fun-
cional, con todos los prejuicios socio-culturales que lo sustentan, lo encontramos a lo
largo de la historia; tan s6lo tenemos que echarle un vistazo. La historia documenta-
da de la eugenesia empieza ya con los griegos en los siglos previos al nacimiento de
Jesucristo. Por ejemplo, en Esparta, la decision de permitir vivir al recién nacido/a se
encontraba reservada a las y los miembros mas ancianos/as de la tribu a la que perte-
necfia el padre. El/la nifio/a que pareciera débil o deforme podia ser abandonado/a en
las cercanias del Monte Taigeto. En el siglo I d. C. en el mundo romano el infantici-
dio paso a ser una practica generalizada.

A finales del siglo XIX y a principios del XX, y a raiz de las teorfas de Darwin
sobre la evolucion de la especie y la supervivencia del “mas fuerte”, se extendid en
todo el mundo occidental la conviccion de que se debia hacer un esfuerzo por mejo-
rar la raza de la especie humana. Las politicas eugenésicas registraron una espectacu-
lar eclosion en los paises anglosajones, el area germénica y la Europa nordica, don-
de el puritanismo protestante se congracid rapidamente con ellas. Fue asi como Sue-
cia desarrolld en 1922 la primera ley eugenésica. Un afho después lo hacia Noruega,
y Dinamarca en 1929. En 1928 Suiza aprobaba un decreto por el que se facultaba la
esterilizacion de los enfermos mentales. En Espana inspir6 la Ley del Aborto'® del 25

16 Ruiz Franco, Ma. R. (2000): «Transformaciones, pervivencias y estados de opinion en la situacion ju-
ridica y social de las mujeres en Espafia (1931-1939)», en Revista Historia y Comunicacion Social, nimero 5,
pp. 229-254. Disponible en: http://www.ucm.es/BUCM/revistas/inf/11370734/articulos/HICS0000110229A.
PDF, comenta:

«... dentro de la politica de medicina social y preventiva llevada a cabo por la Generalitat de Catalunya,

se legaliza la interrupcion voluntaria del embarazo a través del Decreto del 25 de diciembre de 1936

y la Orden de la Conselleria de Salud y Asistencia Social de 1 de marzo de 1937. La ley, estructurada

en 14 articulos, nacfa como «un instrumento eugénico al servicio del proletariado». En ella, ademés

se aseguraba la decision individual de la mujer (art. 3), sin mediatizaciones familiares, y se evitaba «la
esclavitud de la maternidad continua», que repercutia de forma tan negativa en la salud de las mujeres
obreras. La ley se convertia, por tanto, en un instrumento de emancipacion de la mujer.
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de diciembre de 1936 de la Generalitat de Cataluha. En los EEUU las politicas con-
tinuaron incluso después de la guerra. Asi, en 1948 Estados Unidos impuso una ley
eugenésica en el Japon ocupado al amparo de la cual se realizaron miles de abortos.
Estados Unidos llevo a cabo uno de los programas méas vastos de esterilizacion forzo-
sa que se conoce. El programa, que vivid su maximo apogeo treinta afios antes de la
Alemania nazi, no fue eliminado hasta 1972. En Alemania la esterilizacion forzosa de
las personas con diversidad funcional mental o intelectual empezd a raiz de la apro-
bacidn de la ley de 1933, que contaba con un amplio apoyo de la poblacion alemana.
Como continuacion de esta ley, en octubre de 1939, Hitler decidi6 arrancar el programa
T-4, en el que instaba a todos los médicos a llevar a cabo una campana de “muertes
por compasion”. Durante los afos 30, los nazis esterilizaron entre 360.000 y 375.000
personas consideradas “inferiores”. Este programa de “muertes por compasion”, no
tardd en ampliarse a personas de raza gitana, personas de raza judia, etc., entrando de
lleno en lo que se conoce en filosofia como la “pendiente resbaladiza”.

A raiz de la debacle generada por el uso extremo de la eugenesia y la eutanasia
por la Alemania nazi, la eugenesia y la eutanasia cayeron en desuso en el mundo oc-
cidental, aunque hasta finales de los afos 80 no se han terminado las esterilizacio-
nes forzosas en todo el mundo. Sin embargo, con la apertura de los nuevos descu-
brimientos genéticos, el debate vuelve a ponerse encima de la mesa, esta vez de una
manera mucho mas sibilina.

La opcion de no dejar nacer a las personas con gran diversidad funcional esta
contemplada en muchos paises occidentales a través de la Ley del aborto, que suele
estar permitido en estos casos.

Ademas, con las herramientas proporcionadas por las técnicas de Fecundacion In
Vitro'” (FIV), combinadas con el anélisis y conocimiento de los genes y su tedrica
influencia en el desarrollo de enfermedades, s6lo se desarrollan fecundaciones o em-
briones viables, que se consideran genéticamente perfectos. La diferencia es, pues, ob-
via: s6lo se tocan elementos preembrionarios o fetos que muchos no consideran con
igualdad de derechos que el resto de los seres humanos.

Como ejemplo de esta vision se puede analizar el articulo 5.6 de la practicamente
aprobada Ley de Reproduccion Humana Asistida'® en el que se estipula que «El do-
nante deberd tener mds de 18 afios y plena capacidad de obrar. Su estado psicofisico
deberd cumplir los términos de un protocolo obligatorio de estudio de los donantes
que incluird sus caracteristicas fenotipicas y psicologicas, asi como las condiciones
clinicas y determinaciones analiticas que sean necesarias para demostrar que el do-
nante no padece enfermedades genéticas, hereditarias o infecciosas transmisibles a la
descendencia [...] En todo caso, los centros autorizados podrdn rechazar la donacion

“La autorizacion para efectuar el aborto representa, pues, una vigorosa afirmacion de la materni-
dad en cuanto afecta a la responsabilidad de la mujer. En adelante, en lo que a su vida sexual se
refiere, la mujer quedara liberada de la tiranfa egoista masculina y tendrd unos derechos —de los
cuales destaca el de disponer de si misma y decidir sobre su maternidad — que comprara a costa
del precio de unos deberes hasta hoy olvidados”» (242-3).

'7 Carlos Romeo Casabona, explica en su libro Del gen al derecho (Universidad Externado de Colombia,
Colombia 1996, p. 260) que podemos entender como medidas de eugenesia negativa a los anticonceptivos, la
esterilizacion o el aborto; mientras que, serian medidas de eugenesia positiva a las técnicas de reproduccion
asistida (p. ej.: las técnicas de fecundacion in Vitro), la terapia génica o la ingenieria genética.

'8 Ley Sobre Técnicas de Reproduccion Humana Asistida, aprobada por el Parlamento el 21 de diciem-
bre de 2005. (Substituye a la Ley 35/1988, de 22 de noviembre, sobre Técnicas de Reproduccion Asistida;
y su modificacion, la Ley 45/2003, de 21 de noviembre.)
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cuando las condiciones psicofisicas del donante no sean las adecuadas», discrimi-
nando al donante por su diversidad, con el fin de que no nazcan otros seres humanos
con las mismas caracteristicas.

En teoria, las garantias para evitar eugenesia vienen estipuladas en el articulo 13.2
en sus apartados b) y c): «2. La terapia a realizar en preembriones in vitro solo se
autorizard si se cumplen los siguientes requisitos: ...b) Que se trate de patologias con
un diagndstico preciso, de prondstico grave o muy grave y que ofrezcan garantias ra-
zonables de mejoria o curacion. c¢) Que no se influya sobre los caracteres hereditarios
no patoldgicos ni se busque la seleccion de los individuos o de la raza.»

No obstante, el planteamiento dudoso aqui no esta en el articulo 13.2.c, sino en
la definicion de lo que se considera un prondstico grave o muy grave, como se indi-
ca en el articulo 13.2.b.

No es raro que muchas personas piensen, y asi se ha visto reflejado en diversos
medios de comunicacion, a raiz del caso Ramon Sanpedro,'® o més recientemente con
el caso de Jorge Ledn,” que una persona que tiene una tetraplejia, como es el caso del
autor y autora, tiene una “enfermedad grave o muy grave”, y que, por lo tanto, seria
un/a candidato/a a esa terapia, de la que se desconocen absolutamente sus consecuen-
cias, aunque se supone que le convertirfan en un/a individuo/a “mejor”.

Con lo cual, vemos que los medios han ido cambiando con el tiempo, pero el fin es
el mismo, no dejar nacer a personas que son diferentes, porque las percibimos como
“inferiores”. Asi, lamentablemente, escogemos la opcion de “eliminar la desventaja so-
cial”, “eliminando a las propias personas que la sufren” asiduamente, en vez de buscar
las razones de la desventaja social, no en nuestros propios genes, cuerpos o mentes, sino,
mas bien, en una carencia por parte de la sociedad misma de una infraestructura socio-
politica competente para afrontar la diversidad de todas y todos sus miembros.

Ni qué duda cabe, este simple y espeluznante hecho resquebraja aquella correla-
cion, dirfamos, mas bien, “ildgica”, entre la responsabilidad ético-moral de la practica
cientifica y la “eugenesia negativa”.

Esta libertad de opcidn, poco discutible, tal y como dirfa Camps, precisa de un
“uso responsable”, porque, de lo contrario, y distorsionadamente, viene acompanada
no obstante de una libertad de eleccion poco equilibrada, ya que se trata de elegir
entre dejar nacer a individuos/as que, a priori, no tendran ninguna desventaja social
evidente, y no dejar nacer a individuos/as que, con toda certeza —dada la desigualdad
social existente—, y, también “a priori”, ya se sabe demasiado que sufrirdn una des-
ventaja social, padeceran una permanente discriminacion y nunca disfrutaran de una
plena igualdad de oportunidades “real”.

El aborto «eugenésico»

La Ley Orgdnica 9/85, de 5 de julio de 1985, del Aborto o Interrupcion Volunta-
ria del Embarazo (ley de despenalizacion parcial que modifica el articulo 417 bis del

' Romanach Cabrero, ofrece en suarticulo titulado “Los errores sutiles del caso de Ramon Sampedro”, una
vision muy personal y diferente del caso de este gallego que deseaba morir y que, por su diversidad funcional
tan acusada, le era imposible, al menos aparentemente, ejecutar la accion de quitarse la vida por si solo.

20 Al respecto, es interesante leer el Manifiesto de Miembros del Foro de Vida Independiente ante la
muerte de Jorge Leon: por una vida digna en la diversidad (11 de mayo de 2006). Se encuentra disponible
en: http://blogs.periodistadigital.com/sillaruedas.php/2006/05/12/p26549#more26549
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Cddigo Penal), reconoce la existencia de tres posibilidades para abortar, sin ser puni-
bles. Estas modalidades son:

1. Aborto “terapéutico”: cuando la vida de la madre corre alglin peligro o su salud
fisica y/o psiquica puede empeorar de manera radical (sin limite de tiempo).

2. Aborto “ético”: cuando el embarazo proviene de una violacion. El periodo de
tiempo permitido para abortar es dentro de las 12 primeras semanas de ges-
tacion.

3. Aborto “eugenésico”: cuando se observa malformacion del embrion. El perio-
do de tiempo maximo permitido es dentro de las 22 primeras de gestacion.

En relacion a este tercer tipo de aborto queda mucho por decir todavia, princi-
palmente por las propias personas con diversidad funcional que en estos momentos
nos encontramos elaborando un nuevo discurso social sobre la misma (mas humano,
si cabe) donde nuestro pensamiento, como Expertas/os en esta realidad, y desde una
posible «filosofia de la diversidad», podamos hacer frente a justificaciones tan “sos-
pechosas”, en tanto en cuanto son “partidistas”, como las que recoge Feito Grande
(2002: 181), que justifican esta tercera modalidad:

* Que el nacimiento con un hijo con malformacion grave (detectada por técni-
cas de diagnostico prenatal) y/o anormalidades cromosdmicas o de otro tipo,
pueden suponer un trauma emocional para la madre y un empeoramien-
to de su salud (esta justificacion equivale al aborto terapéutico).

¢ Que con el aborto se intenta librar al futuro nino de una vida con una pé-
sima calidad o llena de sufrimientos intolerables.

Ante semejantes justificaciones no nos queda mas que “asombrarnos” al ver que,
dichas explicaciones, que son el resultado de la concepcidon médico-rehabilitadora de
la diversidad funcional, son el argumento justificativo-explicativo del porqué merece
la pena practicar un aborto cuando se sabe que va a nacer una nifia o niiio con di-
versidad funcional. Sin embargo, “la otra perspectiva” (el Modelo Social), que es la
que mas nos interesa a todas las personas con diversidad funcional, apenas es tenida
en cuenta; motivo por el que llegamos a la conclusidon de que el hecho de la decision
de interrumpir voluntariamente el embarazo (aborto), no es una decision basada ex-
clusivamente en la libertad individual de la madre, sino que, més bien, se fundamenta
en los prejuicios socio-culturales que devienen del modelo médico.

El Modelo Social nos ayuda a ver todo ello desde otro enfoque: claro que puede
ser cierto que nuestras madres estén “traumatizadas” e, incluso, empeoren su salud,
pero el motivo no tiene por qué estar situado en “la diversidad funcional” del/de la
bebé, sino que es consecuencia directa suficiente el hecho de que no existan apoyos
socio-politicos suficientes. Asi también, el hecho de que se juzgue “nuestra calidad de
vida” sblo en funcidn de “tener una deficiencia, o no tenerla”, y omita' el sufrimien-
to intolerable que genera una permanente discriminacion por falta de una igualdad de
oportunidades real en nuestras vidas, es una conjetura muy desproporcionada.

2! Para una mayor profundizacion en el tema de las “omisiones bioéticas”, recomendamos nuestro arti-
culo que presentamos conjuntamente en el pasado Congreso: XV Congrés Valencia de Filosofia (abril, 2004),
con la ponencia titulada: «Omisiones bioéticas sobre la discapacidad».
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Cabe, igualmente, afiadir en estos momentos 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 sensacidon de alivio ante la futura llegada del bebé “no de-
seado”. Asi también, habla de los “intereses implicados”* en el hecho del aborto (in-
tereses, fundamentalmente, de caracter econdmico), que demuestran que la razon de
la “salud psiquica de la madre” puede ser una mera excusa para obtener una buena
compensacion econdmica.

Abhora bien, contin@ia la autora, igualmente es importante dejar claro que esa “du-
dosa certidumbre” es, especialmente injusta (por su falsa justificacion), cuando se con-
vierte 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 pér-
dida. 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 afirmacion de que con el aborto se quiere el bien del hijo. Al impe-
dirle que nazca, con el pretexto de que no tendra la calidad de vida que serfa deseable,
se le priva de la vida, del mayor bien que puede tener un ser, que es el existir.

b) Nadie puede apreciar la excelencia de la vida porque es un acto psiquico, una
experiencia absolutamente personal que no esta en relacion 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 oca-
sionandole gastos elevados que, probablemente, desajustaran el presupuesto familiar
[...]. O la sociedad, llamese clinica, Seguridad Social... no quiere invertir en un nino
inmaduro, o con taras y lesiones al que hay quiere sacar adelante dedicando personal
especializado, tecnologia costosa que se podria aplicar a otros pacientes cuyo cuidado
resultara més rentable. [...] Pero ese hijo tiene un derecho inalienable a continuar en
la existencia para desarrollar su personalidad...» (133-135).

Esta tercera objecion 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 que 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 ahon-
dar 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 carac-
teristica humana, asi como de permanentes prejuicios socio-culturales contra la propia
diversidad funcional, tales como la mencionada: que la sociedad “no quiere invertir

22 Tan s6lo, y a modo ilustrativo, hacemos mencion del ejemplo que usa la propia autora: «Una conoci-
da clinica de Madrid ha llegado al extremo pavoroso de practicar abortos en serie, sin la necesaria prescrip-
cion 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 diagnostico que
confirmaba un cierto trastorno mental en la futura madre y, como no, la terapia que se recomendaba era el
aborto; cada documentacion ya disponia de la firma del psiquiatra, aludiendo a un “aborto terapéutico”.)
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en esfuerzos extras”, tanto humano como tecnologico, afirmando que «... se podria
aplicar a otros pacientes cuyo cuidado resultara mds rentable».”

IV. A MODO DE CONCLUSION: EL PUNTO DE VISTA DE LAS PERSONAS DISCRIMINADAS POR SU
DIVERSIDAD FUNCIONAL

Tal y como nos recuerda Martha C. Nussbaum, en su articulo «Genética y justi-
cia: tratar la enfermedad, respetar la diferencia», la clave ético-politica en los avan-
ces biotecnologicos 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 in-
clusion de los discapacitados, pero esta consideracion no deberia retraernos a la hora
de tratar serios defectos genéticos en la medida en que podamos».

Y, continda (11): «Nuestro temor a la intervencion genética no es un simple te-
mor irracional. Tiene raices historicas: 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 discapaci-
tadas y las desdefiosas actitudes clasistas y racistas enmascaradas como ciencia. La
culminacidn natural de este movimiento, como todo el mundo sabe, fue el horror de
la eugenesia nazi.»

Efectivamente, tal y como hemos visto a lo largo del articulo, el discurso oficial
bioético en torno al tema de la eugenesia debe ser analizado y evaluado detenida-
mente porque las personas con diversidad funcional si tenemos un “temor racional”,
y fundado, de que las practicas eugenésicas que se llevan a cabo son el resultado de
argumentaciones y justificaciones desproporcionadas sobre la realidad de la diversi-
dad funcional.

Una vez mas, con el auge de la eugenesia, resurge el modelo médico-rehabili-
tador de la diversidad funcional, donde el ambito médico traspasa nuevamente sus
planteamientos al modelo social: la vision médica hace que se “de-valte” la vida, y
la propia dignidad, de este grupo de personas, en tanto en cuanto las conciben como
“defectuosas y, a corregir” para que se acerquen a la mayor normalidad posible. En el
ambito de la eugenesia, negativa o “terapéutica”, asi como a través de distintas prac-
ticas eugenésicas (aborto, infanticidio...), peligra directamente la propia existencia de
las mujeres y hombres con diversidad funcional.

El eje fundamental del que hemos partido es el pensamiento de la Filosofia de
Vida Independiente, que estd basado en el concepto de dignidad y en los Derechos
Humanos, y en su superacion teodrica a través de la nueva vision de la dignidad en

% En esta tercera objecion, Vila-Coro ofrece otra “razon”, que es muy comin entre la gente, de por qué
se puede desear que un bebé con una diversidad funcional, no deberfa nacer. Al respecto, igualmente, es
oportuno nombrar al filosofo y bioético, Peter Singer, que es uno de los autores mas polémicos del momen-
to 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 ple-
no 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 proble-
mas morales de la biogenética, Revista ISEGORIA. Revista de Filosofia Moral y Politica, n° 27, diciembre.
Madrid: Consejo Superior de Investigaciones Cientificas (CSIC), Instituto de Filosoffa.
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la diversidad funcional en el sentido de que debemos acabar definitivamente con la
dicotomia “capacidad/discapacidad” de las personas para no dejar a ninguna en los
margenes de la exclusion.

La Declaracion Universal de los Derechos Humanos en su articulo 1 dice: “Todos
los seres humanos nacen libres e iguales en dignidad y derechos y, dotados como es-
tan de razon y conciencia, deben comportarse fraternalmente los unos con los otros.”
Y, en su articulo 22 expone: “Toda persona, como miembro de la sociedad, tiene de-
recho a la seguridad social, y a obtener, mediante el esfuerzo nacional y la coopera-
cion internacional, habida cuenta de la organizacidon y los recursos de cada Estado,
la satisfaccion de los derechos econdmicos, sociales y culturales, indispensables a su
dignidad y al libre desarrollo de su personalidad.”

La perspectiva médica viola abiertamente el principio de igualdad de la dignidad
de todo ser humano de dicha Declaracion; mientras que la perspectiva social o de la
vida independiente —basada en los principios de los Derechos Humanos— entiende que
la sociedad que se quiere construir es aquella en la que se mantenga la igualdad
de la dignidad de todas las personas, independientemente de su diversidad funcio-
nal (y de sus respectivas “capacidades/discapacidades”), adoptando en ella las medi-
das necesarias para satisfacer los derechos econdmicos, sociales y culturales de todas
las ciudadanas y ciudadanos. Esta dignidad llevard implicita la capacidad de autode-
terminacion y la libertad de eleccion.

En una sociedad que cumpla estos requisitos, la diversidad funcional no debera
suponer una desventaja social. En el momento en que la diversidad funcional deje
de ser una desventaja social, es probable que la diversidad funcional deje de ser per-
cibida como un sufrimiento y pase a ser considerada un elemento mas de la diversi-
dad humana, y por lo tanto, enriquecedor para la sociedad (y, con lo cual, la eugenesia
debera re-plantearse seriamente sus fundamentos y postulados que la sustentan).

En ese momento, la autodeterminacion y libertad de eleccion de los individuos e in-
dividuas deberfa, por fin, hacerse en igualdad de oportunidades, ya que elegir la pre-
sencia, ya sea futura o presente de una persona con diversidad funcional, no implicaria
tener que elegir entre una vida sin desventaja social o una vida con desventaja social.

Obsérvese que mientras tanto, o si elegimos el camino contrario, se esta disfra-
zando de autodeterminacion, libertad y derecho de eleccion la obligacion de tener que
elegir entre dos opciones que tienen una valoracion completamente distinta.

Como ejemplo ilustrativo § extremo de este tipo de elecciones de falsa libertad
o capacidad de autodeterminacion, utilicemos dos ejemplos poco relacionados con el
tema que nos ocupa, pero que pueden esclarecer nuestro punto de vista:

1. Debido al fuego que hay en una vivienda a una altura de cinco pisos, una per-
sona tiene que elegir entre las llamas y tirarse por la ventana, sabiendo que
abajo le espera un colchon de los bomberos. El fuego es certeza de muerte,
y tirarse por la ventana es la posibilidad de salvar la vida, si se cae bien en
el colchon de los bomberos. La persona se tira por la ventana. ;Ha ejercido
su derecho a elegir libremente? ;O estaba su libertad de eleccion plenamente
condicionada por sus circunstancias?

2. Una persona desea probar la sensacion de volar y no esta seguro/a si elegir
hacerlo en parapente o en ala delta. Se informa de precios de cursos y de los
elementos necesarios para volar. Finalmente decide hacerlo en parapente. ;Es
ésta una eleccion libre? ;Hay algo que condicione su decision?
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Probablemente, en el segundo caso, el precio de los elementos necesarios sea di-
ferente, al igual que las sensaciones y la duracion en la caida, pero no existe una clara
ventaja o desventaja en cualquiera de las opciones. Sin embargo, en el primer caso,
hay una clara ventaja o desventaja en funcion de la eleccion y por lo tanto no se pue-
de hablar de una verdadera libertad de eleccion.

Siguiendo las ideas expresadas en el ejemplo, se trata de trabajar en la construc-
cion de una sociedad en la que toda la diversidad esté contemplada, dotando a los/las
individuos/as de una plena dignidad, consistente en apreciar como igual el valor de
sus vidas y en dotarlas de los instrumentos necesarios para la consecucion de todos
sus derechos. Una sociedad en la que desaparezca la discriminacion que sufren las
personas con diversidad funcional. En ese momento que la libertad de eleccidon se
basara en opciones con condiciones y valores similares.

En este camino, el ser humano aprendera a verse diferente en lugar de “enfermo/
a” o inferior si adquiere una diversidad funcional, afrontara la realidad de que todos
los seres humanos adquiriremos una diversidad funcional, especialmente con la
edad y es posible la eugenesia quede erradicada.
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