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Resumen: Este articulo pretende armonizar el reconocimiento de la dignidad
de las personas con diversidad funcional y la prevencién de la vulnerabilidad
genética. En un primer momento, se reorienta la propuesta de Buchanan y
otros sobre justicia distributiva de activos naturales desde la concepcién de-
liberativa de la democracia. Posteriormente, se propone un marco normativo
ético-politico para la genética terapéutica, siguiendo la ética del discurso de
Habermas y Cortina.
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1. Introduccion

Es un hecho historico que la vieja eugenesia, surgida a finales del
siglo XIX y desarrollada hasta anos después de la Segunda Guerra Mun-
dial, tuvo dramaticas repercusiones en las personas con diversidad fun-
cional?. Es sabido que la brutal aplicacién de las ideas eugenésicas en la
Alemania nazi conllevé el exterminio de miles de personas con diferen-
tes tipos de diversidad funcional. El eugenismo, extendido también por el
mundo anglosajén y por los paises nérdicos, sirvié de base tedrica para la
promulgacion de legislaciones que inducian la esterilizacion obligatoria de
personas con enfermedades mentales, con deformaciones corporales here-
ditarias o con discapacidad intelectual. Influyé, asi mismo, en la limitacién
a tales personas del derecho a formar libremente una familia o en impedir
su derecho a la crianza de los hijos biolégicos. Este sombrio balance impul-
sado por la vieja eugenesia muestra que la bisqueda de la «mejora» gené-
tica de la humanidad quedé finalmente trastocada en la implementacién
de legislaciones ancladas en prejuicios hacia aquellos con una constitucién
bio-psicoldogica considerada «débil» o «indeseable». La desvalorizacién de
las personas con diversidad funcional, clasificadas socialmente como «in-
feriores», respondia a la incrustacién de elementos ideolégicos en el seno
de opiniones que se pretendian «cientificas». Asi pues, lo que caracterizo a
la vieja eugenesia fue: 1) la desvalorizacion ideoldgica de ciertos grupos de
personas, socialmente estigmatizadas, 2) la creacion de legislaciones esta-
tales impulsoras de medidas coercitivas dirigidas a tales grupos y 3) la vio-
lacién de los derechos fundamentales de los integrantes de dichos grupos.

A finales del siglo XX, impulsada por el afan de dominio que subya-
ce en la racionalidad cientifico-técnica, surge la denominada nueva genéti-
ca, gracias al desarrollo de la medicina y las biotecnologias. Su aplicacién
ha hecho posible el surgimiento de nuevas técnicas terapéuticas, a la vez
que ha abierto el camino, todavia incipientemente recorrido, para la «me-
jora biolégica» del ser humano®. Los defensores de estas nuevas técnicas
genéticas, conscientes de los acontecimientos historicos, marcan distancia
con la vieja eugenesia. En tal sentido, la denominada eugenesia liberal?
rechaza la violacion de derechos fundamentales de los seres humanos, de-
fiende el pluralismo en cuanto a la determinacion de modelos genéticos

2. Buchanan, A. y otros: Genética y Justicia, Madrid, Cambridge University Press, 2002, cap.
2; Pfeiffer, D.: “Eugenesia y discriminacién en el ambito de la discapacidad” en Barton, L.
(comp.), Superar las barreras de la discapacidad, Madrid, Morata, 2008, pp. 86-106.

3. Jouve, N.: “De la eugenesia y la biotecnologia al mejoramiento humano” en Cortina, A. y
Serra, M. A. (coords.): Humanidad. Desafios éticos de las tecnologias emergentes, Madrid,
Ediciones Internacionales Universitarias, 2016, pp. 203-229.

4. Sandel, M.: Contra la perfeccién, Barcelona, Marbot ediciones, 2015, pp. 127 y ss.
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ideales y deja en manos de la libertad de mercado la seleccién de las carac-
teristicas genéticas. Son, pues, partidarios de una genética desarrollada
en un previo marco de justicia®.

Sin embargo, hay autores® que, desde la perspectiva de la diver-
sidad funcional, efectiian criticas ante las consecuencias abiertas por la
nueva genética, considerando que las practicas que conlleva esconden, en
el fondo, la negacién del valor de las personas con diversidad funcional.
Estos autores denuncian que el supuesto subyacente en el uso de tales téc-
nicas es una valoracién de corte excluyente: los seres humanos con errores
genéticos tienen una vida que no merece ser vivida. Asi, pues, el nucleo del
rechazo planteado al uso de las intervenciones genéticas radica, a su en-
tender, en la consideracion de las consecuencias que su empleo tiene en el
cuestionamiento de la dignidad de las personas con diversidad funcional.

En este trabajo abordamos la cuestion polémica, tratada por Bu-
chanan, Brock, Daniels y Wikler en su obra Genética y justicia, de la pre-
vencidn terapéutica de la diversidad funcional mediante intervenciones
genéticas. Entendemos, en linea con lo sefialado por Buchanan y otros,
que el uso de la genética terapéutica —cuando estd sujeta a condiciones
ético-politicas adecuadas— es compatible con el respeto a la dignidad de
las personas con diversidad funcional. A pesar de lo cual discrepamos de
algunos de los argumentos que dichos autores defienden. En tal sentido,
exponemos sintéticamente los argumentos criticos aducidos por Bucha-
nan y otros frente a los argumentos esgrimidos por los defensores de las
personas con diversidad funcional, aportando también nuestro punto de
vista. Posteriormente, realizamos una reorientaciéon de su planteamiento
de justicia distributiva de activos naturales. Abordamos dicha reorienta-
cién desde la propuesta de democracia deliberativa realizada por la ética
discursiva (Habermas, Cortina). Apoyandonos en esta concepcion, justifi-
camos normativamente que las aportaciones de la nueva genética al mar-
co cooperativo vigente en la sociedad no deben ir en detrimento de las
transformaciones sociales requeridas para el reconocimiento de la igual
dignidad y de los iguales derechos de las personas con diversidad funcio-
nal. Concluimos el articulo proponiendo, a partir de la ética dialégica (Ha-
bermas, Cortina) y de la concepcion de la justicia de A. Honneth, un marco
normativo ético-politico para la genética terapéutica. Al insertar la nueva
genética en dicho marco normativo, tratamos de subrayar la dignidad in-

5. Buchanan, A. y otros: op. cit., pp. 53-56.

6. Cfr. Romanach, J.: «Las personas con discapacidad ante la nueva genética», en Garcia-Mar-
z4, D. y Gonzilez, E. (ed.): Entre la ética y la politica: éticas de la sociedad civil. Actas del XII
Congreso de la Asociacién Espafiola de Etica y Filosofia Politica, Castells, Publicacions de la
Universitat Jaume I, Servei de Comunicaci6 i Publicacions, 2003.
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trinseca de todas las personas con diversidad funcional, al tiempo que se
evita una recaida en los peligros de la vieja eugenesia.

2. Las personas con diversidad funcional y la nueva genética

La nueva genética ha suscitado gran cantidad de criticas”. No puede
obviarse, ciertamente, su posible uso ideoldgico. Es lo que ocurre cuando
se la concibe como una especie de mecanismo de redencién de una amplia
variedad de problemas humanos. En tal sentido, en los debates actuales
sobre mejoramiento humano se percibe una nueva aplicacion del mito del
cuerpo perfecto® que jalona buena parte de la cultura occidental. Como se-
fnala Sandel, esta nueva utopia, impulsada por los desarrollos cientificos
mas recientes, apela a la idea de un progresivo e ilimitado perfecciona-
miento del cuerpo humano. No obstante, aunque no se adopte una posi-
cién ingenua y se depuren los riesgos ideoldgicos que pudieran conllevar,
entendemos que, aplicadas con un control social y dentro de un marco de
justicia, no tendrian por qué ser necesariamente rechazadas tales técni-
cas. La razén fundamental es aquella referida a los beneficios terapéuticos
que pueden —o pudieran en el futuro— conllevar. Esta es, por ejemplo, la
postura defendida por Nussbaum?. A pesar de que esta autora reconoce
que las vidas de muchas personas con diversidad funcional son extrema-
damente valiosas, deja abierta la puerta al uso de estas nuevas biotec-
nologias. También Sandel, desde un planteamiento critico con el enfoque
liberal, establece una diferencia entre perfeccionamiento y terapia. Este
pensador considera que el Gltimo de los usos esta plenamente justificado,
en la medida en que la intervencion correctora humana en la naturaleza,
ya realizada desde siglos atras por la medicina, resulta necesaria. Por lo
cual, el uso terapéutico no tiene por qué ser condenado. Puede decirse,
pues, que la idea que subyace en los planteamientos que hemos sefialado
es aquella que defiende que la correccién genética de la diversidad funcio-
nal no resulta incompatible con la salvaguarda de la dignidad de las per-

7. Sandel, M.: op. cit. Cfr. Cortina, A. y Serra, M. A. (coords.): op. cit. Tales criticas se centran
en senalar los limites del poder de la ciencia, en el rechazo al supuesto reduccionista en la
concepcion del ser humano o en la instrumentalizacién del mismo a que, a su juicio, apuntan
tales técnicas

8. Nussbaum, M.: El ocultamiento de lo humano, Buenos Aires, Katz, 2006. Para una visién
del mito en la cultura occidental, desde la perspectiva de la diversidad funcional, puede verse
Barnes, C.: “Las teorias de la discapacidad y los origenes de la opresién de las personas disca-
pacitadas en la sociedad occidental” en Barton, L. (comp.): Discapacidad y sociedad. Madrid,
Morata, 1998.

9. Nussbaum, M.: El ocultamiento, cit., p. 352.
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sonas nacidas que presentan algun tipo de diversidad funcional. Mas bien,
dicha dignidad hace que, cuando estan disponibles, dichas técnicas deban
estar al alcance de acuerdo con unos minimos de justicia.

Por su parte, Buchanan, Brock, Daniels y Wikler sittian la nueva
genética en el campo de la colonizacién de lo natural por lo justo. Entien-
den, no obstante, que las teorias de la justicia distributiva (Rawls, Dwor-
kin o Sen) no han considerado la posibilidad de intervenir directamente en
la loteria natural, sino que Unicamente han tenido en cuenta la compen-
sacién de las desigualdades naturales. Sin embargo, consideran que los
avances cientificos abren la posibilidad de realizar intervenciones genéti-
cas terapéuticas en seres humanos. Esta nueva realidad obliga a revisar la
idea de que la justicia distributiva ha de quedar limita a la distribucién de
bienes sociales. Entienden, por el contrario, que la preocupacién por lo jus-
to ha de alcanzar también a la distribucidén de activos naturales. Desde su
perspectiva, defienden que es una exigencia de justicia prevenir o mejorar
limitaciones graves a las oportunidades, debidas a la diversidad funcional,
usando, para ello, las correspondientes intervenciones genéticas.

Buchanan y otros rechazan los argumentos propuestos por los de-
fensores de las personas con diversidad funcional, quienes entienden que
la genética terapéutica supone una amenaza a la dignidad de las personas
con diversidad funcional ya nacidas, considerando también que tales téc-
nicas pondrian en peligro los esfuerzos sociales que ya han sido puestos
en marcha para conseguir un trato justo a dichas personas por parte de la
sociedad. En el capitulo 7 de Genética y justicia exponen sintéticamente
tales argumentos y los contrarrestan. A continuacién, recogemos la expo-
sicién y la critica de los citados argumentos, anadiendo también nuestra
valoracion de los mismos:

1) Quienes apoyan a las personas con diversidad funcional argu-
mentan que la linea de separacién entre la «antigua genética» y la «nueva
genética» no esta claramente definida, en la medida en que ambas promue-
ven la exclusiéon'C. En el primer caso, se excluia a individuos defectuosos, al
concebirlos como una amenaza para la humanidad, ya que se consideraba
que el plasma germinal que poseian era inferior. La «nueva genética» ten-
dria un objetivo similar al excluir a individuos con genes defectuosos, no
Unicamente de ciertos bienes, sino, fundamentalmente, de la igual consi-
deracién debida a todos los miembros de la comunidad humana.

Estos autores vienen a reconocer que, aunque hay diferencias entre
ambas etapas histdricas de la genética, también hay una parte de ver-
dad en la argumentacion de los defensores de las personas con diversi-
dad funcional. Entienden que la nueva genética adolece de una retérica

10. Buchanan, A. y otros: op. cit., pp. 244-247.

Thémata. Revista de Filosofia N°55 (2017) pp.: 65-82.

69



Manuel Aparicio Paya

de progreso: pretende ser universalista e incluyente, buscando prevenir
el sufrimiento de toda la humanidad mediante la erradicacién de las en-
fermedades genéticas. Sin embargo, consideran que no toma en considera-
cién algunas cuestiones de justicia o de exclusién. No obstante, a pesar del
potencial negativo que conlleva la nueva genética, piensan que también
puede crear oportunidades para incluir a més personas como participantes
eficaces en la cooperacién social.

Desde nuestro punto de vista podemos afirmar, no obstante, que
si, como indica Sen'', la mayor parte de las diversidades funcionales exis-
tentes son provocadas por la pobreza extrema en paises en desarrollo, son
consecuencias de las guerras o son el resultado de algun tipo de accidente,
entonces las transformaciones sociales resultan, ciertamente, mas priori-
tarias. Tales transformaciones se concretan en las tareas de prevencién y
en la implementacién de un conjunto de derechos que deben ser respetados
de acuerdo con unos minimos decentes. Todo ello con independencia de que
se avance en las intervenciones genéticas.

2) Un segundo argumento!? presentado por defensores de las per-
sonas con diversidad funcional es de naturaleza social: la aplicacién de las
técnicas genéticas supondra la disminucién del nimero de personas con
diversidad funcional, lo que puede conllevar la pérdida del interés social
para ayudar a quienes tienen esta caracteristica. Tal disminucién de la
ayuda social terminara por dificultar sus vidas.

Para rechazar este argumento Buchanan y otros alegan que: a) no
esta empiricamente respaldado; b) se ha dado un caso contrario: en el pro-
grama de reduccién de la talasemia en Grecia no se produjo dicha dismi-
nucion; c) el movimiento social de las personas con diversidad funcional
ha hecho comprender al conjunto de la sociedad la necesidad que tienen
del apoyo social; d) otras personas pueden tener un interés legitimo en
usar las intervenciones genéticas para corregir una diversidad funcional,
lo que no seria cuestionable moralmente, a pesar de la pérdida de la ayuda
que pudiera producirse; €) si el riesgo de perder ayudas fuese una buena
razén para no realizar intervenciones genéticas, también lo seria para no
realizar intervenciones médicas. Sin embargo, es moralmente obligatorio
evitar, por ejemplo, que un nifo pueda quedarse ciego. En suma, piensan
que, aunque haya una obligacién social de mantener el apoyo a las perso-
nas con diversidad funcional, de ello no se sigue que sea valida la reivindi-

11. Sen, A.: La idea de la justicia, Madrid, Taurus, 2010, p. 289.
12. Buchanan, A. y otros: op. cit., pp. 248-251.
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cacién de que la sociedad debe asegurarse de que no disminuya el nimero
de tales personas.

Desde nuestro punto de vista entendemos que este segundo argu-
mento de los defensores de las personas con diversidad funcional es més
débil y vuelve a centrarse en la preocupacién por el mantenimiento y pro-
gresién de los cambios sociales que, en los Ultimos tiempos, han contribui-
do a la justa eliminacién de numerosas barreras que introducen dificulta-
des en quienes tienen algun tipo de diversidad funcional. Aunque no cabe
hablar de progreso continuo, puede decirse que el nivel de conciencia social
y moral alcanzado dificilmente puede quedar invertido por la aplicacién de
tales técnicas. Entendemos, ademas, que en la lucha por el reconocimiento
(Honneth) debe primar, mas que el poder del grupo social o el nimero de
sus componentes, la justificacién que puedan tener las demandas de justi-
cia para las que se pide dicho reconocimiento, es decir, las razones que la
tornan en legitima®®.

3) Otro argumento relevante!* es aquel que estd centrado en el va-
lor interno de la vida de las personas con diversidad funcional. Para sus
defensores, las intervenciones genéticas vienen a expresar un juicio ne-
gativo hacia ellas. Desde este punto de vista, el juicio implicito en tales
intervenciones expresaria que Unicamente las vidas de las personas gené-
ticamente perfectas tienen valor. Lo cual implica que se estd suponiendo
que las vidas de las personas con diversidad funcional grave no merecen la
pena vivirse. Por tanto, su existencia quedaria cuestionada.

Buchanan y otros justifican que no queda demostrado que, siempre
que se produce una intervencién para prevenir la diversidad funcional en
una persona, se haga un juicio que exprese la creencia de que la vida de
las personas con diversidad funcional no es valiosa y no merece ser vivi-
da, de modo que sdlo los individuos que son perfectos tendrian derecho a
existir. Consideran que es admisible usar las intervenciones genéticas sin
defender, en contrapartida, que las personas con diversidad funcional no
deben existir.

Desde nuestro punto de vista, podria afnadirse, en primer lugar,
que este argumento en apoyo a las personas con diversidad funcional no
tiene en cuenta la perspectiva moral. En ese sentido, si adoptamos una
perspectiva moral kantiana, estamos afirmando el igual valor absoluto
(dignidad) de toda persona. En la versién de la ética dialégica, para juzgar
si las intervenciones genéticas son justas o no, tenemos ya siempre que
partir del reconocimiento de las personas con diversidad funcional como
interlocutores validos, sean reales o virtuales, con independencia de sus

13. Cortina, A.: Etica de la razén cordial, Oviedo, Ediciones Nobel, 2009, pp. 168-189.
14. Buchanan, A. y otros: op. cit., pp. 253-262.

Thémata. Revista de Filosofia N°55 (2017) pp.: 65-82.

71



Manuel Aparicio Paya

caracteristicas facticas y, por tanto, como seres con los mismos derechos
pragmaticos. Por eso mismo, cuando las intervenciones genéticas se usan
evitando la instrumentalizacién de la persona, con un adecuado control
social y con minimos de justicia, no puede decirse que resulten contrarias
a la dignidad humana ni de quien se somete a estas técnicas ni de otras
personas ya nacidas'®. En segundo lugar, las luchas por el reconocimiento
de las personas con diversidad funcional han logrado, en el plano politico,
mejorar el reconocimiento de sus derechos humanos, haciendo que las so-
ciedades actuales se transformen para facilitar la inclusién social. En cier-
to modo, porque se trata de luchas morales que apelan al reconocimiento
de la igual dignidad de todas las vidas humanas.

4) También se ha utilizado el argumento de la diversidad cultural'®
para atacar las intervenciones genéticas. En defensa de las personas con
diversidad funcional se aduce, por ejemplo, que la comunidad de personas
sordas ha desarrollado una cultura valiosa (que incluye un lenguaje pro-
pio) que no supone limitaciéon alguna y que, por el contrario, cuenta con
las suficientes oportunidades. Por eso mismo, las intervenciones médicas
o la prevencién genética suponen un deterioro de la riqueza que supone la
diversidad humana.

Buchanan y otros consideran que: a) Este argumento es dificil-
mente generalizable a otros tipos de diversidad funcional; b) Aunque el
argumento tiene en cuenta los bienes aportados por la pertenencia a la
comunidad de personas sordas, no toma en consideracién las limitaciones
de las oportunidades que conlleva la sordera; ¢) Los beneficios que pueden
derivarse de la pertenencia a la comunidad de sordos no es una razén su-
ficiente para que los padres, que no se ven directamente afectados, elijan
por un hijo que no puede dar el consentimiento.

La cuestién problematica que, desde nuestro punto de vista, sub-
yace a este argumento es la cuestiéon del consentimiento informado. Son
los padres quienes tienen que tomar una decisién que afecta al nifo. La
decisién que se tome, en la medida en que afecta a una vida individual,
no deberia basarse exclusivamente en el valor de la diversidad cultural.
Pueden apuntarse algunas razones que lo justifican: a) Aunque la cultura
permite dar identidad el individuo, es este, en Gltimo término, quien me-
rece proteccion de forma prioritaria; b) Quizas ese individuo podria pre-
ferir adoptar, en el futuro, una cultura distinta, lo cual —en el caso de la
eleccién de la sordera— ya quedaria fuera de su alcance, y ¢) La cultura no

15. Como seniala P. Ricoeur, “bajo las tinieblas de la locura permanece el valor de la enferme-
dad y el del enfermo”, Lo justo 2, Madrid, Trotta, 2006, p. 181. Analégicamente, es moralmen-
te compatible ayudar a superar la pobreza salvaguardando la dignidad de la persona pobre.

16. Buchanan, A. y otros: op. cit., pp. 262-265.
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puede ser concebida como una totalidad homogénea y cerrada, por lo que
pueden tenderse puentes entre la cultura de la comunidad de sordos y la
cultura de los oyentes (por ejemplo, facilitando que estos Gltimos conozcan
el lenguaje de signos). Por otra parte, como sefiala Nussbaum, una cosa es
afirmar que la vida de las personas sordas pueden ser tan rica como la de
las personas oyentes, de forma que ambas requieran el apoyo de los mini-
mos de funcionamiento humano, y otra diferente es sostener que, si existe
un procedimiento médico que permite evitar la sordera, este se le niegue
a un individuo que no esté en disposiciéon de decidir por si mismo. Lo cual
es independiente de que la sociedad siga dando apoyo a la cultura de las
personas sordas. Dicho apoyo, concretado con recursos o con medidas para
promover y desarrollar la cohesién del colectivo de personas sordas, es una
demanda legitima ya que apela al principio de igualdad juridica, de forma
que el Estado elimine los obstaculos para la reproduccién cultural del gru-
po, en condiciones de igualdad con grupos culturales diferentes!’.

3. Reorientacion de la justicia distributiva de activos natu-
rales desde un marco de democracia deliberativa

El conjunto de los argumentos ofrecidos por Buchanan y otros tra-
ta de justificar la necesidad de llevar a cabo intervenciones genéticas —
también otro tipo de intervenciones médicas— para evitar la apariciéon de
diferentes tipos de diversidad funcional. En tal sentido, Norman Daniels
defiende la idea de que la enfermedad constituye una «desviaciéon adversa
respecto al funcionamiento normal de la especie»'®. Por tanto, también la
enfermedad genética, que esta a la base de la diversidad funcional, supo-
ne una alteracién de ese funcionamiento normal de la especie y, desde su
punto de vista, una limitacién de las oportunidades. De todo ello se deriva
un derecho moral a la proteccién de la salud. Desde ese punto de vista,
proponen que se establezcan politicas sociales para que las intervenciones
genéticas se garanticen a quienes las necesiten. La justicia distributiva
exige este acceso a tales servicios porque «es necesario para mantener una
igualdad de oportunidades equitativa, que la enfermedad amenaza con so-
cavar»'®,

Sin embargo, estos autores defienden que:

17. Fraser, N. y Honneth, A. ;Redistribucion o reconocimiento? Un debate politico-filoséfico,
Madrid, Morata, pp. 129-133.

18. Buchanan, A. y otros: op. cit., p. 67.
19. Ibidem, p. 288.
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los costes de cambiar la sociedad para hacer que una gran disfuncién como la
sordera no plantee limitaciones a las oportunidades de los individuos no son tan facil-
mente desechables. Estos costes cuestan desde un punto de vista moral, porque hay
un interés moralmente legitimo por evitarlos®.

La explicacion de este interés, segiin argumentan, es que entienden
que hay un problema previo de justicia, no referido a la distribucién sino
a la produccién: la eleccion del marco cooperativo dominante®, es decir,
del conjunto de infraestructuras fisicas e institucionales subyacentes en la
interaccién social. Desde su punto de vista, si se acepta lo que piensan los
defensores de las personas con diversidad funcional, habria que partir de
la idea de que la discapacidad es de naturaleza social: alguien es incapaz
de algo por referencia a un marco cooperativo determinado. Por eso mismo,
es necesario apoyar la «moral de la inclusion»:

La eleccién de un esquema cooperativo dominante es cuestion de justicia porque
determina quién es discapacitado y quién no, y porque el que una persona sea dis-
capacitada tiene profundas consecuencias para su posicién en la sociedad, sus opor-
tunidades y sus perspectivas de vida generales. Debido a las ventajas econdémicas y
sociales que proporciona el poder participar eficazmente en el esquema cooperativo
dominante, los individuos tienen un interés fundamental para no ser discapacitados,
es decir, que sus capacidades estén a la altura de lo exigido por el esquema coopera-
tivo dominante. Este es el interés por la inclusién??.

Sin embargo, entienden que enfrente de esta postura también hay
otro interés legitimo, no tenido en cuenta por los defensores de las perso-
nas con diversidad funcional:

Hay un interés opuesto al que un orden social justo concedera peso: el interés
maximizador. Cada individuo tiene un interés importante y moralmente legitimo de
tener acceso al esquema cooperativo que constituya la forma méas productiva y sa-
tisfactoria de interaccién en la que pueda participar activamente /.../ también pier-
den algo de valor aquellos que podrian participar en un esquema més productivo
y satisfactorio pero se ven impedidos por restricciones para hacer el esquema mas
inclusivo?.

20. Ibidem, p. 264.
21. Ibidem, pp. 269-278.
22. Ibidem, p. 271.
23. Ibidem, pp. 271-272.
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Aun reconociendo que las personas con diversidad funcional mas
grave tienen derecho a que se les respete su igual dignidad moral, con-
sideran que es necesario armonizar ambos intereses legitimos, para que
los individuos puedan participar plenamente en el esquema cooperativo
dominante. Es aqui en donde entran en juego las intervenciones genéti-
cas: estas permiten armonizar ambos intereses, de forma que se trabaje en
contra de la exclusién del marco cooperativo dominante.

A pesar de que estos autores reconocen la igual dignidad de todas
las personas, hay algo que, desde nuestro punto de vista, chirria en el
desarrollo de su argumentacién. En tal sentido, Nussbaum muestra su
perplejidad ya en un articulo®* de 2002 —por tanto, anterior a su aplica-
cién del enfoque de las capacidades a la problematica de las personas con
diversidad funcional en Las fronteras de la justicia—, en la medida en que
estos autores vienen a cuestionar a las personas que no tienen el funciona-
miento normal de la especie. En tal sentido, Nussbaum critica la obsesion
por la normalidad:

sabemos que muchas de las vidas humanas mas valiosas y creativas son el resul-
tado de una lucha especialmente dificil que alejé a ciertas personas de lo convencional
y las convirtié en blanco del desprecio y el insulto de sus iguales. /.../ Si todos los nifios
pueden ser creados conforme a cualesquiera que sean las normas dominantes en la
sociedad, ;{no se empobrecera por ello la vida humana??®

Nussbaum es partidaria de crear una cultura publica que respete
las diferencias en el funcionamiento humano, puesto que todas las vidas
humanas son igualmente valiosas y no solo las que se ajustan a los pa-
rametros de normalidad. No obstante, es en Las fronteras de la justicia,
publicada en 2006, donde Nussbaum adopta una posicion sobre el tema en-
frentada —al menos parcialmente— a lo defendido por Buchanan y otros
en Genética y justicia. Puede decirse que en esta obra, en la que aplica su
enfoque de las capacidades a la problemaética de injusticia hacia las perso-
nas con diversidad funcional, se trasluce el apoyo de Nussbaum al modelo

24. Nussbaum, M.: “Genética y justicia: tratar la enfermedad, respetar la diferencia”, Isego-
ria, 27 (2002), pp. 5-17.

25. Ibidem, pp. 15-16.
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social de la discapacidad?®, cuestionado parcialmente por estos autores.
Este acercamiento al modelo social justifica la introduccién, por parte de
Nussbaum, de un argumento critico de mayor contundencia hacia lo de-
fendido por Buchanan y otros: el igual derecho politico que tienen todas
las personas para que se produzca un empoderamiento de sus capacidades
centrales hasta un minimo, como exigencia de justicia, con independencia
del marco cooperativo elegido. Lo cual supone potenciar las transforma-
ciones sociales (accesibilidad, etc.) necesarias, aunque sin cerrar, por ello,
la puerta a las intervenciones genéticas. Los ciudadanos con diversidad
funcional tienen los mismos derechos que el resto de ciudadanos, hasta el
minimo decente fijado, para que se acometan los cambios necesarios en el
espacio publico inclusivo, del mismo modo que se acometen gastos para las
personas que funcionan normalmente en dicho espacio publico. Hasta hace
escasas décadas, lo que ha ocurrido es que la sociedad ha ignorado las ne-
cesidades atipicas de las personas con diversidad funcional y tinicamente
atendia, mediante los recursos y la implementacién de politicas, las ne-
cesidad tipicas de los ciudadanos. Atender ahora las necesidades atipicas
de los ciudadanos no supone mas que una justa movilizaciéon de recursos
tendentes a acomodar el espacio social para aquellos que antes eran ex-
cluidos, garantizando de ese modo el igual derecho de todos a ocupar dicho
espacio social?’. Asi, por ejemplo, como en las ciudades se instalaron se-
maforos para la seguridad de los peatones videntes, ahora también deben
instalarse semaforos con sonido para las personas ciegas.

Recurriendo a la ética discursiva, podemos reforzar la critica a la
argumentacién basada en la eleccién del marco cooperativo. Este refuerzo
critico es necesario porque, como sefiala Forst?®, el enfoque de las capaci-
dades de Nussbaum atiende a la justicia en la distribucién pero no aborda
el problema previo al que aluden Buchanan y otros: la justicia referida a
la produccion. Aun cuando estos autores son conscientes de que el actual
marco cooperativo de produccion (la economia simbdlica e industrial) no ha
sido elegido, parecen sugerir que, en el caso de que lo fuera, los intereses
de las personas con diversidad funcional y sus defensores y los intereses
opuestos de otras personas se formarian en privado?. Sin embargo, si en-

26. Tanto los defensores del modelo social como Nussbaum sostendrian: a) la no separacién
entre lo natural y lo social, b) el rechazo a la diferenciacién entre lo privado y lo ptblico, c) el
cuestionamiento de la distincion entre normalidad y anormalidad y d) la afirmacién de la con-
tinuidad entre independencia y dependencia. Cabria interpretar, pues, que la aplicaciéon del
enfoque de las capacidades desplegada en Las fronteras de la justicia asume estos supuestos
fundamentales del modelo social.

27. Nussbaum, M.: Las fronteras de la justicia, Barcelona, Paidds, 2006, pp. 128-129.
28. Forst, R.: Justificacion y critica, Madrid, Katz, 2014, pp. 39-41.
29. Buchanan, A. y otros: op. cit., p. 320.
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tendemos que, en el seno de una democracia deliberativa®, la eleccién del
marco cooperativo de producciéon ha de venir precedida de la correspon-
diente deliberacién, entonces habria que entender, mas bien, que las pre-
ferencias sostenidas individualmente se forman socialmente y, por tanto,
que las diferencias existentes estan sujetas a transformacién a través de
la argumentacién.

Desde una concepcién comunicativa de la democracia como la pro-
puesta por Cortina®, siguiendo a Habermas, las normas de justicia sub-
yacentes a dicho marco cooperativo, para contar con legitimidad, han de
establecerse teniendo en cuenta la deliberacién publica. Si se quiere lo
justo, entonces ya siempre tenemos que partir del reconocimiento recipro-
co de quienes participan en la deliberacion mediante la comunicacién y el
discurso argumentativo; ellos son reconocidos ya como interlocutores vali-
dos —directamente, con asistencia o mediante representacién—, en tanto
que estan afectados por tales normas. Como indica Apel??, es en el discurso
en donde se toman en consideracién todas las necesidades de los partici-
pantes en el mismo, en tanto que exigencias dirigidas comunicativamente
a los demas miembros de la comunidad deliberante, las cuales se justifican
mediante argumentos. Es decir, es en la comunicacién y en el discurso en
donde habran de aflorar las necesidades atipicas, sin que quepa, para que
la deliberacién tenga legitimidad, su exclusién. Por otra parte, también se
presupone el reconocimiento social (Honneth), para que todos los miem-
bros de la sociedad, en tanto que participantes en la deliberacién democra-
tica, tengan libertad para poder determinar lo correcto®.

En la deliberacion, ya siempre se presupone la eliminacién de las
asimetrias y el reconocimiento de iguales derechos «khumanos»®* a los parti-
cipantes. En este sentido, una democracia deliberativa también presupone
la modulacion de los derechos humanos recogida en la Convencién Interna-
cional sobre los Derechos de las personas con discapacidad, aprobada por
la ONU en 2006, como fruto de las luchas por el reconocimiento llevadas
a cabo por tales personas y quienes les apoyan. El nicleo normativo® de

30. Habermas, J.: “Tres modelos normativos de democracia” en La inclusion del otro, Barce-
lona, Paidés, 2008, pp. 231-246.

31. Cortina, A.: Justicia cordial, Trotta, Madrid, 2010, pp. 87-94.
32. Apel, K.O.: La transformacién de la Filosofia, 11, op. cit., p. 404.

33. Honneth, A.: “La ética discursiva y su concepto implicito de justicia”, en Apel, K.O., Corti-
na, A., de Zan, J. y Michelini, D. (eds.): Etica comunicativa y democracia, Barcelona, Critica,
1991, p. 173.

34. Cortina, A.: Justicia cordial, Madrid, Trotta, 2010, pp. 112-116.

35. Palacios, A: El modelo social de la discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion
en la Convencién Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, Madrid,
Ediciones Cinca, 2008.
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tal documento moral-juridico internacional es tanto la no discriminacién
de las personas con diversidad funcional como el aporte de herramientas
para que las mismas gocen y ejerciten tales derechos. Se trata, en suma,
de remover las barreras sociales que impiden la igualdad juridica. Dada la
diversidad corporal existente, para que pueda ser efectiva la igualdad de
derechos humanos, esta ha de incorporar también iguales condiciones de
acceso a estos derechos (por ejemplo, la accesibilidad mediante el uso del
lenguaje de signos, en el caso de las personas sordas, o la accesibilidad cog-
nitiva en la comunicacion, en personas con diversidad cognitiva). Asi pues,
las transformaciones sociales, de acuerdo a unos minimos de justicia, no
estan sujetas —pese a lo que plantean Buchanan y otros— a deliberacion,
sino que constituyen, mas bien, un presupuesto suyo, si es que se pretende
que la deliberacion pueda tener validez. En un marco democratico-delibe-
rativo, tales transformaciones sociales, guiadas por los derechos recogidos
en la Convencién de 2006, son la garantia para eliminar las asimetrias
sociales existentes y situar a las personas con diversidad funcional como
ciudadanos auténomos —directamente, con asistencia o por medio de re-
presentante— que deliberan en torno a las normas regulatorias del marco
cooperativo para la produccidon.

Ahora bien, desde este marco normativo, no queda tampoco cerra-
da la puerta a las intervenciones genéticas terapéuticas en caso de enfer-
medades graves. Podria aducirse que —al menos bajo ciertas condiciones
morales y politicas— las intervenciones genéticas quedan también legiti-
mamente incorporadas en las citadas transformaciones sociales. Podria
parecer, entonces, que se hacen innecesarias las condiciones sociales de
accesibilidad, dado que los individuos que, una vez corregida su estructura
genética, naciesen podrian tener el funcionamiento normal de la especie.
Frente a esta objecién, lo que queda, en dltimo término, es apelar a la exis-
tencia de la vulnerabilidad humana. Ciertamente, aunque esta constituye
un hecho caracteristico de lo humano, una sociedad justa debe tratar de
impulsar una medicina —incluyendo la terapia genética— que luche con-
tra la misma. No obstante, resulta un imposible pensar que puede erradi-
carse toda forma de vulnerabilidad fisica. Aunque se corrija la vulnerabi-
lidad genética y, en conjunto, disminuya la vulnerabilidad fisica existente
en la sociedad, esta seguird presente. Gracias a los avances médicos, el
numero de personas con diversidad funcional podria ser menor; no obs-
tante, seguira siendo necesario que, para el mantenimiento de la simetria
y los iguales derechos como miembros de la comunidad politica deliberan-
te, se presuponga ya siempre las condiciones sociales de accesibilidad en
el conjunto de los derechos, recogidas en la Convencién de 2006. Por eso
mismo, desde el punto de vista de la democracia deliberativa, someter a
un consenso factico el mantenimiento o no de las mismas seria incurrir en
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una contradiccién performativo-practica. En tal caso, se violaria, para la
minoria de ciudadanos con necesidades atipicas, la igualdad de derechos
y de accesibilidad a los mismos. En suma, la ética discursiva permite que
podamos disponer de un criterio normativo para la critica de la eleccién
democratica de un marco cooperativo. Y esto con independencia de que
puedan usarse intervenciones genéticas terapéuticas, las cuales tendrian
que contar con unos minimos de justicia distributiva.

4. Un marco normativo ético-politico para la genética terapéutica

Cortina propone definir el marco ético®® que cabe utilizar para la
defensa de la genética terapéutica. Teniendo en cuenta sus propuestas,
junto a las aportaciones de Habermas y de Honneth, podemos esbozar bre-
vemente un marco normativo ético-politico al que tendria que ajustarse la
nueva genética:

1) Es necesario partir de un enfoque kantiano, considerando que el
fundamento moral de la justicia con las personas con diversidad funcional
lo constituye la dignidad de la persona. Como sefiala Cortina, la persona
no es, para Kant, inicamente un fin limitativo, lo que se traduce en la
obligacién moral de no danarlo. También debe ser un fin positivo, es decir,
existe el deber de empoderarlas, mediante las correspondientes transfor-
maciones sociales, para que puedan llevar una vida con dignidad. Hay que
distinguir claramente, pues, entre dignidad de la persona con diversidad
funcional, perteneciente a un plano normativo, y la posesion factica de
una diversidad funcional. Por eso, el hecho de que se prevengan algunos
tipos de diversidad funcional graves, mediante el uso de técnicas médicas,
no afecta a la dignidad de las personas con diversidad funcional. En tal
sentido, Michelini®” considera que, de acuerdo con el pensamiento de Kant,
la dignidad se atribuye a todo ser humano, no en cuanto individuo de la
especie humana sino como miembro de la comunidad de los seres morales.
Poseen dignidad, por tanto, todos los miembros de la especie humana en
tanto que miembros de la comunidad de seres morales. Por ello, considera
que, desde la perspectiva kantiana, las circunstancias contingentes (pér-
dida de la capacidad de comunicarse, de interactuar, etc.) que afectan a
los individuos de la especie no afectan a su pertenencia a la comunidad de
seres morales. Este autor distingue, pues, entre los criterios empiricos y el
plano moral: las contingencias que mermen o anulen ciertas capacidades,

36. Cortina, A.: “Etica de las biotecnologias” en Isegoria, 27 (2002), pp. 73-89.

37. Michelini, D. “Dignidad humana en Kant y Habermas”, en Estudios de Filosofia Practica
e Historia de las Ideas, Vol. 12 n° 1, Mendoza, Julio 2010, pp. 41-49.
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empiricamente constatables, no constituyen criterios adecuados ni para
negar el estatus de ser digno a tales personas ni para dejar de considerar
su humanidad en tanto que seres morales. Resultaria arbitrario, de acuer-
do con esta interpretacién, excluir la dignidad en el caso de seres humanos
con diversidad funcional mental o cognitiva porque, con ello, se estaria
apelando a un criterio empirico, no moral.

2) Por otra parte, no podemos olvidar que las personas son seres
corporales y, por tanto, seres vulnerables que luchan contra las enferme-
dades que tienen, usando, para ello, las técnicas terapéuticas aportadas
por la medicina. Esta lucha contra la vulnerabilidad no solo no va en de-
trimento de la dignidad personal; por el contrario, cuando hay personas
a las que no se atiende en sus enfermedades con las técnicas existentes,
entonces decimos que no tienen una vida acorde con la dignidad. De modo
andalogo, el hecho de que pretendan prevenirse en embriones las diversida-
des funcionales, usando ahora técnicas terapéuticas genéticas, no afecta a
su dignidad; més bien, cabria decir, por el contrario, que no tendria una
atencion acorde con la dignidad si las técnicas estuvieran disponibles y sus
padres no pudiesen utilizarlas, en caso de querer dar su consentimiento.
Por eso mismo, como proponen Buchanan y otros, se requieren unos mi-
nimos de justicia distributiva para que quienes tienen menos recursos,
puedan disponer de esta posibilidad.

3) Entendemos, en el marco de la teoria de la justicia como reco-
nocimiento de Honneth, que a raiz de las luchas por el reconocimiento, la
sociedad ha empezado a adoptar las medidas sociales necesarias para fa-
vorecer el reconocimiento social de las personas con diversidad funcional.
Desde el punto de vista de una sociedad justa, esto supone la necesidad de
contar con un trato igual a todos los individuos, en el sentido de que todos
los individuos merecen por igual el reconocimiento de su necesidad (cui-
dado), de su igualdad juridica (respeto) y de su mérito (valoracién social),
como apoyo al logro de la autorrealizacién®®. Por otra parte, la concrecion
de la igualdad distributiva, no contemplada en detalle por Honneth, re-
quiere apelar al enfoque de las capacidades de Sen y Nussbaum: son las
capacidades basicas, que la sociedad concreta mediante el razonamiento
publico en lo que respecta a su nivel minimo, las que es necesario empode-
rar en una persona para que pueda hacer o ser lo que tiene razones para
valorar (en el caso de personas con diversidad intelectual, los correspon-
dientes funcionamientos).

4) En los debates publicos, tanto de la sociedad civil como en el
ambito parlamentario, en los que se delibere sobre cuestiones genéticas,

38. Honneth, A.: “Redistribucién como reconocimiento” en Fraser, N. y Honneth, A.:
sRedistribucion o reconocimiento?, Madrid, Morata, 2006, pp.89-148.
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con el fin de que el legislador pueda determinar aquellas intervenciones
genéticas terapéuticas que, desde un punto de vista politico, habran de
permitirse, deben estar representadas las personas con diversidad funcio-
nal —directamente, con asistencia o por medio de representante. Lo que
se pretende es que pueda disponerse de argumentos complementarios, que
ayuden a corregir concepciones inadecuadas acerca de lo que es la vida de
una persona con diversidad funcional. También que pongan en guardia
contra los abusos posibles de la nueva genética, en lo que respecta a la
desvalorizacién de quienes puedan tener defectos genéticos. No obstante,
esto no implica que esta voz, aunque tenga que ser escuchada, haya de ser
la Gnica que sea tenida en cuenta.

5) Puesto que la decisién de la intervenciéon genética corresponde
a los padres, es necesario contar con el ejercicio de su autonomia, ejercida
bajo el derecho al consentimiento informado. En tal sentido, se debe contar
con una informacién adecuada, completa y veraz del tipo de diversidad
funcional que afecta al embrién, para que puedan tomarse las decisiones
que se estimen adecuadas con conocimiento de causa.

6) Como indica Habermas?®, para afrontar situaciones en las que
se recurre a la genética terapéutica resulta conveniente, mas alla de las
preferencias subjetivas, la adopcién de un criterio normativo: el consenso
discursivo que debe tener en cuenta a todos los afectados por la decisién.
Lo cual supone adoptar, en relacién al embrion, la perspectiva del partici-
pante. Se trata, pues, de considerarlo, al menos contrafiacticamente, como
un interlocutor valido. En dicha situacién hay que atender dos puntos de
vista: a) el punto de vista moral de no instrumentalizar a segundas per-
sonas, evitando con ello los peligros de la vieja eugenesia. Sera necesario
partir de la suposicién contrafactica de un consenso con otro y que (segin
suponemos) tiene interés en evitar una vida limitada y b) el punto de vista
de los padres que deberian verse capaces de asumir su responsabilidad con
un hijo con el que compartiran su vida —incluso en una sociedad justa con
las personas con diversidad funcional— con ciertas limitaciones.

En este contexto ético-politico planteado, la decisién auténoma y
responsable correspondera a los padres. Habermas entiende que el debate
publico se reavivara cuando el legislador introduzca un nuevo tipo de in-
tervencién para actuar sobre una enfermedad genética grave. El legislador
tiene que justificar ampliamente tal aumento de la lista de intervenciones
genéticas, ya que se traslada a los padres la responsabilidad por tal deci-
si6n, en caso de que no quieran usar el permiso abierto por la ley. A su vez,
los padres que rechacen la ley y acepten una diversidad funcional grave

39. Habermas, J.: El futuro de la naturaleza humana. ;Hacia una eugenesia liberal?, Barce-
lona, Paidés, 2009.
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evitable, han de enfrentarse al reproche social y, en su caso, al reproche de
su hijo en el futuro. Habermas expresa, no obstante, su inquietud por el
hecho de que «hagamos por otros una distincién tan rica en consecuencias
entre una vida que merece vivirse y una vida que no merece vivirse». En
todo caso, tampoco podemos olvidar que corresponde a la sociedad sentar
las bases justas para que toda vida humana sea una vida acorde con la
dignidad.



