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RESUMEN

El trabajo que se presenta muestra una mirada
diferente respecto de las politicas sociales y sociosani-
tarias publicas que marcan el horizonte normativo de
lo que es el bienestar social y las relaciones humanas
en cuestiones bioéticas.

Asi, si buscasemos un mejoramiento humanoy
quisiéramos entenderlo como un derecho, puede que
lo estuviéramos confrontando con el derecho huma-
no a ser diferente. Los avances biotecnoldgicos y cien-
tificos nos abren posibilidades y desafios que pueden
ir mas alla de lo que pudiéramos interpretar como le-
gitimo. Hoy en dia, podemos crear seres humanos en
funcion de nuestra ética, pero también segun nuestro
capricho. Cuestiones bioéticas tan delicadas como el
aborto eugenésico por motivo de diversidad o la es-
terilizacion forzosa como practica anticonceptiva para
personas leidas como diferentes se confrontan con el
principio de autonomia bioético, relativizando el con-
sentimiento libre e informado.

Palabras clave

Bioética, aborto eugenésico, esterilizacion for-
zosa, diversidad funcional, mujeres, derechos repro-
ductivos.
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ABSTRACT

The work that is presented gives a different perspective on the social
and public health policies that mark the normative horizon of what is social
welfare and human relations in bioethical issues.

Thus, if we seek human enhancement and would like to understand
it as a right, it may be confronted with the human right to be different. Bio-
technological and scientific advances open up possibilities and challenges
that can go beyond what we could interpret as legitimate. Today, we can
create human beings not only according to our ethics, but also according
to our whims. Bioethical issues as delicate as eugenic abortion for diversity
reasons or forced sterilization as a contraceptive practice for people who are
considered different are confronted with the principle of bioethical autono-
my, which mitigates free and informed consent.

Keyword
Bioethics, eugenic abortion, forced sterilization, functional diversity,
women, reproductive rights.

El trabajo que se presenta constituye todo un desafio. Toca temas tan
delicados y espinosos como son la esterilizacion forzosa o el aborto eugené-
sico, practicas de gran actualidad a consecuencia de los avances biotecnolé-
gicos y cientificos, pero que dejan al descubierto la vulneracion y/o violacion
de derechos humanos, tales como el derecho a recibir informacion y a que
nadie pueda ejercer su autoridad médica clinica sin el consentimiento de la
persona paciente, o el derecho a la libre reproduccion sin prejuicios previos
que condicionan el ejercicio del aborto.

Todo ello, si ya es complejo de por sf, lo es mucho mas cuando se
refiere a la poblaciéon con realidades determinadas que hacen que «estén
fuera de lo mas estrictamente normativo». Personas, por tanto, con diversi-
dad funcional, intersexuales, transexuales o transgéneros... configuran una
geopolitica corporal disidente/distinta y, por supuesto, diversa. Todas estas
personas también sufren/sufrimos las amenazas de las biotecnociencias.

Por eso mismo, navegamos en este trabajo, a modo de reflexion, por
estas practicas publicas y politicas que regulan nuestros cuerpos, nuestras
sexualidades y nuestras existencias, en sentido amplio. Determinan/regulan
aquellos seres humanos que merecen vivir, con y sin dignidad.
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[Fugenesia] «kDominar el nacimiento y la muerte, ahi esta el mal. Porque
esjugar a ser Dios, empefarse en saber y hacer mas alla de lo permitido
y en hacerse cargo de los entresijos mas escondidos de la naturalezas.
(Victoria Camps, 2002: 56).

Para poder hablar sobre las «politicas eugenésicas» de los siglos xx y

LA EUGENESIA

xx, la autora de este trabajo entiende que es necesario adentrarse en dos

planteamientos: lo que entendemos estrictamente como «eugenesia» y la

corriente de pensamiento neomalthusiana.

Control BIOPOLITICO del cuerpo
El Cuerpo como arma BIOPOLITICA
Instrumentalizacién del cuerpo

l

Seleccion humana artificial

EUGENESIA NEOMALTHUSIANISMO
“Teoria del buen nacer” “Control de natalidad”

Cortés Moratd y Martinez Riu (1996) definen la voz «eugenesia» del

siguiente modo:

Por eugenesia se entiende cualquier procedimiento destinado al
control genético-hereditario de una especie. El eugenismo es la co-
rriente ideoldgica que propugna la eugenesia para mejorar la espe-
cie humana. En el caso de la especie humana la eugenesia trata de
controlar tanto las caracterfsticas humanas fisicas como las menta-
les, en la medida en que al ser hereditarias puede tenerse un control
sobre ellas.

Y, si continuamos avanzando en la explicacién que nos ofrecen dichos

Esquema 1. De elaboracién propia.

autores sobre este concepto, observamos que, tanto en el pasado como en

el presente, se mantiene la misma clasificacion: la eugenesia se puede con-

cebir como «negativa» o «positivar. Dice asf:

ArNAU RipoLLES, M.? Soledad (2017). «Politicas eugenésicas y derechos reproductivos. Una mirada desde la bioética
(feminista) de/desde la diversidad funcional». Filanderas. Revista Interdisciplinar de Estudios Feministas (2), 29-51.



32

FILANDERAS / Diciembre 2017

En la eugenesia tradicional se distingufa entre «eugenesia negativa,
consistente en impedir la reproduccién de individuos con caracteristi-
casindeseables, y la «positivar, consistente en estimular la reproduccion
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 nifos débiles en Es-
parta), como positivo (el emparejamiento de individuos bien dotados
que se recomienda en la Republica de Platon) [..].

Con los desarrollos de la moderna genética molecular y con el des-
ciframiento de partes importantes del genoma humano, aparece la
posibilidad de un control eugenésico nuevo basado en la manipula-
cién genética directa. También en este caso puede hablarse de una
eugenesia negativa (eliminacién de genes dafinos 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.

La eugenesia es un concepto antiguo de plena actualidad que, como
se ha apuntado ya, esta plenamente aceptado, aunque no de manera muy
explicitay reconocida en la sociedad espafola del siglo xxi. Asi, se distingue en-
tre «eugenesia negativa o terapéutica» y «<eugenesia positiva o perfeccionista».

Negativa o terapéutica Positiva o Perfeccionista

DIl ER=Reloliicle[|flel =l =110 Destinada a optimizar los

los defectos genéticos, a fin caracteres hereditarios desables
de evitar enfermedades y (aqui entra el polémico debate de
“llellEn el fele ERe SRElE ScE I “confeccionar, 0 no, nifios/as a la
funcional. carta”).

La Ley 14/2006, de 26 de mayo, sobre Técnicas de Reproduccion Hu-
mana Asistida, en su art. 26, «Infracciones», nos recuerda que es una infrac-

cion muy grave la eugenesia positiva o perfeccionista:

Art. 26. Infracciones.

2.¢) Son infracciones muy graves:

10.2 La seleccion del sexo o la manipulacion genética con fines no
terapéuticos o terapéuticos no autorizados.
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Tal y como comenta Pérez Diaz,' el significado de eugenesia es lite-
ralmente «ciencia del buen nacer». Lo que los eugenistas pretenden es que
las poblaciones humanas progresen y mejoren no solo en la economia, el

conocimiento o la moralidad, sino también biolégicamente.

La eugenesia en el ambito de la diversidad funcional

Un primer modelo, que se podria denominar de «prescindencia», es el
que supone que las causas que dan origen a la diversidad funcional tienen
un motivo religioso, y en el que las personas con este tipo de diferencias
se consideran innecesarias por diferentes razones: porque se estima que no
contribuyen a las necesidades de la comunidad, porque albergan mensajes
diabdlicos, porque son la consecuencia del enojo de los dioses, o que —por
lo desgraciadas— sus vidas no merecen la pena ser vividas. Como conse-
cuencia de estas premisas, la sociedad decide prescindir de las personas con
diversidad funcional a través de la aplicacién de politicas eugenésicas.

Ahora bien, en caso de no aplicarse esas politicas, sera la politica cien-
tifica biomédica, extremadamente capacitista, la que tratard de «normalizar»
todas las posibles realidades humanas que quedan fuera de las hegemontas.
En palabras de Finkelstein (1980), tal y como explican Toboso Martin y Guz-
man Castillo (2009: 71):

Las personas que no pueden acceder a los estandares de capacidad
exigidos pueden aspirar a recuperar algo de su funcionalidad some-
tiéndose a los programas de rehabilitacion que la ciencia médica
pone a su disposicion. Aquellos que no logran una autonomia com-
parable a la del estdndar social aceptado permanecen en su estatuto
de enfermo con un sindrome, trastorno o secuela, que no son Mas
que formas cronificadas de la enfermedad. La prioridad en todo mo-
mento es restituirles la salud; si no es posible, suplir su deficiencia; si
no es posible, tratar terapéuticamente su psique para que asuman su
deficiencia, para que «se adaptens.

En cuanto al submodelo «eugenésico» (Romanach Cabrero y Arnau
Ripollés, 2006) podria ser situado en la antigliedad clasica. Tanto la sociedad
griega como la romana, basandose fundamentalmente en motivos religio-
50S, aunque también politicos, consideraban inconveniente el desarrollo y
crecimiento de nifios y ninas con diversidad funcional. La explicacion res-
pecto de las causas de la misma era religiosa: el nacimiento de un nifio o
nifa con diversidad funcional era el resultado de un pecado cometido por
la madre y el padre en el caso de Grecia, 0 una advertencia de que la alianza
con los dioses se encontraba rota en el caso de Roma. Ello, unido a la idea
de que la vida de una persona con diversidad funcional no merecia la pena
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ser vivida, mas la consideracion acerca de su condicion
de carga (para los padres y madres, y para la sociedad),
llevaba a prescindir de estas personas mediante prac-
ticas eugenésicas, como el infanticidio en el caso de
los nifios y nifas. Este submodelo acoge la perspectiva
de género, principalmente, en lo que concierne a las
mujeres embarazadas.

En lo relativo a las mujeres con diversidad fun-
cional cabe decir que, directamente, la politica cien-
tifica biomédica pretende desincentivar el deseo
de maternidad. Tal y como comenta Peldez Narvaez
(2009b: 14):

A esta discriminacién se suma, especialmente
en el caso de mujeres con discapacidad fisica
severa, el hecho de que con frecuencia el per-
sonal sanitario implicado desaconseja casi siste-
maticamente sus embarazos por considerarlos
de alto riesgo, ocultando su desconocimiento
profesional para tratar una mujer con discapaci-
dad en esta situacion.

De otra parte, y en caso de que la mujer con di-

versidad funcional quede embarazada, se promueve el
aborto obligatorio (como solucién) y la esterilizacion

PRACTICAS EUGENESICAS

(como prevencion de otros futuros embarazos). Y, esta
autora continua diciendo (Ibid., 16):

Por lo general, las preocupaciones compartidas
siguen aludiendo al hecho de la discriminacion
que se viene sufriendo en el disfrute de los dere-
chos sexuales y reproductivos. Ser madre, acce-
der a la adopciéon o reproduccion asistida, asu-
mir la custodia de unos hijos o hijas en caso de
separacion, verse implicadas en cuestiones de
esterilizacion o aborto forzado o recomendado
son algunas de ellas.

Pero esta situaciéon de vulneracion de derechos
—que no conoce de fronteras ni limites— pue-
de ser, incluso, peor, dado que en no pocas
ocasiones estas mujeres han tenido que ser des-
provistas de su capacidad legal para acometer
determinadas cuestiones, como el aborto forza-
do o la esterilizacién.

Las politicas eugenésicas

Las «practicas eugenésicas», sin lugar a duda, se
refieren a concrecion de una morfologia anatémico-bio-
l6gica determinada, por lo que no cualquier cuerpo/
mente/sentido es valido/bueno/deseable (para que se

« Practicas que demandan una MORFOLOGIA ANATOMICO-BIOLOGICA

determinada
« Modalidades:

— ABORTO inducido o interrupcién voluntaria del embarazo

- EUGENESICO
- ETICO-CRIMINOLOGICO
- COERCITIVO O FORZADO
- POR RAZON DE SEXO
- TERAPEUTICO
— ESTERILIZACION FORZADA O FORZOSA

— INTERVENCIONES quirurgicas o de otro tipo que inhiban, restrinjan o impidan

las capacidades reproductivas
— ANTICONCEPTIVOS
« Técnicas:

— DIAGNOSTICO GENETICO PREIMPLANTACIONAL (DGP)

— DIAGNOSTICO GENETICO PRENATAL

— DIAGNOSTICO GENETICO EN ADULTOS Y POSNATAL

Esquema 3. De elaboracion propia.
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reproduzca y/o para mantener sexo/placer). En concre-
to, los cuerpos y las sexualidades de las personas con di-
versidad funcional y/o sexual siempre estan en el punto
de los discursos y las practicas hegemaonicas.

(Feminismo eugenésico?

A modo de ejemplo de lo que puede ser un fe-
minismo  «excluyente-eugenésico», es especialmente
significativa la trayectoria de Margaret Sanger (1879-
1966), quien fue una precursora estadounidense de mo-
vimientos feministas en favor de la planificacién familiar
y fundadora de la Liga Americana para el Control de la
Natalidad (American Birth Control League) en 1921.

Sanger era partidaria de la eugenesia negativa
0 terapéutica, aquella que se encarga de eliminar «de-
fectos» biofisioldgicos, y que puede entenderse como
una filosoffa social que argumenta que la especie puede
mejorar mediante la intervencion social. Sus propuestas
incluian una restrictiva politica de limitacion de la inmi-
gracion, el libre acceso a los métodos anticonceptivos
y la segregacion y esterilizacion de las personas con di-
versidad funcional mental. Asi, en su trabajo «A Plan For
Peacew, Birth Control Review, (1932), delined su «Plan por
la paz» pidiendo la esterilizacion forzosa, segregacion
obligada y campos de concentracion para «rehabilitar»
a todas las razas «genéticamente inferiores». Propuso la
creacion de un departamento del Congreso para:

[...] mantener cerradas las puertas, para evitar la
entrada de ciertos extranjeros cuya condicion se
sabe es perjudicial para la raza, como los débi-
les de mente, idiotas, retrasados, locos, sifiliticos,
epilépticos, criminales, prostitutas profesionales
y otros de esa clase.

Y continua diciendo:

Apliguen una rigida politica de esterilizacion y
segregacion a aquellas partes de la poblacion
Cuya progenie ya esté corrompida o cuya heren-
Cia sea tal que caracteristicas perjudiciales pue-
dan ser transmitidas a su descendencia.

Politicas eugenésicas y derechos reproductivos / Estudio

El aborto

A través de las multiples «luchas por el recono-
cimiento» que hemos librado las mujeres a lo largo
de la historia para deconstruir el sistema patriarcal y
androcéntrico, o de dominaciéon masculina que tanto
nos oprime, hemos creado «nuevas formas de pensar
y de dar explicacion de los hechos» que ponen en evi-
dencia «los prejuicios» sobre los que se sustenta dicho
sistema, al mismo tiempo que ensalza aquellos valores
y actitudes que conforman la geopolitica femenina,
como pueden ser, por ejemplo, las «Eticas del Cuida-
do», desarrolladas por Carol Gilligan (Arnau Ripollés,
2013).

El/los feminismo/s son esas formas distintas de
pensar y de dar explicacion de las relaciones humanas
entre ambos grupos, mujeres y varones, que, sin ningu-
na duda, si se encauzan positivamente contribuyen de
manera directa al fomento de una verdadera «cultura
de paz». Ahora bien, Arnau Ripollés (2006) reflexiona
sobre un grupo de mujeres que habia quedado en los
margenes de ese feminismo ortodoxo y hegemaonico,
que se mantenia en un «sistema (binario/dominante)
sexo-género». Dicho enfoque proviene de un nuevo
«feminismo de/desde la diversidad funcional» que,
como iremos viendo, tiene mucho que decir sobre es-
tas cuestiones publicas, de politicas eugenésicas vy la
regulacion de los derechos reproductivos.

De acuerdo con el sistema masculino-opresor
dominante, o patriarcado, la mujer ha sufrido lo que
se conoce como el «proceso de naturalizacion» a tra-
vés del cual, por «tener determinada biologfa», se en-
cuentra relegada a un rol tradicional profundamente
enraizado en nuestras estructuras sociopoliticas, eco-
noémicas y/o culturales. Dicho rol, basado fuertemen-
te en la division sexual del trabajo, expone a las muje-
res a multitud de formas de opresion y/o vulneracion
(violacion) de sus derechos humanos (por ejemplo, la
violencia de género, en concreto la violencia sexual,
que se manifiesta como una vulneracién y/o viola-
ciéon de los derechos sexuales y reproductivos de las
mujeres).
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Al respecto, Amnistia Internacional? comenta lo siguiente:

La violencia contra las mujeres viola el derecho de las mujeres a la
vida, la integridad fisica y mental y el nivel mas alto posible de salud,
asi como su derecho a no ser torturadas y a ejercer sus derechos se-
xualesy reproductivos. La defensa de los derechos humanos, incluidos
los derechos sexuales y reproductivos de las mujeres, es fundamental
para prevenir la violencia de género y ponerle fin.

El aborto, que es la modalidad que nos interesa, es un derecho de las
mujeres, pero también lo es de otras realidades humanas como pueden ser
las personas transexuales/transgéneros. Desde un posicionamiento feminis-
ta, se concibe como una medida estratégica que, a través de su practica,
pueda garantizar el derecho a la libertad y al autocontrol de las mujeres y
otras personas con orientaciones e identidades sexuales y de género que
difieren en su disfrute de la sexualidad (independientemente de su condi-
cion reproductiva) y en la reproduccion (al tomar la decision libre de cudndo
querer reproducirse). El aborto puede ser natural o inducido. Como veremos,
es el inducido o provocado, sobre todo, cuando no es punible, el que nos
interesa y el que nos preocupa en este trabajo.

El Aborto o Interrupcion
del Embarazo

Natural o espontaneo inducido o provocado

/ N\

Punible No Punible

Esquema 4. De elaboracién propia.

El aborto eugenésico (inducido, no punible)

Los avances recientes en la comprension de la genética humana y de
las tecnologias reproductoras estan proporcionando nuevos medios para pre-
venir las minusvalfas y las enfermedades. Previendo estos avances, en 1968, el
cientifico estadounidense Richard Sinsheimer acufd la decisién: «nueva eu-
genesia» referida a lo que garantizaria «a todos los seres humanos un derecho
individual y natural: el derecho a la salud» (Fox Kellar, 1992, p. 294).
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reproductivos/
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El articulo de Alison Piepmeier, directora del programa de estudios
sobre mujer y género en la Universidad de Charleston (Carolina del Sur),
«Choosing to Have a Child With Down Syndrome»® («;Quién elige tener un
hijo con sindrome de Down?»), publicado en el blog Motherlode de The New
York Times el 11 de marzo de 2012, nos explica que Estados Unidos, segun
esta profesora universitaria, es un palis en el que el 92% de los embarazos
en los que se detecta sindrome de Down acaba en aborto, en parte porque
muchas veces los propios profesionales de la salud lo aconsejan. Piepmeier
ha entrevistado a varias madres que conforman ese escaso 8 %, con un resul-
tado sorprendente: «Muchas de las mujeres a las que he entrevistado apoyan
enérgicamente los derechos reproductivos, y han abortado en el pasado.
Cuando han estado preparadas para tener hijos, han elegido sequir adelante
con sus embarazos incluso después de que se identificase el sindrome de
Down. Y estan felices con esa decisién», afirma*

En Espana, la prueba de la amniocentesis, que se generalizé en el afo
1983,y la ley del aborto de 1985 abrieron una posibilidad que ha hecho que
hoy estén desapareciendo los nifios y nifias con sindrome de Down. Cada
vez hay mas parejas que responden: «<queremos abortar». De hecho, segun el
| Plan Integral de Accién para Mujeres con Discapacidad 2005-2008, aproba-
do por el Comité Ejecutivo del CERMI Estatal el 18 mayo de 2005, comenta lo
siguiente al respecto (CERMI, 2005: 180):

La Resolucion [Resolucion sobre el diagndstico prenatal y el derecho a ser
diferente, adoptada por la Asamblea General anual del Foro Europeo
de la Discapacidad el 24 de mayo de 2003 en Atenas] también sefala
que, aproximadamente, el 90% de los padres en paises occidentales
optan por el aborto o la interrupcién del embarazo cuando parece
que el no nacido tiene una deficiencia. Se ejerce una presién conside-
rable sobre los padres y madres que no quieren abortar o interrumpir
la vida de su hija o hijo. Para ello, se argumenta sobre la mala calidad
de vida de las personas con discapacidad y se enfatiza sobre los costes
extramédicos y sociales de un menor con discapacidad.

Hasta la semana veintidds se permite la interrupcién del embarazo
cuando el feto viene con malformaciones, y en 2006 se acogieron a este
supuesto 2875 personas, segun Sanidad.” El 95% de las mujeres espanolas
aborta cuando se detecta la alteracion cromosémica que origina el sindro-
me de Down.

En Espana, la Ley Organica 9/85, de 5 de julio de 1985, del Aborto
o Interrupcion Voluntaria del Embarazo (ley de despenalizacion parcial que
modifica el articulo 417 bis del Cédigo Penal) reconoce la existencia de tres
posibilidades para abortar, sin ser punibles. Estas modalidades son:
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3. https//parenting.blogs.nytimes.
com/2012/03/02/choosing-to-have-a-child-
with-down-syndrome/

4. https://elpais.com/elpais/2016/04/01/
actualidad/1459501770 _058986.html

5. http://elpais.com/diario/2008/05/19/
sociedad/1211148005 850215.html
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1. Aborto «terapéutico»: cuando la vida de la madre
corre algun 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 violacién. El periodo de tiempo permitido para
abortar es dentro de las doce primeras semanas de
gestacion.

3. Aborto «eugenésicos»: cuando se observa una mal-
formacién del embrién. El periodo de tiempo méxi-
mo permitido es dentro de las veintidds primeras
semanas de gestacion.

Almoguera (2008) nos explica que en Espafa al-
rededor de 2 500 abortos se llevan a cabo mediante
la modalidad de aborto eugenésico (Peldez Narvaez,
2009a: 84).

Esta normativa ha sido actualizada a través de
la Ley Orgénica 2/2010, de 3 de marzo, de salud sexual
y reproductiva y de la interrupcién voluntaria del em-
barazo, la cual, en el Predmbulo, pone como punto de
inflexion la vigésimo segunda semana de gestacion
como el umbral de gestacién fetal a partir del cual no
se debe interrumpir el desarrollo del embarazo, pues-
to que es a partir de este momento en el que «[...] el
nasciturus ya es susceptible de vida independiente de
la madre». Por tanto, la ley permite la interrupcion del
embarazo en las siguientes indicaciones (bajo criterios
médicos):

1. Que exista grave riesgo para la vida o la salud de la
embarazada.

2. Que exista riesgo de graves anomalfas en el feto.
Mas alla de las veintidos semanas, la ley contempla
igualmente dos casos excepcionales y que, por tan-
to, tampoco serian punibles para poder interrumpir
el embarazo:

3. Que se detecten anomalias fetales incompatibles
con la vida.

4. Que se detecte en el feto una enfermedad extre-
madamente grave e incurable en el momento del
diagndstico y asi lo confirme un Comité Clinico.

Resumiendo, esta normativa pone de manifiesto
ensu art. 15. «Interrupcioén por causas médicas» dichas
excepcionalidades, sobre todo, los apartados by c.

El tema de las veintidds semanas como «plazo
maximon, tal y como la Organizaciéon Mundial de la Sa-
lud (OMS) de Naciones Unidas y/o la Federacion Inter-
nacional de Ginecologia y Obstetricia comentan, ahora
mismo se considera como plazo razonable en funcion
de la viabilidad extrauterina.

En 2011, el Comité de los Derechos de las Perso-
nas con Discapacidad de Naciones Unidas, en la sexta
sesion (19-23/09/2011) recomienda al Estado espafiol:

[...] la abolicion de la distincion hecha en la Ley
2/2010, acerca del periodo permitido por la ley
dentro del cual se puede interrumpir un embara-
Z0, basédndose Unicamente en una discapacidad.

El Foro Europeo de la Discapacidad (2008) hace
una critica a la situacion social actual en relacion con
el tema del aborto cuando se conoce que la persona
que va a nacer tendra una diversidad funcional, en la
medida en que nos recuerda que se invita a practicar el
aborto, asf como a interpretar que las personas que se
encuentran en esta circunstancia tienen peor calidad
de vida. Dice asf:

Estos avances cientificos han alimentado el te-
mor al nacimiento de un nifio o nifia con disca-
pacidad y los prejuicios sobre su calidad de vida
potencial. En los paises occidentales, en torno al
90% de los padres y madres optan por el aborto
0 la interrupcion del embarazo cuando parece
que el no nacido tiene una deficiencia. Ademas,
los padres y madres estan pidiendo la seleccion
de embriones (si bien en algunos paises esto
solo es legal en el supuesto de la fecundacion in
vitro y algunos supuestos especificos). Sin em-
bargo, se ejerce una presién considerable sobre
los padres y madres que no quieren abortar o
interrumpir la vida de su hijo o hija. Ademads, se
exponen argumentos sobre la mala calidad de
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vida de las personas con discapacidad y se en-
fatizan los costes extra médicos y sociales de un
nifo o nifla con discapacidad. Por el contrario,
hay muy poco asesoramiento disponible y raras
veces hay adultos en una situacién similar impli-
cados. (Peldez Narvaez, 2009a: 90)

La eugenesia es una forma «extrema» de discri-
minacion e intolerancia contra la humanidad que se
encuentra en situacion de diversidad funcional, y asf lo
expresa y lo denuncia la nueva voz de la bioética de/
desde la diversidad funcional, o que nace al otro lado
del espejo (Romarach Cabrero, 2009). Por tanto, la eu-
genesia es concebida como una practica generadora
de una cultura de violencia contra este sector pobla-
cional (Arnau Ripollés, 2011). Al respecto, cabe recor-
dar las palabras de la filésofa norteamericana Martha
C. Nussbaum (2002: 11):

Nuestro temor a la intervenciéon genética no es
un simple temor irracional. Tiene raices histori-
cas: recordamos los excesos y las vejaciones del
movimiento en pro de la eugenesia de princi-
pios del siglo xx, las esterilizaciones forzadas de
los «no aptos», la cosificacion y el vilipendio de
las personas discapacitadas y las desdefiosas ac-
titudes clasistas y racistas enmascaradas como
ciencia. La culminacién natural de este movi-
miento, como todo el mundo sabe, fue el horror
de la eugenesia nazi.

En lo que concierne al «aborto eugenésico», la
autora adopta la posicién tomada por el DPI Europe,
Ruth Bailey, David Pfeiffer, Javier Romanach Cabrero. ..
Como componente del Foro de Vida Independiente
(2009: 1), comparte su perspectiva a fin de evitar polé-
mica innecesaria:

Este documento no expresa una postura ni a fa-
vor nien contra de la interrupcién voluntaria del
embarazo, dado que en el colectivo de personas
discriminado por su diversidad funcional existen
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personas con posturas divergentes sobre este
asunto, pero, sin embargo, unidas en la deter-
minacion de pasar de ser dis-ciudadanos a ser
ciudadanos iguales. La pluralidad de opciones
individuales y la ética de los derechos humanos
definen el marco discursivo de los argumentos
aqui propuestos.

La autora de este trabajo es activista a favor del
movimiento feminista de la diversidad funcional y del
movimiento de vida independiente, y mujer con diver-
sidad funcional fisica, con necesidades de apoyo, gene-
ralizadas y permanentes. Por este motivo, y desde una
postura laica y racional, entiende que el derecho a la in-
terrupcion voluntaria del embarazo, o aborto, debe ser
concebido como una opcidn a la que una mujer, con 'y
sin diversidad funcional, debe poder acogerse, de ma-
nera libre y responsable, en caso de que asi lo estime
importante y/o necesite. Sin embargo, cabe tener muy
presente que la libertad actual de la mujer a la hora de
tomar la decisién en favor del aborto, o no, puede que se
encuentre dentro de los parametros de la légica racional
(social) de dominacion, del sistema masculino opresor
dominante. Si ello fuera asf, significaria que podemos
estar hablando de una «libertad condicionada» (como
recordatorio, en este sentido me parece importante la
aportacion de Martinez Guzman que entiende que es
una practica «<mas politica» que individual).

El debate sobre el aborto eugenésico no es,
por tanto, «aborto si, aborto no», sino, mas bien, «nNo
al aborto eugenésico» a fin de garantizar el derecho a
la vida y a vivir dignamente para las personas con di-
versidad funcional y aquellas que forman parte de su
entorno habitual (familiares, parejas, amistades...). La
comunidad virtual Foro de Vida Independiente y Di-
vertad (http//www.forovidaindependiente.org/), que

dispone de una seccion especifica titulada: «Filosofia
moral y politica, Etica y Bioética, en la diversidad fun-
cional», opina lo siguiente (2009: 2):

Aceptando la proteccion del derecho funda-
mental de la madre a poder elegir, se deberian clarificar
mejor los supuestos teniendo en cuenta que:
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— las diferencias fisicas o psiquicas de un feto no implican necesaria-
mente un riesgo para la vida de la madre.

— las diferencias fisicas o psiquicas de un feto no siempre son incom-
patibles con la vida.

El supuesto de aborto eugenésico, es decir, el caso en el que superado
el plazo estipulado para cualquier nascitirus, se pudiera abortar a un feto
cuyos diferencias fisicas o psiquicas fueran compatibles con la vida y no sig-
nificaran un peligro para la madre, constituiria una clara discriminacién por
ley, basada en discapacidad o diversidad funcional, por lo que serfa incom-
patible con la Convencién de la ONU; se estarfa dando menos proteccion a
un bien juridico protegible, por el mero hecho de tener una discapacidad o
diversidad funcional.

El Foro de Vida Independiente y el resto del colectivo de personas dis-
criminadas por su diversidad funcional se oponen a cualquier tipo de dis-
criminacion por discapacidad (diversidad funcional) que se pueda dar en la
nueva ley del aborto, por considerarla contraria a la Convencion internacio-
nal de los derechos de las personas con discapacidad (diversidad funcional)
delaONU

El Foro de Vida Independiente y el resto de colectivos de la diversidad
funcional no se opondrian, como colectivo, a una ley mixta con plazos y
casos, en la que quede excluido el caso de un nascitdrus con algun tipo de
diversidad funcional que sea compatible con la vida y no represente peligro
para la vida de la madre, evitando asf la discriminacion y el incumplimiento
de la Convencion.

El viejo y obsoleto, al mismo tiempo que hegemaonico y dominante,
ha sido y, sigue siendo el paradigma o modelo biomédico-clinico-rehabi-
litador. Este modelo fundamenta sus postulados en planteamientos médi-
co-cientificos, motivo por el que considera que las causas que justifican la
diversidad funcional son la enfermedad o la ausencia de salud.

El modelo tradicional médico-rehabilitador parte de las «insuficien-
cias»/«deficiencias»/«incapacidades» de la propia persona con diversidad
funcional. Este modelo, segun distintos autores britanicos (Oliver: 1998), de-
sarrolla la denominada «teoria de la tragedia personal», en tanto que es esa
propia persona, ser humano «defectuoso fisica, sensorial y/o cognitivamen-
tex, un ser sufriente por su situacion particular (y, sobre todo, por lo que ello
conlleva: pertenecer al lado de la a-normalidad).

Se establece, en definitiva, un reduccionismo biologicista (y esencialis-
ta), en tanto que son el cuerpo, los sentidos y/o la mente, en este caso, «de-
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fectuosos» quienes dan explicacion de quién es una persona (un colectivo)
con diversidad funcional.

Este modelo médico concibe a la persona con diversidad funcional
como persona enferma. Persona que, a fin de conseguir las mayores cotas
posibles de normalidad, debe adentrarse en un proceso medicalizado en el
que ejerce el rol habitual de paciente. Es decir, es, por tanto, un/a sujeto/a
pasivo/a y dependiente, que obedece a las directrices del médico, y que se
encuentra fuera de la supuesta ruta de la normalidad. De esta postura, se de-
rivan legislaciones y politicas sociales fuertemente caritativas y asistenciales
(existen muchos ejemplos sobre «prevencion y rehabilitacion de la discapa-
cidad»).

ESTERILIZACION
La esterilizacion forzosa o forzada es aquella que se produce enuna ~ FORZOSA
0 mMas personas sin su consentimiento ni justificacion médica o clinica, con
intencion eugenésica, punitiva o anticonceptiva forzosa. A lo largo de los
siglos xx y xxi, numerosos paises han desarrollado programas de esterilizacion
forzada, normalmente en mujeres, como parte de sus politicas gubernamen-
tales, en el propio palis o en otros.
La autora de este trabajo entiende que dicha préactica clinica se en-
cuentra en el plano de lo que ha denominado como «politica cientifica bio-
médica», con una filosofia claramente eugenésica que la justifica.

Concepto
Siguiendo al profesor Seoane Rodriguez (1996: 61):

[...] por esterilizacion ha de entenderse cualquier intervencion o procedi-
miento que ocasione la pérdida de la capacidad génesica (capacitas gene-
randi) en la persona que lo sufre sin extirpacion o ablacion de sus 6rganos
sexuales —es decir, manteniendo incélume su capacidad para copular (ca-

pacitas coeundi).

La esterilizacion puede llevarse a cabo mediante procedimientos qui-
rdrgicos, sustancias bioquimicas u hormonales, o radiaciones. Los métodos
quirurgicos, como la ligadura de trompas en la mujer y la vasectomia en el
hombre, son los empleados con mayor frecuencia.

La esterilizacion es un método anticonceptivo, pero solo uno de los
muchos que pueden ser utilizados. Conviene resaltar que la esterilizacion
mantiene la libido y la capacidad de relacion o unién sexual completa. En
algunos casos, la esterilizacion puede ser reversible.
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Definicion

La esterilizacion forzosa es considerada como
un crimen de la humanidad y/o un crimen de guerra y
un delito grave de violencia sexual. El Cédigo de ética
médica de NUremberg recoge una serie de principios
que rigen la experimentacién con seres humanos que
resultd de las deliberaciones de los Juicios de Nurem-
berg, al final de la Il Guerra Mundial. En él se recogen
seis principios orientativos de la experimentacion mé-
dica en seres humanos que definfan la investigacion
médica legitima. El veredicto del juicio adopté estos
puntos y anadid cuatro mas. Estos diez puntos son los
que constituyen el Codigo. Entre ellos, se incluye el
consentimiento informado.

La esterilizacién permanente e irreversible forza-
da se realiza con fines eugenésicos y de castigo con
el objeto de impedir la reproduccién de un segmento
de la poblacién que se considera portador de rasgos
defectuosos —retrasos mentales, delincuentes...— o
de un grupo social definido por su raza, etnia, religion u
otra caracteristica que se desea limitar o eliminar. Tam-
bién se considera esterilizacién forzada los programas
de anticoncepcion no voluntaria o forzosa para el con-
trol de la natalidad.

Esterilizacion forzada en mujeres

con diversidad funcional

El Informe sobre la situacion de las muje-
res de los grupos minoritarios en la Unién Europea
(2003/2109(INI)), aprobado el 24 de febrero de 2004,
de la Comision de Derechos de la Mujer e Igualdad de
Oportunidades (FEMM) del Parlamento Europeo, hace
referencia a las mujeres con diversidad funcional y la si-
tuacion devastadora de ser especiales victimas de vio-
lencia de género, perpetrada por personas del entorno
(personal sanitario, de servicio o cuidadores), en tanto
que nos explica cifras alarmantes de un 80% que es
victima de violencia.

En 2001, la Asociacion australiana de Mujeres
con diversidad funcional, Women With Disabilities
Australia (WWDA) ha elaborado el informe Moving

Forward. Sterilisation and Reproductive Health of Women
and Girls with Disabilities, muy interesante sobre la este-
rilizacion y salud reproductiva de las jovenes y mujeres
con diversidad funcional, desde donde se denuncia
explicitamente la esterilizacién involuntaria que sufre
este grupo de mujeres, asi como en la negativa de pre-
servar su derecho a la integridad corporal, a la toma de
decisiones en el campo de la reproduccion y de la ma-
ternidad. Segun ha explicado la representante de esta
organizacion, Christina Ryan, en la Conferencia Interna-
cional «Los desafios en el nuevo milenio de las mujeres
con discapacidad», organizada por el CERMI (Madrid,
27-30/06/2012), la «[...] discapacidad no es un moti-
vo clinico para la esterilizacion forzosa». Esta cuestion
que, al parecer, afecta principalmente a las mujeres y
jovenes con diversidad funcional, tiene causas «simple-
mente, sociales», que derivan en repercusiones drama-
ticas para la integridad moral y fisica de este grupo de
mujeres.

Nyman (2008: 23) expresa la situacion mas ex-
trema de vulneraciones y/o violaciones que sufren
muchas mujeres con diversidad funcional en el mun-
do, en comparacion con las mujeres en general y con
los hombres con diversidad funcional en particular.
Dice asf:

La violencia sexual, fisica y psicoldgica es increi-
blemente mas alta entre mujeres con discapaci-
dad en comparacion con la que sufren mujeres
sin discapacidad u hombres con discapacidad.
A pesar de esto, la cruda realidad es que la ma-
yorfa de los centros de acogida de mujeres son
inaccesibles y el personal no tiene formacion
especifica respecto a la discapacidad ni sobre
como tratar a mujeres con discapacidades en
estos centros.

Tal y como comenta Peldez Narvaez (2009¢: 57),
la esterilizacion forzosa es una violacion maxima del
derecho a la integridad plena de la persona, en este
Caso que nos ocupa, de las mujeres con diversidad fun-
cional. Dice ast:
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[...] abordar el asunto de la esterilizacion de nifias y mujeres con dis-
capacidad sin apenas colaboracién de profesionales en nuestro pafs,
testigos callados de una situacion de vulneracion maxima del derecho
a la integridad plena de la persona (fisica, psicolégica y social) que no
entiende de fronteras ni de regiones. Su silencio es la denuncia mas
clara de una violencia solapada [...]

Si seguimos teniendo presente que la politica cientifica y biomédica
tiene una mirada «cientffica» y reparadora, la esterilizacion forzosa a mujeres
con diversidad funcional se percibe como una practica anticonceptiva im-
portante a la hora de prevenir embarazos. Anita Botwin nos habla en Broad-
ly sobre las esterilizaciones forzosas practicadas a mujeres con diversidad
funcional. El titulo de su articulo es «En Espafa se esteriliza a mujeres con
discapacidad sin su consentimiento»® (15/09/2016), y nos recuerda que en
el primer trimestre de 2016 se registraron 37 peticiones judiciales para este-
rilizar a personas con discapacidad contra su voluntad, y que quien lo pide
son familiares.

DERECHOS HUMANOS:
El consentimiento informado (Derecho bioético) BIOETICOS Y
Analizar la investigacién biomédica espanola desde la mirada delenfo- ~ REPRODUCTIVOS
que de los derechos humanos promovidos por Naciones Unidas, de diciem-
bre de 2006, a través de la Convencion Internacional sobre los derechos de las
personas con discapacidad (CDPD), y su Protocolo Facultativo, centrdndonos
en la poblacion de personas que no puede representarse a s misma, se cons-
tituye en uno de los mds importantes desafios actuales para la bioética clinica.
De acuerdo con Disability Rights Advocates (2001), la barbarie nazi
extermind a 200 000 adultos/as y niflos/as, con diversidad funcional. Entre
1939 y 1941, oficialmente, Hitler emprendié una salvaje experimentacion,
tortura y asesinatos a través del Programa sobre Eutanasia (Operacion T4), en
la que se daba muerte a todas aquellas personas (con diversidad funcional,
portadoras de enfermedades hereditarias, dedicadas a la prostituciéon, con
baja categorfa social y econdmica...) que eran concebidas como «no mere-
cedoras de vivir».
Cabe resaltar fundamentalmente dos articulos de esta CDPD: el 12y
el 15. En lo que se refiere al tema de la capacidad juridica (art. 12. «lgual re-
conocimiento como persona ante la ley»), este nuevo enfoque de derechos
humanos promovido por Naciones Unidas indica que el modelo social de
la diversidad funcional, cuando se aplica al tema de la capacitacion/incapa-
citacion, apuesta por el «<apoyo o asistencia en la toma de decisiones» en

) ) ) o 6. https;/broadly.vice.com/es/article/
detrimento de la modalidad clésica «por sustitucién». esterilizacion-mujeres-discapacidad-espana
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Asimismo, en el art. 15, «Proteccion contra la tortura y otros tratos o
penas crueles, inhumanos o degradantes», se hace referencia explicita a la
importancia de no someter a ninguna persona con diversidad funcional a
experimentos médicos o cientificos sin su consentimiento libre e informado.

La negacién a someterse a experimentos médicos o cientificos «sin
consentimiento» no clarifica si ello debe tomarse al pie de la letra, tanto cu-
ando se trate de «fines terapéuticos» como cuando se refiere a «fines de in-
vestigacion», o debiera interpretarse solo para esta segunda opcion.

El 2.c Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con Discapacidad de
la Unién Europea. Una herramienta para activistas y responsables politicos (EDF,
2011) dedica su apartado 8 a los «Derechos sexuales y reproductivos. Es in-
teresante hacer hincapié en que este documento reclama que las mujeres y
hombres con diversidad funcional, pero muy en especial las mujeres y nifas,
tengan sus derechos sexuales y reproductivos preservados, y también nombra
a las mujeres lesbianas, bisexuales o transexuales. Existen practicas verdadera-
mente contrarias a los derechos humanos, tales como el aborto coercitivo o la
esterilizacion forzada, a la que se ven sometidas muchas mujeres con diversi-
dad funcional, obviamente, sin que ellas otorguen su consentimiento.

Taly como menciona el | Plan del CERMI (2005-2008), merecen una es-
pecial mencion la falta de atencion ginecoldgica adecuada hacia las mujeres
con diversidad funcional, por distintos motivos: aparente insensibilidad de
las personas profesionales hacia el respeto integro de las mujeres con diver-
sidad funcional; la falta de medios adaptados (camillas hidraulicas, maguinas
de mamografia accesibles para mujeres en silla de ruedas,...); y, también la
necesidad de control a la hora de hacer participar a las mujeres con diversi-
dad funcional en ensayos y experimentos (CERMI, 2005:159):

Tampoco podemos olvidar que en otras ocasiones se hayan utilizado, a
favor de la ingenieria bioldgica y farmacéutica, “ensayos”y “experimen-
tos” con numerosas mujeres con discapacidad, ignorando y pasando
por alto sus propios derechos, de conformidad con la Convencién sobre
Derechos Humanos y Biomedicina (Consejo de Europa, 1997).

Los derechos sexuales, incluidos los reproductivos, se encuentran pro-
tegidos por la legislacion internacional referente a derechos humanos y por
otros documentos de las Naciones Unidas. De acuerdo con el Programa de
Accion de la Conferencia Internacional de Poblacion y Desarrollo, El Cairo
(CIPD) (1994), la ONU otorga importancia a los derechos sexuales y repro-
ductivos de las personas como una cuestion de derechos humanos (cap. VII.
«Derechos Reproductivos y Salud Reproductiva»), defiende los derechos de
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las mujeres, y pone en evidencia la relaciéon intrinseca que existe entre los

«derechos reproductivos» y los derechos humanos de las mujeres. En menor

medida, también defiende los derechos humanos de las personas con diver-

sidad funcional, en materia sexual y reproductiva.

Tal y como se comenta en el Informe de la Cuarta Conferencia Mun-
dial sobre la Mujer de la ONU (Beijing-Pekin, 1995), apartado dedicado a la
Salud, los derechos sexuales y reproductivos merecen una atencién signifi-
cativa para el buen desarrollo a todos los niveles.

Los derechos sexuales y reproductivos son derechos, tanto de las mu-
jeres como de los hombres, a tener control respecto de su sexualidad, a de-
cidir libre y responsablemente sin verse sujetos/as a la coercion, la discrimi-
nacion o la violencia. Es el derecho de todas las parejas e individuos a decidir
de manera libre y responsable el nimero y espaciamiento de sus hijos/as y
a disponer de la informacion, la educacién y los medios para ello, asi como a
alcanzar el nivel mas elevado de salud sexual y reproductiva. Estos «derechos
sexuales y reproductivos» de las mujeres han supuesto que:

1. Se establezca una separacion entre «derecho a la sexualidad» y «derecho
a la reproduccién». La actividad sexual ya no tiene exclusivamente fines
reproductivos. La sexualidad, por tanto, puede ser entendida como pla-
cer y disfrute simplemente, o, también puede ser interpretada como la
forma humana y tradicional de procreacion.

2. Esta desvinculacion entre sexualidad y reproduccion implica que la mu-
jer toma las riendas sobre su propia vida y, en especial, sobre su propio
cuerpo. Tiene, en consecuencia, la libertad para tomar la decision de si
quiere procrear y cuando hacerlo; si solo desea disfrutar de su derecho a
su sexualidad; si no desea tener hijos/as; si no desea tener un hijo/a en un
momento determinado (aborto); si, una vez que ha dado a luz, no desea
tener a ese hijo/a (infanticidio o la eutanasia infantil).

El afio 2000 fue un momento clave para el comienzo més extendido
de lo que se puede articular como una nueva rama de la bioética contempo-
ranea: la «bioética de/desde la diversidad funcional».

En ese afo, la organizacion Disabled Peoples'International Europe (DPI-E)
reunié a ciento treinta personas con diversidad funcional, a sus familiares y a los
delegados de las organizaciones de esta entidad en veintisiete paises en Euro-
pa, Africa, Australia y Norteamérica, en Solihull, Reino Unido, para debatir asun-
tos relacionados con los derechos humanos y la bioética. De este encuentro,
nacio la Declaracion de Solihull, El Derecho a Vivir y ser Diferentes,” que decia:
«Las personas con discapacidad se deben unir en solidaridad para asegurar que
nuestras voces se 0igan en estos asuntos que amenazan nuestras vidas».
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La organizacion United Kingdom Disabled People’s Council® (UKDPC),
entre otras cuestiones, trabaja sobre el tema del suicidio asistido, demandan-
do una reforma juridica que no perjudigue ni promueva este tipo de actu-
aciones sobre la poblacion con diversidad funcional de manera sistematica,
sino que, mas bien, se conciba como una decision individual y personal.

Asi, desde el activismo contra la «xamenaza, asi como también, desde
hace unos afos, desde las reflexiones académicas en torno a cuestiones bioéti-
cas «desde» la mirada propia de la diversidad funcional, a través de la Univer-
sidad de Calgary de Canada (Gregor Wolbring) o la Universidad de Leeds en
Reino Unido (Tom Shakespeare), nace el comienzo de lo que es una nueva voz
bioética, alternativa a los discursos hegemonicos actuales de esta disciplina.

En septiembre de 2003 nace una nueva rama en el pensamiento fi-
loséfico, y muy en particular, en el bioético espafnol. Se trata de la nueva
voz «Bioética de/desde la diversidad funcional» (Arnau Ripollés, 2011), o que
«nace al otro lado del espejo» (Romanach Cabrero, 2009), como una inno-
vadora propuesta que viene a deconstruir el argumentario tradicional que
construye una cultura de violencia y opresora contra la realidad humana es-
pecifica de la diversidad funcional, a través del «<modelo o paradigma de do-
minacion patriarcal-biomédico-capacitista-minusvalidista», asi como sobre
otras diversidades humanas.

Existe una busqueda de perfeccionamiento humano que, en defini-
tiva, se desarrolla mediante este paradigma de dominacién hegemonico, y
que se apoya en los avances biotecnoldgicos y biomédicos de los ultimos
tiempos. Es asi como se perpetda una perspectiva eugenésica sobre de-
terminadas condiciones humanas, tales como la diversidad funcional, la in-
tersexualidad, la vejez, la seleccién por sexo... Sin embargo, este deseo de
«perfecciony», parece que de no saber «gestionarlo adecuadamente», puede
derivar en un importante proceso de deshumanizacién: de exterminacion
de diferencias humanas.

La consigna feminista que dice que la «anatomia NO es destino, la
cual es compartida por la filosofia del movimiento mundial de vida indepen-
diente y del paradigma de la diversidad, refuerza la postura de la bioética de/
desde la diversidad funcional que deconstruye el reduccionismo biologicista
que genera dicho modelo de dominacién hegemonico, mediante la biome-
dicalizacién o patologizacion.

Una de las lineas principales de investigacion en las que trabaja ha-
bitualmente la autora es lo que podriamos denominar como el «feminismo
de/desde la diversidad funcional», el cual se constituye perfectamente en un
«nuevo feminismo». En la literatura internacional consultada se observa que
la diversidad funcional desde una perspectiva de género es pensada a través
de posturas en su mayorfa feministas, conformandose y autodefiniéndose

COMO una minoria social.
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a de las mujeres con diversidad
tamente a una mejor compren-
a nueva voz de la bioética con-

temporanea: se trata de la «bioética de/desde la diversidad funcional».

Dos voces bioéticas

—

Bioética Feminista

:

Bioética de la diversidad (funcional)

’

Autonomia relacional
ETICA DEL CUIDADO

Plena autodeterminacion sobre el propio
cuerpo, la sexualidad y la reproduccion.
Cuerpos femeninos medicalizados.

Demanda similar a las mujeres (critica a los cuerpos
medicalizados, reivindicacion de la autonomia moral
y relacional, demanda del derecho a disfrutar de la
sexualidad y de la reproduccion)

Dignidad intrinseca y extrinseca

Etica (del reconocimiento reciproco)

de la diversidad
Modelo teodrico de la diversidad
Feminismo de/desde la diversidad funcional

Esquema 5. De elaboracion propia.

La bioética de/desde la diversidad funcional y el feminismo de/desde
la diversidad funcional son dos materias intelectuales que analizan critica-
mente las politicas eugenésicas actuales, fundamentalmente, cuando inci-
den en el «desde», como una mirada imprescindible para poder abordar las
cuestiones bioéticas desde la justicia social y el reconocimiento a las diversi-
dades humanas, a través de:

- Modelo de la Diversidad

- Eticas del reconocimiento reciproco de la diversidad

- Feminismo de/desde la diversidad funcional

Desde la «bioética de/desde la diversidad funcional» se percibe otro
punto de vista: jtodas y todos, con'y sin diversidad funcional, o con cualquier
otra tipologfa de diversidad, como seres humanos, tenemos la «<misma dig-
nidad»! La dignidad, por tanto, es inherente, tanto si una persona con diver-
sidad funcional pasa por un proceso de rehabilitacion y/o curaciéon, como
si no lo hace (o, aunque pase, que no lo logre, tal cual prescribe la ciencia
biomédica). Esta nueva mirada bioética, por tanto, se fundamenta en el en-
foque de derechos humanos de Naciones Unidas mencionado mas arriba: es
decir, la diversidad funcional ya no es principalmente una cuestion de salud,
sino de derechos humanos. Y, por ello mismo, la erradicacién de nuestra dis-
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criminacion por ser diferentes y nuestra plena participacion en la sociedad
en igualdad de oportunidades, es el objetivo prioritario que alcanzar. En ese
marco, la salud pasa a ser, simplemente, uno de nuestros muchos derechos.

Las mujeres y hombres con diversidad funcional merecemos ser ciu-
dadania de pleno derecho. Nuestros derechos humanos asf lo expresan. Para
lograrlo, necesitamos que se acabe con toda la discriminaciéon que existe
contra nuestra condicién humana especifica. Las distintas politicas eugené-
sicas actuales (aborto coercitivo, aborto eugenésico, esterilizacién forzosa,
seleccion embrionaria, intervenciones quirdrgicas...) no pueden seguir sien-
do motivo de aniquilacion humana contra la diversidad funcional. En todo
caso, el aborto debe ser un acto libre, de decision individual de la mujer, con
y sin diversidad funcional, y gratuito.

A lo largo de este trabajo, hemos reflexionado sobre una de las cues-
tiones mas espinosas y dificiles de resolver hoy en dia. Las mujeres con di-
versidad funcional, muchas de nosotras, sufrimos esterilizaciones forzadas
Ccomo mejor opcidon para evitar embarazos no deseados. Muchas sufrimos
multiples formas de violencia, incluida la violencia sexual. Sin embargo, en
vez de luchar con todas nuestras fuerzas por la erradicaciéon de la violencia,
asfi como por la apuesta firme de que se desarrolle una buena «educacion
integral en sexualidad», la opcion mas facil y rapida es esterilizar.

Lo peor de todo es que para llevar a cabo esta practica clinica, se viola
el consentimiento informado 'y, si se estima importante, se viola la capacidad
juridica de la muchacha o mujer con diversidad funcional, incapacitandola.

Por otro lado, tenemos el desafio sociopolitico y cultural de cuestio-
narnos desde la serenidad vy, sobre todo, desde un gran civismo, el tema del
aborto eugenésico. El aborto debe ser una practica clinica libre, voluntaria
e individual, pero no puede caer en el desasosiego de que unas vidas hu-
manas tengan mas valor que otras, en funcion de si el futuro ser va a tener
capacidades o no. Aunque el aborto en funcién del género es una realidad
en algunas culturas, nuestra cultura occidental lo desaprueba (no pasa nada
malo si es nifla o nifio, pero lo importante es que nazca sano o sana).

El <aborto eugenésico» simboliza todo un imaginario en el que «re-
chazamos directamente lo que entendemos que es diferente, defectuo-
50...». Pero no solo eso. También «nos creemos con el derecho» a no traer
ninos/as defectuosos/as a este mundo, ni tener la necesidad de cuidarles
y/0 tener que invertir recursos publicos para construir un mundo mas ama-
ble e igualitario. Por tanto, abortar significa seleccionar el tipo de hijo/a, y
los miembros que deseamos que conformen la poblacion actual y futura
de una sociedad.
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A través del control del cuerpo, histéricamente, asi como de la natali-
dad, buscamos un mejoramiento de la especie humana, reclamando condi-
ciones bioldgicas humanas «mejoress; equilibrios econdmicos, socioldgicos
y demograficos que hagan de la sociedad y de los individuos un espacio solo
para quienes sean considerados/as como potencialmente «mejor dotados/
as». De hecho, y de acuerdo con posturas utilitaristas, se interpreta que un
mejoramiento en sentido biofisico deriva en un mejoramiento «moral». ..

El cuerpo es instrumento biopolitico, por tanto, y la aceptacion de la
fragilidad humana, la circunstancia de la diversidad funcional, la condicion
inexorable de la finitud existencial y vivencial, y un largo etcétera, nos recuer-
da permanentemente que el ciclo vital de un ser humano, y de la especie, no
es uniforme, y, al mismo tiempo, es perecedero. ..

La nueva voz bioética desde la diversidad funcional afronta estos de-
safios de lo perecedero y cambiante, asi como de lo fragil, interpretando la
realidad de las diversidades humanas como riqueza, como algo de lo que no
se debe avergonzar la humanidad, sino, en todo caso, todo lo contrario. Los
seres humanos, mujeres y hombres con diversidad funcional y/o con otras
identidades u orientaciones sexuales y/o de género, a lo largo del tiempo,
sufrimos una discriminacion sistemdatica que proviene desde nuestros co-
mienzos de la vida.

La bioética (feminista) desde la diversidad funcional nos muestra
coémo el aborto eugenésico, el aborto coercitivo, la esterilizacion forzada,
determinadas intervenciones quirtrgicas, la ausencia de las reflexiones bioé-
ticas desde la diversidad funcional en los Comités de Bioética (Comités de
Ftica Asistencial y Comités de Investigacion Clinica, fundamentalmente) son
practicas que se derivan de politicas eugenésicas donde la diversidad y la di-
ferencia humana siguen siendo rechazadas, porque se siguen interpretando
como algo negativo.
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