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Resumen

Los tedricos que defienden las técnicas de modificacion genética
sin algun conservadurismo argumentan que éstas aumentaran
nuestras capacidades y, también, evitaran el dolor innecesario
junto con algunos tipos de sufrimiento humano. Autores transhu-
manistas como Nick Bostrom, Natasha Vita-More y Max More, no
s6lo minusvaloran los riesgos del uso de biotecnologia —asi como
la técnica CRISPR-CAS9—, sino que asumen que vivir una vida hu-
mana plena se relaciona en proporcion directa con el pleno gozo
de nuestras habilidades fisicas e intelectuales y con la ausencia
de dolor o sufrimiento. No obstante, la visidon de algunos tedricos
sobre la discapacidad como Fiona Campbell, Elizabeth Barnes y
Barbara Arneil, insisten en que las limitaciones humanas no de-
berian ser vistas de manera tragica o como una desgracia; al
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contrario, argumentan que es posible vivir plenamente desde la
diversidad funcional (o discapacidad). Por tanto, en este articulo
ponemos a prueba ambos supuestos, a partir de la idea de disca-
pacidad y, asi, mostraremos si es que la felicidad depende fuerte-
mente de la funcionalidad del cuerpo humano.

Palabras clave: discapacidad, transhumanismo, CRISPR-CAS9Y, edicion
genética, sufrimiento.

Introduccion

A partir del aporte cientifico de las bioquimicas Jennifer Doudna y
Emmanuelle Charpentier, la modificacién genética de cualquier ser
viviente es hoy una realidad tangible. Ellas cumplieron el suefio de
muchos cientificos al desarrollar una técnica denominada CRISPR-
CAS9, capaz de recortar e insertar los genes de cualquier ser vivo en
otro, incluyendo, por supuesto, informacion genética de los huma-
nos.! Con tal técnica se tiene ahora la posibilidad de erradicar enfer-
medades, redisefiar ecosistemas dafiados y, en general, de intervenir en
el disefio original del cuerpo con la pretensién de corregir «erroresy»
en el ADN, bajo el supuesto de evitarle sufrimientos innecesarios y
aleatorios a las personas que padecen enfermedades como cancer,
fibrosis quistica, anemia falciforme, malaria o VIH (2). Hablar de un
logro asi en el mundo cientifico pareceria, a primera vista, un tema
propio de la ciencia ficcion; no obstante, ya se encuentra en la apli-
cacion de la biomedicina contemporanea (3).

Ahora bien, el descubrimiento de esa técnica no tendria que ser
necesariamente un problema per se; para algunos bioquimicos y ge-
netistas, haber desarrollado esta herramienta es de hecho un logro
que redundara en beneficio de la supervivencia de la flora y fauna
para el consumo humano. Aunque esto representa problemas im-
portantes de otro tipo (4, 5), ellos celebran que en los dltimos afios
se haya editado el genoma del maiz para adaptar su cultivo e incre-

484 Medicina y Etica - Abril-Junio 2021 - Vol. 32 - Num. 2



La perfeccién de las vidas vulnerables. Modificacién genética y discapacidad

mentar su supervivencia en todo medioambiente (2). En el caso de
los animales, se han modificado cabras y cerdos para que posean
mayor masa muscular; eso querria decir que menos animales pue-
den aportar mayor carne para el consumo humano, y esto se mues-
tra como ventaja contundente (2).

Estas intervenciones con el uso de la tecnologia CRISPR-CAS9
surgen de la necesidad de mejorar las condiciones del hombre, y
conseguirlo es uno de sus objetivos. Teéricamente, se tratarfa de
impedir que haya hambrunas, de mejorar las condiciones ambien-
tales que han imposibilitado el cultivo de varias especies o la reduc-
cién de animales en crianza sin afectar la misma produccién de
carne, pero disminuyendo la contaminacién considerablemente.
No obstante —esto lo menciona la misma Doudna—, la delgada linea
que existe entre la experimentacién y el cruce de genes de los seres
vivos es sumamente borrosa. En los dltimos afios, afirma Doudna,
se ha tratado de «humanizam el ADN de cerdos con la esperanza de
que algun dia sus 6rganos puedan servir para trasplantatlos a las per-
sonas (2). Como ultimo rasgo de esta poderosa herramienta, la po-
sibilidad de editar genes mutados que provocan severas enferme-
dades le abrirfa la puerta al tratamiento de terapias genéticas con el
objetivo de erradicar por completo los genes que provocan la
muerte de millones de personas, no sélo hoy, sino también en las
generaciones futuras.

Asi que, por un lado, parece que estamos frente a una herra-
mienta que aparenta darnos todas las respuestas y soluciones al
misterio de la vida: durante cientos de afios el hombre ha intentado
descifrar la debilidad de la naturaleza humana en presencia de en-
fermedades y la causa de la muerte. Esto alimenta la ilusiéon de que
hoy tenemos la oportunidad de suprimir varias de las causas del su-
frimiento y dolor que tanto han atormentado al hombre, y de que
existe un camino seguro para mejorar la calidad de las vidas huma-
nas y, en ese sentido, perfeccionar la naturaleza humana. Por otro
lado, esta perspectiva deja de lado las dimensiones socioculturales y
econémicas que median la atencién en salud o el paso de la enfer-
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medad a la salud. Dimensiones que también son causa de afeccio-
nes psicologicas y dafios morales, y cuya evasion parcializa y redu-
ce las consideraciones de la vida humana. Ademas, poseer esta lla-
ve genética abre una caja de pandora de la cual no sabemos casi
nada. Sin previo analisis ético y sociopolitico no queda claro en qué
consistirfa mejorar la naturaleza humana o cuales seran las conse-
cuencias de las modificaciones, en aras de aminorar el sufrimiento
de las personas (2). A primera vista, dado que la ciencia permite domi-
nar las leyes naturales, la modificacién genética podria considerarse
como el siguiente paso para la emancipacién del ser humano, en el
sentido de liberarlo de las carencias, limitaciones, el deterioro y la
discapacidad a las que se encuentra sometido por naturaleza. A
este proyecto cientifico, asi entendido, se suscriben autores como
Nick Bostrom, Nicholas Agar y Natasha Vita-More —pertenecientes
a la corriente conocida como transhumanismo—, quienes defienden
un proyecto filoséfico que se caracteriza por la defensa de la cien-
cia como la mejor herramienta para reducir los riesgos de nuestra
mortalidad y mejorar nuestra condicién humana al aliviar todo tipo
de sufrimiento fisico (6). Es decir, la clave del transhumanismo,
como corriente filoséfica y cientifica, consiste en re-contextualizar
la humanidad en términos tecnolégicos, con el fin de liberarnos de
la prisiéon que implica nuestra biologfa.

Sobre todo, el énfasis radica en su preocupacion por las deficien-
cias del cuerpo humano; en otras palabras, afirman que nuestra na-
turaleza, al estar inacabada, implica el arreglo o correccion de los
rasgos fisicos que limitan nuestro pleno desarrollo solucionando,
por tanto, la complejidad del sufrimiento a través de la interven-
cion tecnoldgica. La modificacion genética se presenta, entonces,
como una de las mejores opciones para el aseguramiento del bien-
estar y la felicidad humana. Esto dltimo, asumiendo que la supre-
sion del dolor y la correccién de deficiencias fisicas equivale a una
vida plena y feliz para todos; sin tomar en cuenta las dependencias
tecnologicas emergentes ni las diferencias (por ejemplo, econo-
micas y geograficas) que podrian derivarse de tal aplicacion tecno-
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l6gica. Dicho escenario de perfeccién y emancipacion total seria el
momento del posthumanismo. Es decir, el ser humano llegaria a
un punto en el cual tendrfa la capacidad de vivir completamente
sano y activo, fisica y mentalmente; su capacidad mental se darfa al
maximo de sus posibilidades, tendrfa total acceso a sus emociones,
controlandolas en todas las situaciones de su vida (7).

El transhumanismo, afirma Max More, debe ser comprendido
como la continuacion de las ideas esenciales de la Ilustracién,
puesto que asumen que la racionalidad humana, junto con la cien-
cia, moldean hasta el dia de hoy la cultura llevandolas al limite del
tecno-utopismo (7). Al arraigarse al proyecto moderno, el transhu-
manismo asume una separacion entre el ser humano y el mundo
natural, que deriva en una légica de dominaciéon de la naturaleza
(8), ya que, al tomar como principal precursor a Francis Bacon, el
método cientifico es perfecto para obtener las respuestas que la na-
turaleza ha mantenido en secreto. Incluso es valido torturarla con
el fin de mejorar la condicién humana (9). Los llamados transhu-
manistas van a retomar el énfasis en el progreso y, al igual que en la
modernidad, tomaran como tarea personal la creacién de mejores
escenarios futuros. No tendran que esperar por fuerzas sobrenatu-
rales que los ayuden, sino que ellos seran amos de las herramientas
tecnologicas y, por tanto, la fe se reducira a la creatividad humana
(7). Partiendo de la creencia de que los seres humanos poseen una
racionalidad tan extraordinaria, capaz de tener un control sobre el
mundo, que no necesita otra cosa mas que a si misma, el transhu-
manismo se declara como una corriente humanista y secular donde
no hay Dios alguno. Encuentra todas las respuestas en la ciencia y
en la razén humana.

Sin embargo, nosotras creemos que existe un problema con la
vision progresista y cientifica de la modernidad y con el subse-
cuente ideal transhumano que vamos a sefialar en este articulo.
Nos parece que, a medida que las personas aceptan como premisa
la admiraciéon por el progreso moderno y buscan dominar con un
afan desmesurado, al convertirse en amos y sefiores de la naturale-
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za —precisamente porque su logica desea romper con cualquier li-
mitacion—, propician a la vez una serie de consecuencias negativas
importantes. Ya desde finales de 1940, diversos pensadores detec-
taron algunos peligros que vale la pena recordatr.” Por ejemplo,
Max Horkheimer afirma que «el ser humano, en el proceso de su
emancipacion, comparte el mismo destino que el resto de su mun-
do. La dominacién de la naturaleza implica la dominacién del
hombre» (13, p. 47). En otras palabras, si el ser humano quiere se-
pararse de la naturaleza en su afan por escapar de sus propias limi-
taciones, se ve atado a las mismas reglas de su sefiorio y sometido
todavia mas a la dominacion (14).

Sobre todo, si el dominio resulta util para alcanzar tales necesi-
dades, todo criterio de eleccién dependera de €l, y la aspiracion
prometeica de rehacer la naturaleza para satisfacer necesidades
creadas por la misma sociedad se vuelve cada vez mas peligrosa,
porque el problema no consiste en la mecanizacion, sino en el im-
pulso a dominar (15). De ese modo, incrementa la ruptura con la
naturaleza y con su propia realidad natural. Aunque la humanidad
pretenda no ser parte de la naturaleza que desea controlar, en reali-
dad no puede escapar de ese dominio.

Ademas de la paradoja anterior debemos sefalar que la consti-
tucion humana parece ser intrinsecamente vulnerable, al menos en
alguna medida, y esto vuelve imposible per se el ideal transhumanis-
ta. Siguiendo a Eva Kittay, quien se identifica con las éticas del cui-
dado, notamos que nuestra fragilidad biolégica no es superable en
tanto que también es ontologica, y constituye el modo propio de
vivir humanamente (16). Sin embargo, lejos de aparecer como una
tragedia, un problema a superar o un obstaculo para la felicidad y
el pleno desenvolvimiento de nuestra vida como seres humanos, la
tragilidad y la posibilidad de enfermar son una convocatoria para la
interconexioén y las relaciones interpersonales de cuidado, que justa-
mente son las que dan sentido a la vida humana. El reconocimiento
de nuestra vulnerabilidad es precisamente el punto de partida nece-
sario para buscar soluciones que ciertamente alivien el sufrimiento
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y resuelvan las necesidades humanas. Desde la perspectiva de esta
filésofa, las demandas humanas no se han de resolver desde la in-
munidad y la pura prevenciéon de los padecimientos, sino desde la
disponibilidad de cuidar y ser cuidados, con especial sensibilidad a los
diversos contextos personales, desventajas, problemas socioeconé-
micos y realidades politicas, etcétera, que puedan influir en una
experiencia completa de cuidado (17). En este sentido habria que
superponer el impulso al cuidado, por encima del impulso de do-
minacion.

Kittay, al igual que las otras representantes de la ética del cuida-
do, como Joan Tronto o Carol Gilligan, prioriza las relaciones con-
cretas de cuidado mas alla de las estructuras universales (18), al
igual que la experiencia de encuentro personal, por encima del es-
quema de razonamiento cientifico y la pluralidad de atencién, lo
mismo que el cuidado en si mismo, por encima de las soluciones
universales y utopicas de la tecnologfa. A partir del trabajo de auto-
ras como Kittay, consideramos importante reconocer la complejidad
humana mas alla de lo estrictamente biolégico funcional, como
quiere hacer el transhumanismo. Reflexionar sobre la discapacidad
y las formas de dependencia son un buen acicate para llevarnos a
visibilizar aquellos limites de lo humano que, al mismo tiempo, son
su posibilidad de existencia.

Las vidas humanas vistas desde el prisma de la modernidad, que
esta también en el fondo en la postura transhumanista, aparecen
como superiores al resto de la naturaleza, debido a su funciona-
lidad y a sus capacidades especificas (19), puesto que la filosofia
moderna fortaleci6 las ideas —que se han convertido en ideales vi-
gentes en las sociedades occidentales actuales—, de la autonomia
interpretada como emancipacion, y la del desarrollo progresivo de
nuestras capacidades, vigor y dominio del cuerpo. Las cualidades
distintivas de lo humano defendieron su supremacia frente a otros
seres y, al mismo tiempo, justificaron la idea del progreso y mejora-
miento estético, funcional y fisico. Esta necesidad de progreso li-
neal, aunada a la construccién del individuo moderno auténomo,
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poco a poco derivé en un discurso «capacitista», arraigado en el
discurso médico y cientifico, pero que también produjo un discur-
so politico fundamentado en este modelo humano idealizado, que
asume la necesidad de la productividad y competitividad econé-
mica como valor basico.

1. Modificacion genética como proyecto emancipador

El momento culmen de la genética comenzoé a gestarse a partir de
1966, con el descubrimiento del lenguaje universal de las células; a
saber: el ADN. Es mas, el bidlogo y pionero de la ingenierfa gené-
tica, Robert Sinsheimer, en su discurso en el California Institute of
Technology, afirma que, con ese conocimiento, el hombre llegaria
a alterar «especifica y conscientemente sus propios genes», lo cual
es increible por un lado, pero, por otro, podria ser igualmente de-
sastroso (20). Y, en efecto, en 1973, Paul Berg hizo posible la com-
binacién de genes. Cinco afios después, la inseminacion artificial 77
vitro mostro lo facil que puede ser colocar un évulo fecundado en
un tubo de ensayo (21). Asi, el mismo hecho de extraer el comien-
zo de la vida como objeto de experimentacion se instalé como un
parteaguas de la ciencia. Ha sido muy poco el tiempo transcurrido
desde el discurso de Sinsheimer y el dia de hoy; no obstante, la tec-
nologfa ha avanzado exponencialmente. Podria decirse que el des-
cubrimiento del CRISPR-CAS9 se convirtié en el momento crucial
de la genética del siglo XXI. Ya no sélo se sabe la estructura bésica
de los seres vivos, sino que ahora cabe la posibilidad de encontrar
la correccion del gen que causa complicaciones, como el del Alzhei-
mer, el cancer o de la anemia falciforme, entre muchos mas.

La idea es atractiva, porque propone una liberacién de las limi-
taciones de nuestra naturaleza; permite tomar el control de elegir
lo que se desea «curar» de una persona; promete erradicar enfer-
medades y mejorar las condiciones sociales futuras del ser humano.
Es mas, para sus defensores, gracias a la ingenieria genética, se vis-
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lumbra el futuro como la época de mayor bienestar en la historia
de la humanidad (6). Por si fuera poco, frente a la posibilidad de
desvanecer estas enfermedades congénitas, se asoma también la
oportunidad del enbhancement. Es decir, cabe la tentadora posibilidad
de «producir personas con mayor 1Q, mas fuertes, mas bellas, con
tolerancia infinita al dolor y, sobre todo, cabe la posibilidad de eli-
minar aquello que la sociedad ha sefialado como deficiencias o dis-
capacidades (22). Tal como argumentan los transhumanistas, si los
padres pudieran elegir los rasgos de sus hijos, ¢quién querria, bajo
este paradigma, desear que sus hijos nazcan ciegos, paraliticos,
con sindrome de Down o, simplemente, bajos, débiles y poco inte-
ligentes??

Debido a estas distintas intervenciones surge la disputa entre
dos bandos: los transhumanistas y los bioconservadores (23). Po-
driamos catalogar en los primeros a todos aquellos que creen en
todo tipo de «mejora fisica» e, incluso, afirman que las personas
deberian ser libres de transformarse a si mismos en modos radica-
les. Algunos inclusive se van al extremo de afirmar que la modifi-
cacion genética se convertira en un deber moral (23). Este modo
de pensar refleja las ideas de algunos filésofos como Nick Bostrom,
Natasha Vita-More, Julian Savulescu, Max More, entre otros.*

La segunda categoria alberga a quienes aseguran que no debe-
mos alterar sustancialmente la biologia humana (23). Aqui hallamos
a pensadores como Jirgen Habermas, Hannah Arendt, Michael
Sandel, Francis Fukuyama, y hasta teéricas de la discapacidad como
Fiona Campbell, Elizabeth Barnes y Barbara Arneil. Son muchos
los autores que cuestionan el uso de la ingenieria genética de dis-
tintas maneras. Con gran profundidad y escepticismo en el poder
de la ciencia, exponen los peligros politicos y sociales que pueden
derivarse de la manipulaciéon y control de los procesos naturales.
Preocupa en especial el dafio a la dignidad humana (24).

Ahora bien, en este apartado haremos especial énfasis en los ar-
gumentos transhumanistas para mostrar como su pensamiento, al
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ser construido a partir de la idea de la dominacién de la naturaleza
desarrollada en la modernidad, deriva en una nocién funcional del
ser humano. Sobre todo, para comprender el proyecto transhuma-
nista, debemos tener claro que la naturaleza humana, al ser un pro-
yecto inacabado, junto con la correcciéon de nuestras deficiencias,
se dara con el fin ultimo de alcanzar la etapa de un control absolu-
to de la naturaleza denominado posthumanismo. Es decit, no mas
enfermedades, deficiencias fisicas y mentales, ni mas sufrimiento.
Esto se vera reflejado, principalmente, en la delgada linea entre lo
que se considera como un tratamiento médico y lo que se denomi-
na como un enhancement de las capacidades humanas.

Los transhumanistas desdibujan los limites que existen en el
arreglo de un gen incorrecto, el cual provocé una enfermedad o
una discapacidad, y las «mejoras» de un sujeto «sano» (9).° La sepa-
racion es tan relativa en términos médicos que incluso Nick Bos-
trom aceptara que la distincién radica en un criterio instrumental y
de aceptacion social; afirma que la distincion depende de interven-
clones contingentes con base en lo que se considere como un sujeto
«sano» (9). Tal criterio justificarfa pasar por una especie de control
de calidad a los bebés, merced al cual no tengan que venir al mun-
do a menos que cumplan con una «funcionalidad determinaday,
puesto que los padres amarfan con mayor fuerza a un hijo que es
inteligente, bello, sano y feliz (9). Pero, ¢qué es lo sano? Bajo la
postura de Bostrom, el objetivo es que este sujeto producido —como si
fuese un artefacto hecho a la perfeccion—, posea una vida 6ptima y
sin enfermedades. Sin embargo, lo que no se contempla es que tal
desenvolvimiento parte, per se, de una nociéon de la naturaleza hu-
mana como algo que puede ser dominado y sometido completa-
mente al control del cientifico. Esto querria decir que producir un
ser con rasgos impuestos por lo aceptado socialmente equivale a
que esa persona serd automaticamente feliz y no suftird.® En otras
palabras, ser socialmente funcional y fabricado segin estos para-
metros produciria mayor felicidad. Es mas, modificar la linea gené-
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tica implicaria, bajo el pensamiento de Bostrom, «curar una enfer-
medad» y a la vez producir seres perfectos. Para €l, incluso se elimi-
narfan prejuicios ante gente con discapacidad:

La practica del mejoramiento de la linea germinal podria conducir a un
mejor tratamiento de las personas con discapacidades, porque una des-
mitificacion general de las contribuciones genéticas a los rasgos huma-
nos podria hacer mas claro que las personas con discapacidades no
son culpables de sus discapacidades, y una disminucién de la inciden-
cia de algunas discapacidades podria conducir a la disponibilidad de
mas asistencia para el resto de las personas afectadas, a fin de permi-
tirles vivir una vida plena y sin restricciones mediante diversos apoyos
tecnologicos y sociales (9, p. 498).

En ese sentido, la modificacion genética liberaria de culpa a perso-
nas con discapacidad que poseen genes «defectuososy. Es decir, la
justificacion de las intervenciones en los procesos biologicos radica
en la obtencion de resultados satisfactorios, ya que se desea una es-
pecie de plenitud y de nulas restricciones en el desenvolvimiento
tisico y cognoscitivo del ser humano. Tal correcciéon nos ahorrarfa
la discriminacién y la existencia de sujetos que necesitan mas ayuda
que otros en el dia a dia. Aqui se deja entrever el rasgo instrumen-
tal de su postura, puesto que su criterio se basa en las ganancias
obtenidas de los resultados, en la eficacia y en el ahorro de la pro-
duccién. La cuestion clave serfa: si corregimos desde el comienzo
de la vida las fallas genéticas del ser humano e incluso mejoramos
las habilidades basicas, nos ahorramos los costos y sufrimiento de
las enfermedades.’

Ademas, la reproduccion se convierte en un nuevo tipo de pro-
duccion, ya que se fabrican individuos que funcionan correctamen-
te bajo los esquemas sociales imperantes. De esta manera, aluden
los autores, se consigue evitar de raiz la discriminacién y el trato
especial a personas que son distintas, negandoles la existencia de
antemano (20).
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Si la sociedad dicta que los hombres altos y bellos tienen mejo-
res opciones de ser contratados por una empresa y de conseguir
pareja que alguien que es bajo y ciego, los padres elegiran para sus
hijos los rasgos que aseguran el éxito. Hay evidencia estadistica de
que seran mas felices bajo este disefio previo. No obstante, squé
pasaria si todos son igual de altos, bellos e inteligentes? Probable-
mente los criterios cambiarfan, porque se desea ser el mejor entre
todos (9). Bostrom no tiene problema con la transicién de criterios
siempre y cuando sean socialmente aceptables; sin embargo, es in-
genuo y descarta facilmente las posibles consecuencias que una
visién asi podria ocasionar en la sociedad. Sdlo después de una compa-
racion _justa de los riesgos con las probables consecuencias positivas se puede
legar a una conclusion basada en un andlisis de costo-beneficio. En el caso
de las mejoras de la linea germinal, los beneficios potenciales son enormes
9, p. 501).

Si vemos la modificacién genética bajo un modelo de costo-
beneficio, seguramente lo mas eficiente, util y facil, sea fabricar
sujetos perfectos; todavia mas si las estadisticas dicen que los resul-
tados ayudaran a todos. La pregunta radical, sin embargo, que Bos-
trom no responde aqui, es si esto ayudaria a construir sociedades
mas humanas.

Bajo esta misma linea, Peter Singer argumenta que los mismos
datos de paises occidentales muestran que la distincion entre tera-
pia y enhancement es inexistente. Tal vez, explica Singer, podtia con-
siderarse una distincién moral, pero en realidad las encuestas
muestran otra cosa. De nuevo, la argumentacién radica en criterios
de estadistica y éxito.

En cualquier caso, aunque sea posible distinguir entre la seleccion por
discapacidad y la selecciéon por mejora, se necesitarian mas argumen-
tos para demostrar que esta distincién es moralmente significativa. Si,
como muestran las encuestas realizadas en la mayoria de los paises
desarrollados, al menos el 85% de las parejas estan dispuestas a abor-
tar un feto con sindrome de Down, la mayoria de ellas también estaran
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dispuestas a abortar uno con genes que indican otras limitaciones inte-
lectuales, por ejemplo, genes que se correlacionan con un coeficiente
intelectual inferior a 80. ¢ Por qué no seleccionar por lo menos un coefi-
ciente intelectual promedio? O, dado que la genética es sélo un factor
en la determinacion del ci, seleccionar para los genes que hacen proba-
ble un cI superior a la media, por si acaso los factores ambientales no
funcionan tan bien? (27, p. 279).

Las encuestas reflejan, en gran medida, las preferencias y los de-
seos de la sociedad. La postura de Singer no sélo explicita la con-
tingencia de los criterios y rasgos, sino también la infinidad de
cambios que se pueden realizar. Todas las caracteristicas que entran
en la lista de lo perfecto o imperfecto son totalmente subjetivas,
puesto que se reducen a las peticiones caprichosas que los padres
quieran encontrar en sus hijos. Podriamos pensar en todas las
distopias que se han escrito; en considerarlas como posibilidades
del futuro y, aun asi, varios transhumanistas afirman que es eviden-
te y obvio aspirar a tener un hijo perfecto y, en consecuencia, sano
y feliz. ¢Acaso no es claro que los beneficios superan, por mucho,
los costos? Y no solamente los costos econdémicos en el sentido de
implementar politicas publicas o instituciones que ayudan a perso-
nas enfermas o con alguna discapacidad; se trata también de un
ahorro clave de sufrimiento humano. Es decir, se trata de un calcu-
lo econémico y de felicidad. Un claro y llamativo ejemplo lo en-
contramos en Islandia en relaciéon con las personas con Sindrome
de Down. En el ano 2017, el genetista Kari Stefansson menciond
que Islandia tenfa ya —casi por completo— erradicado el Sindrome de
Down de la sociedad islandesa, ya que cuando las mujeres embara-
zadas se realizan un ultrasonido, abortan si ven un cromosoma
anormal. Incluso, afirman que el aborto no es un asesinato, sino
que es una justificada prevision de un futuro sufrimiento que, asumen,
tendran de un modo necesario el nifio o la nifia y su familia (28).
Pero, entonces, teniendo en mente la 16gica transhumanista y su
afan por el progreso humano, en verdad, ¢cual es el criterio deter-
minante que utilizan como premisa principal para la intervencion
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genéticar ¢Qué denota la intencién que poseen al querer modificar
genéticamente? Esbozaremos tres ejemplos concretos para respon-
der ambas preguntas.

Comencemos con el primer caso en el contexto deportivo. Sa-
bemos que Lance Armstrong estaba bajo sospecha por dopaje en
el ciclismo, y no lo confes6 hasta después de haber ganado siete
veces el Tour de France. Como consecuencia se le retiraron todos los
trofeos. Ahora bien, es un dato conocido que en el mundo de los
ciclistas practicamente todos toman algin tipo de esteroide para
soportar todo un mes pedaleando 200 km diarios (29). Esto, auna-
do a un nivel de competitividad olimpico, provoca que tengan que
exigirse mas alld de sus capacidades naturales. En el documental
Icarus, Bryan Fogel, con ayuda del ex director del Centro Antidopa-
je de Moscu, Grigori Rodchenkov, muestra que es imposible no to-
mar esteroides pero que, aun asi, es posible salir limpio en todas
las pruebas (29). El ciclismo es solamente la punta del iceberg; en
las Olimpiadas de invierno en Sochi se dejé al descubierto que de-
cenas de deportistas rusos habian participado en un proyecto de
Estado, para mejorar su rendimiento durante la celebracion de los
juegos. Esto no sélo provocd que se vetara a varios deportistas;
también dej6 en evidencia la politica rusa y, en especial, a Putin (29).

No obstante, sesto quiere decir que los deportes se estin con-
virtiendo en una farsa? Con mayor nivel de competitividad, una
persona normal jamas podria soportar esa cantidad de exigencia
fisica sin una «ayuda» o un enhancement externo. Si esto es asi, ¢no es
mas sencillo «producir» deportistas capaces de soportar estas exi-
gencias y ahorrarse la humillacién puablica? Un transhumanista res-
ponderia sin dudarlo que si, puesto que es mas facil y mas efectivo,
es mejor en todo sentido. Por un lado, ya se sabe que los deportis-
tas necesitan ayuda externa para poder rendir. Es un hecho. Por
otro lado, para pertenecer a los mejores del mundo no es suficiente
que las drogas se mantengan en el cuerpo muy poco tiempo, por lo
que las inyecciones y la dependencia de estas sustancias se convier-
te, en varias ocasiones, en una adiccion (15). Fabricar deportistas se
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presenta como una estupenda solucion. Se evitan dolorosas inter-
venciones porque, al final, sen qué se distinguirfa modificar desde
el origen a un deportista de tomar drogas para ganar? De todas
maneras, ya toman algo que mejora sus «talentos naturales». Am-
bas opciones se presentan como un enhancement. Ademas, todos
amamos a los ganadores. Nos enorgullece ver medallas colgadas en
el cuello de nuestros deportistas; nos estremece observar a nuestro
equipo favorito levantar la copa de un campeonato. Creemos en el
éxito por encima de todo. En ese sentido, es mucho mas facil la
fabricacion de deportistas perfectos que estén disefiados para ganar y
para entretener a la gente que es su seguidora. Tal nivel de competiti-
vidad provocaria mayores retos y mayores récords. En suma,
redundarfa en algo beneficioso para muchas personas.

Pasemos ahora a un segundo ejemplo en el plano cognoscitivo:
el uso de estimulantes. En particular, lo que se denomina como en-
hancement drugs. ;Cual seria la diferencia entre un nifio que toma un
estimulador nervioso porque tiene déficit de atencién y otro que lo
hace para que le vaya bien en su prueba de la universidad? El uso
de medicamentos tales como el Adderall o el Ritalin se enfocan, en
principio, a ayudar a las personas que padecen algun grado de défi-
cit de atenciéon. No pueden concentrarse facilmente y no pueden
prestar atencion durante un largo periodo de tiempo; por ello, de-
ben medicarse con un estimulante cognoscitivo (30). Es decir, re-
quieren de una ayuda externa para poder funcionar y rendir como
el resto de la sociedad. Sin embargo, en los ultimos afios, el consu-
mo de este medicamento para mejorar el rendimiento académico
en la universidad se ha convertido en un nuevo mercado negro.
Ambos medicamentos estan regulados exclusivamente para el con-
sumo de gente que, en efecto, tiene TDAH. Sin embargo, lo que en
primera instancia era un medicamento para regular una deficiencia
fisica, ha cruzado la linea para convertirse en una droga que au-
menta exponencialmente el rendimiento de una persona. Estudian-
tes universitarios, ingenieros de Silicon Valley, financieros de grandes
casas de bolsa, productores musicales, deportistas consiguen estas
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pastillas para rendir perfectamente y obtener los mejores resulta-
dos (30). En este sentido la cuestién es: ¢qué distinguirfa tomar un
Adderall de tomarse un café por la mafiana para tener energia o un
ibuprofeno para quitar un dolor simple? A diario contamos con
suplementos que nos aumentan el rendimiento. Lo necesitamos
para el dia a dia. La alta competitividad de la sociedad, aunado a la
proyeccion de éxito profesional, provoca una necesidad en el con-
sumo de este tipo de drogas. Los efectos son grandiosos: una pas-
tilla induce a horas de alta concentracién, provoca euforia, suprime
el dolor y permite rendir con grandes dosis de adrenalina. El pro-
blema es que el efecto pasa y, ademas, al ser una anfetamina, gene-
ra adiccién, por lo que a la larga el costo es mayor para la persona
y para el Estado (30). Este ejemplo es interesante puesto que, lo
que en principio es una intervencion médica que iguala las condi-
ciones de los sujetos que poseen el déficit, cruza la linea y se con-
vierte en una enbancement drug para aquellos que quieren ganar y ser
los mejores en todo. Y lo mas impactante es que es la misma socie-
dad la que exige ese nivel de éxito y rendimiento (30).

Esto suscita una respuesta positiva en los transhumanistas que
apuestan por la fabricacién de seres con inteligencia superior. Es
mds, para un gran namero de personas la respuesta transhumanista
no suena tan mal después de todo. Si asumimos que la inteligencia
funciona como racionalidad instrumental, apostar por una superin-
teligencia es la mejor opcion. Nick Bostrom asegura: Por «inteligen-
ciay 1os referimos aqui a algo como la racionalidad instrumental, la habilidad
para la prediccion, la planificacion y el razonamiento de los medios en general
(31, p. 3).

Al final, lo que se desea es cumplir con las expectativas del éxito.
Se trata de conseguir el mejor empleo, sacar la mejor calificacion.
Todo esto, por supuesto cumpliendo con otros criterios sociales: ir
al gimnasio, asistir a fiestas, convivir con la familia. Mientras se su-
men mas y mas puntos en la vida, se asegura la felicidad, al menos
desde esta mirada transhumanista.
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En dltimo lugar, analicemos un ejemplo que, en apariencia, pa-
rece ser disruptivo. En el afio 2002, una pareja sorda deseaba un
donador de esperma que fuera sordo para garantizar la sordera de
su hija porque, para ellas, «ser sordas no es una discapacidad, sino
una identidad cultural» (32). No obstante, el caso causé mucho re-
vuelo, pues ¢quién querria que su hijo naciera con una discapaci-
dad? ¢:No se supone que debe ser al revés? Se le quiere ahorrar
complicaciones, sufrimientos, deficiencias fisicas y cognoscitivas a
la progenie. Nadie dirfa nada en el caso de habilidades extraordina-
rias; es decir, inteligencia, altura, sin discapacidades. ¢Por qué?
Facil. Por los criterios clave que usamos para identificar lo caracte-
risticamente humano, lo definitorio y especifico de las personas.

Bajo los tres ejemplos que elegimos en este apartado subyace un
mismo criterio de funcionalidad. En el caso de la inteligencia y los
deportistas, ambos ilustran el dilema: ¢qué es lo mas facil y eficien-
te? Por supuesto que la producciéon de genios y deportistas es lo
mas util, porque implica, en primer lugar, poner en la misma con-
dicién de posibilidad a los sujetos (33). Al ser modificados y prede-
terminados a ser buenos para lo que se les eligid, todos estan en
igualdad de condiciones para triunfar. En segundo lugar, demues-
tra que no conocemos el limite entre tratamiento médico para «re-
parar» una enfermedad y la mejora genética. ;Hasta qué punto tal
tratamiento debe convertirse en una mejora, por algo que social-
mente se considera como una deficiencia? El criterio es pragmatico
y también depende de los funcionamientos. El problema, sin em-
bargo, es que este criterio de utilidad que usan los transhumanistas
asume al ser humano como una «cosa» con la cual se puede experi-
mentar, se puede perfeccionar y también descartar sin definir con
base en qué fundamentos realmente se decide lo que es deseable y
lo que no lo es. Sobre todo, habria que pensar en quién lo decide.
Depender de lo funcional no es criterio suficiente pues, a su vez,
depende de los modelos impuestos por la sociedad (25).

A partir de los ejemplos anteriores vislumbramos la intencion
de los transhumanistas; no se trata unicamente del modelo o de la
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logica instrumental y funcional que adoptan. Refleja un esquema
social de calculo y éxito. El ser humano es feliz cuando puede tachar
de una lista una serie de exigencias y criterios con los cuales cum-
ple de manera excelente. Pero cuando uno asume al ser humano
bajo esta logica, debe aceptar todo lo que implica. Si uno no logra
llegar a una meta es un producto defectuoso. No es util, es una
cosa que no funciona bajo los esquemas de lo socialmente aceptable.

2. Construccion del hombre en la modernidad
y su relacion con el «capacitismo»

Barbara Arneil ha insistido en los problemas derivados de la racio-
nalidad binaria que, a partir de las suposiciones de la filosoffa poli-
tica moderna, ha dividido las vidas humanas entre aquéllos que
pueden ser ciudadanos racionales plenos y aquéllos que no pueden
serlo (34). Segun la autora, la filosoffa politica moderna nos legd
esta oposicion entre dependiente, irracional zersus autbnomo, con
capacidad de agencia y productivo. Locke, Hume e incluso Rawls
pusieron el acento en las capacidades individuales que las personas
podian aportar a sus sociedades, e ignoraron la influencia del am-
biente social en la salud publica tanto como la interaccion entre el
ambiente, la sociedad y la salud individual de los ciudadanos en la
produccién de bienestar integral. Las ideas de normalidad y de la
capacidad racional especificamente humana moldearon los para-
digmas politicos modernos:

Si el ciudadano o la persona racional que esta en el centro de todas es-
tas teorias politicas se constituye repetidamente en oposicion directa al
otro discapacitado que se define como menos que normal, irracional,
fuera de la forma habitual de ser, soélo potencialmente humano, y regido
por el principio de la caridad en lugar de la justicia, esta claro que incor-
porar la discapacidad al pensamiento politico contemporaneo no es
simplemente una cuestion de incluir a los discapacitados dentro de las
normas o paradigmas existentes (34, p. 228).
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En contraposicion clara con esta tendencia de la modernidad poli-
tica, Arneil evoca la diversidad funcional como algo positivo, y lo
hace desde una logica no productivista, no utilitarista. La nueva na-
rrativa que propone no ha de partir de la autonomia y de la capaci-
dad, sino desde la vulnerabilidad y la interdependencia. Para ello,
retoma la propuesta de Kittay, la cual sugiere la vulnerabilidad
como el nicleo del nuevo paradigma para pensar en el valor de la vida
humana. Para estas autoras, el valor moral de las vidas humanas no
radica en sus capacidades, en sus funciones, en su productividad o
en su autonomia, sino en su vulnerabilidad y en su necesidad de
cuidado. La virtud del cuidado, que no necesariamente implica re-
ciprocidad directa o retribucion productiva, requiere que seamos
transparentes ante las necesidades concretas del otro; esa es una
capacidad moral distintiva de las personas. Ahora bien, la universa-
lidad del cuidado y la dependencia involucra también a los mas de-
pendientes, no s6lo a quien esta en posibilidad de otorgar el cuidado.®

Esta l6gica del cuidado, enraizada en la vulnerabilidad, se con-
trapone tanto a la 16gica de la dominacién de la que ya hemos ha-
blado en un inicio, como a la légica «capacitista» que acentta el valor
del esfuerzo productivo y la eficiencia en los resultados facticos, la
utilidad. Esto no quiere decir que Kittay no considere la importan-
cia pragmatica del cuidado, pues el cuidado también requiere efec-
tividad y eficiencia, pero no es lo prioritario; lo prioritario esta en
el encuentro personal con quien se cuida.

Desde esta perspectiva, la discapacidad, la imperfeccion y la
propia condicion humana de fragilidad que nos hace propensos a
la enfermedad son inevitables. Aceptar esto como un punto de
partida realista, sin embargo, no es tragico, sino que representa la
condicién de posibilidad para la interconexion, la interdependencia
consciente y las relaciones de cuidado (e incluso de amor). En pa-
labras de Kittay:

La ética del cuidado surgié6 como una alternativa o complemento femi-
nista a las teorias de justicia que se encuentran en la filosofia politica y
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moral moderna. En respuesta al enfoque sobre el individuo y los ideales
de independencia de estas teorias, una ética del cuidado pone de relie-
ve el caracter de relacion de la vida humana, la naturaleza relacional de
las autoconcepciones (especialmente como se encuentra en las muje-
res que, tradicionalmente, han sido las principales cuidadoras) y la ine-
vitable dependencia e interdependencias humanas que con demasiada
frecuencia se ignoran en las teorias que comienzan con los agentes
morales adultos que persiguen su propia concepcion del bien. Una ética
del cuidado toma en serio la labor de cuidado en la que las mujeres tra-
dicionalmente se han comprometido. Sostiene que los valores inherentes
a esa labor, por ejemplo, la importancia de la conexion, la atencién y la
respuesta a las necesidades del otro, el sentido de la responsabilidad y
la preocupacion empatica por el bienestar de otros particulares o con-
cretos, son al menos tan importantes como las concepciones morales
basadas en la justicia, como los derechos, la imparcialidad y la autono-
mia, fundadas en la razén (17, p. 453).

Reconocer la vulnerabilidad universal (aunque existan variaciones
en origenes, tipos y grados de vulnerabilidad, y dependencia de
contexto a contexto y de persona a persona), nos permite denun-
ciar con facilidad el mito del «capacitismo» vinculado a la nocién
moderna de ser humano racional, auténomo, productivo y en
constante progreso.

Fiona Campbell define «capacitismo» como una serie de creen-
cias y practicas que producen un tipo particular de estandar corpo-
ral que es proyectado como perfecto y tipico de la especie. De manera
que la discapacidad aparece como una forma disminuida de ser
humano (35). Asi se gesta un modo generalizado de clasificar a las po-
blaciones segun grados de capacidad, diferenciacién, negacion e
inexistencias. No se trata de negar la humanidad de ninguna perso-
na, pero se supone una jerarquizaciéon o priorizacion de las vidas
humanas segun sus capacidades productivas y estados de salud
(36), que ocasionan actitudes negativas hacia las personas con di-
versidad funcional, llegando hasta la humillacién o menosprecio.

(...) en cuanto a herramienta conceptual, el «capacitismo» (ableism)
trasciende los procedimientos y las estructuras para gobernar la socie-
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dad civil, y se posiciona claramente en el ambito de las genealogias del
conocimiento. No hay mucho consenso en cuanto a qué practicas y com-
portamientos constituyen el «capacitismo». Con todo, podemos afirmar
que un punto fundamental de la mirada capacitista es la creencia de
que el impedimento o la discapacidad (sin importar de qué «tipo») es
inherentemente negativo y deberia, en caso de surgir la posibilidad, ser
mejorado, curado, o incluso eliminado (37, p. 2).

Podriamos decir que, para Campbell, dura critica con la moderni-
dad, el mito del «capacitismo» al final de cuentas hunde sus raices
en la falsa creencia del motor de la productividad y el progreso ilimi-
tado. Uno de los errores es plantear el cuerpo sano y capaz como
norma o promedio. Este posicionamiento de lo normal, propor-
cional a los intereses de los grupos dominantes, demarca la exis-
tencia de ciertos cuerpos preferibles y de otros descartables. Los
cuerpos dotados de certeza, fuerza, autonomia y dominio se pre-
fieren frente al cuerpo «discapacitado», que aparece como anormal,
transgresor, desviado e indeseable. L.a discapacidad se convierte,
entonces, en una «tragedia» personal o familiar que debe ser evita-
da siempre que sea posible.

En clara oposiciéon frente a este discurso capacitista que bien
podrian sostener los transhumanistas que, como Bostrom o Vita-
More, se inclinan a favor de la modificacion genética y las mejoras
humanas al amparo de la ciencia, se encuentra Elizabeth Barnes.
Esta filosofa asegura que la discapacidad es tan natural y humana
que no debe enfocarse como un problema a vencer o algo que cu-
rar; mas aun, debe ser valorada e incluso celebrada.

Barnes distingue entre bad-difference y mere-difference para entender
el tipo de diferencia que resulta de la discapacidad en su interac-
ciéon con la idea de bienestar. Aceptar la discapacidad como mera
diferencia se desentiende de la idea de que las personas con disca-
pacidad estan peor posicionadas para la vida que las personas sin
discapacidad, y abraza la posibilidad de que una vida buena sea po-
sible para cualquiera, sin depender de capacidades basicas intrin-
secas e indispensables.
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La vision de la mera diferencia que defiende Barnes asume que
la misma pérdida de algunos bienes puede abrir la posibilidad de
participar de otros bienes (incluso directamente relacionados con
el hecho de vivir con discapacidad).

Por ejemplo, una defensa de la vision de la mera diferencia puede otor-
garle la capacidad de ser un bien intrinseco. Y es un bien intrinseco del
que carecen los sordos. Pero aqui podria haber otro bien intrinseco —la
experiencia unica de lenguaje que tienen aquellos cuya primera lengua
es un lenguaje de signos en lugar de un lenguaje hablado—; la experien-
cia de la musica a través de las vibraciones, y asi sucesivamente —ex-
perimentada por las personas sordas y no por las personas oyentes—.
La sordera puede implicar la falta de un bien intrinseco sin ser simple-
mente la falta de un bien intrinseco (26, p. 90).

La perspectiva de Barnes invita a pensar que la mera diferencia de
la discapacidad no implica necesariamente la reduccion del bienes-
tar integral personal, a pesar de la pérdida de algunos bienes espe-
cificos. Es decir, la discapacidad no conlleva en si misma un costo
intrinseco que derive en una pérdida automatica del bienestar ni
tampoco esta necesariamente conectada con la frustraciéon de los
deseos. De hecho, piensa Barnes, las personas con discapacidad es-
tan en las mismas condiciones de frustrar sus deseos que cualquier
otra persona e, incluso, en algunos casos podrian llegar a mejorar
sus vidas a partir de una discapacidad adquirida. Sin embargo, esto
no significa que la discapacidad deba buscarse o causarse, pero nos
invita a reflexionar sobre el ensafiamiento terapéutico, la insaciable
busqueda de perfeccionamiento, curacion e inmunidad.

Valorar la discapacidad como parte de la diversidad humana a lo
largo del espacio y el tiempo, y no considerarla una tragedia, un dé-
ficit o una anormalidad (34) resignifica también el valor que le
otorgamos a la salud, a la busqueda de la perfeccion, de la belleza y
al aumento de nuestras capacidades mas valiosas. Ademads, revisa
los valores fundamentales detras de nuestras construcciones socia-
les y de nuestras expectativas futuras. De esta manera, son puestas
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a prueba las contundentes afirmaciones, aparentemente incontro-
vertibles, sobre las expectativas de los padres que, para los transhu-
manistas, se basan en las posibilidades de felicidad y éxito de sus
hijos. Un claro ejemplo se encuentra en lo dicho por la misma
Kittay, a partir de la relacién con su hija Sesha, quien tiene una dis-
capacidad cognitiva severa, sin medida de 1Q:

¢, Coémo describir a Sesha? Al hablar no sélo de ella, sino sobre ella, ya
he empezado describiéndola en negativo, como alguien que no puede
hablar por si misma. Sin embargo, esta falta es una sinécdoque de todo
lo que no puede hacer: alimentarse, vestirse, caminar, hablar, leer, es-
cribir, dibujar, decir mama o papa. Hubiera preferido empezar hablando
de sus capacidades: los abrazos y besos que puede dar, su ilimitado
disfrute de la sensual caida del agua, de su permanente y profundo
aprecio por la musica. Cuando se me pregunta por mi hija, quiero decir
que es una joven hermosa, carifiosa y alegre [...] (17, p. 559).

Kittay y Sesha no sufren de modo necesario a causa de la discapa-
cidad como un transhumanista lo creerfa. Al contrario, segin narra
la autora, ella y su hija disfrutan y aceptan las diferencias con las que
viven. De cualquier manera, serfa un error pensar que toda vida, por
mas que sea considerada «perfectar, va a carecer de sufrimiento.
Aqui valdria la pena distinguir entre dolor y sufrimiento, puesto
que lo primero hace referencia a una experiencia somitica.” En
cambio, el sufrimiento es existencial. I.a cuestion se complica cuando
los transhumanistas los confunden y los consideran indiferente-
mente. Como su objetivo es eficientar y erradicar todo aquello que no
sea placentero y util, entonces asumen que todo se reduce a lo bio-
légico, cuando el sufrimiento también puede ser enfocado desde lo
cultural, social, politico, psicolégico. Las técnicas de mejora, las
operaciones, los implantes, tienen para ellos el proposito de erradi-
car el dolor y el sufrimiento; bajo estos mismos mecanismos reducen
la vida humana a su aspecto biolégico corporal (res extensa cartesia-
na). Al privilegiar el aspecto biolégico resulta atractivo poder evitar
cualquier tipo de dolor. Este tipo de pensamientos ha llevado a las
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sociedades modernas a experimentar la algofobia y la analgofilia.
La algofobia es el miedo, aversion, rechazo e intolerancia al dolor
en cualquiera de sus formas, y la analgofilia es el apego al consumo
de analgésicos, la disposiciéon a utilizarlos en cualquier clase de
situacion.

Sin embargo, si reducimos toda circunstancia a lo placentero o a
lo doloroso vy, sobre todo, si limitamos toda dimensién humana a
lo meramente fisico, nos encontramos ante una sociedad que no es
capaz de aceptar cualquier otra forma de vida que se aleje de su
paradigma hedonista y utilitarista. Es por eso que para los transhu-
manistas cualquier enfermedad o padecimiento sera visto como un
problema que necesariamente requiere de una solucién practica y
eficiente. En otras palabras, al parecer asumen que la existencia hu-
mana se realizard a través de la clencia, que se presenta como la pa-
nacea de toda dificultad personal y social. Sera un momento atroz
cuando se den cuenta de que la cura universal jamas existira.

3. Respuestas al reduccionismo transhumanista

Nosotras detectamos una falla esencial en la propuesta transhuma-
nista: su vision esta centrada en la dimensioén bioldgica del indivi-
duo, que «considera al cuerpo como una realidad material producto
de nuestra herencia genética» (39, p. 58), olvidando que la produc-
ciéon de enfermedades y discapacidades se gesta también a través
de practicas y omisiones de orden social, econémico y politico. Por
otro lado, nos parece imposible garantizar la inmunidad y la estabi-
lidad de los cuerpos saludables frente a la incertidumbre, el cambio
y la fragilidad propia de las vidas humanas. Pretender conseguirlo a
través de la intervencion tecnoldgica y la mejora genética, soslaya
el hecho de que el ser humano es un ente situado en un contexto
cultural y social determinado, en cuyos mecanismos de conserva-
cion de salud y desarrollo de las capacidades median procesos de
atencion y promocion de bienestar psicosocial.
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La realidad es que no existen cuerpos humanos descontextuali-
zados para ser atendidos (desde las técnicas correctivas o restaura-
tivas) o que puedan ser mejorados y ajustados a un ideal funcional
neutral, sociopolitico y cultural que los proteja de padecer enfer-
medades igual de abstractas y neutrales. Puesto que:

La enfermedad es un fendmeno complejo que no se puede definir sélo
desde el punto de vista bioldgico, debido a que éste deriva de un con-
junto articulado de procesos culturales y politicos, cargado de connota-
ciones sociales. En otras palabras, las enfermedades son el resultado
de muchas variables, no solamente bioldgicas; también se incluyen fac-
tores ambientales, genéticos, socioculturales, que se retinen en un mis-
mo individuo y se manifiestan de forma particular en cada caso (40).

Los procesos de salud-enfermedad-vida-muerte son atravesados
por realidades socioculturales, y no son solamente determinados
por las condiciones genéticas de los individuos. Por otro lado, las
practicas médicas y tecnocientificas no son neutrales o acaso ajenas
al terreno politico, econémico e ideolégico en el que se insertan.
Ademas, desde hace varios afios la discapacidad ya no se compren-
de centrada en las funciones corporales o cognitivas de los indivi-
duos, sino desde el enfoque social. Lo explicaremos con mayor detalle
a continuacion. Por ahora queremos hacer hincapié en que existen
condiciones estructurales que favorecen la aparicién de discapaci-
dades, tanto como de padecimientos y enfermedades. Erradicatlas
implica la atencién de las desigualdades socioecondémicas (baste
poner el ejemplo de malnutricion que puede causar desnutricion y
muerte infantil, diabetes, sobrepeso y una serie de comorbilidades
evitables, todo ello incluso al margen de los condicionamientos ge-
néticos personales). En la busqueda del bienestar y de la felicidad
humana hace falta resolver los problemas por la distribuciéon desi-
gual del riesgo de adquirir discapacidades o por la distribucion di-
ferencial de los dafos evitables en salud e integridad corporal.
También hace falta impulsar otras cuestiones extrabioldgicas,
como fomentar la responsabilidad y la agencia del paciente, armo-

Medicina y Etica - Abril-Junio 2021 - Vol. 32 - Nim. 2 507



S. Anchondo Pavon, C. Gallardo Macip

nizar la salud psicosocial y el sentido de la vida de las personas y
grupos, atender la desigualdad geopolitica o territorial para promo-
ver la reproduccién social de la salud colectiva y no solamente indi-
vidual, etcétera.

La ficcién de existencia de cuerpos desposeidos, asexuados, que
se diseflan y preparan para una vida cultural, social y politicamente
aséptica pasa por alto las concepciones de la enfermedad que se
han venido proponiendo desde la sociologfa médica, la antropolo-
gia médica o la epidemiologia social, tanto como la idea de disca-
pacidad entendida bajo el modelo social de discapacidad. En ese
sentido ha habido un avance, al corregir la idea de que la discapaci-
dad, entendida desde el modelo médico-biologico, es inherente a la
persona que «es discapacitada». Desde hace varios afios, en el modelo
social se comprende que vivir con una mayor o menor discapaci-
dad es el resultado de la interaccién de las barreras socioculturales
combinadas con las deficiencias personales. La discapacidad ya no
es entendida como el resultado de una afeccion fisioldgica personal
(de nacimiento o adquirida), sino como la consecuencia de una serie
de concurrencias que no permiten su funcionamiento, su participa-
ci6én social y su desenvolvimiento pleno.

El cambio de paradigma sobre la discapacidad implicé que ya
no fuera entendida como una condicién intrinseca a quien la pade-
ce y que ha de corregirse o ajustarse, sino como el resultado de las
interacciones sociales con los funcionamientos individuales. Al tras-
cender el modelo médico-biologico rehabilitador, la discapacidad
no podria ser prevenida unicamente desde el disefio genético o el
enhacement stricto sensu, pues puede ser producida (es potencialmente
producida) a través de las actitudes, las experiencias de exclusion
programadas, las interacciones sociales, los disefios arquitectonicos
y las practicas de invisibilizacién de las minorias.

Las enfermedades, los padecimientos crénicos y la discapacidad
son realidades multicausales; no tienen como unico origen un mal
diseno genético ni pueden ser evitados a priori, sin considerar los
entornos socioculturales en los que estan situados los seres huma-

508 Medicina y Etica - Abril-Junio 2021 - Vol. 32 - Num. 2



La perfeccién de las vidas vulnerables. Modificacién genética y discapacidad

nos concretos. No son una realidad atomizada. El diagnéstico, ca-
talogo, la priorizacion en la atencién y el tratamiento de las llama-
das «enfermedades» han cambiado segun los tiempos, ambientes y
contextos socioculturales, y también cambiaran en los escenarios
futuros. Si bien el funcionamiento 6ptimo de un cuerpo humano
estandar puede ser proyectado como un ideal de normalidad (al
menos como situacion promedio o socialmente aceptada), es un
hecho innegable que las situaciones de carencia, malnutricion,
abandono social, junto con otras sinergias de comorbilidad, agra-
van padecimientos, producen enfermedades e incluso sindemias,
que no pueden tratarse exclusivamente desde el ambito que llama-
mos médico.

Lo que aqui mas nos interesa sefialar es que la enfermedad no
puede ser transformada en salud si no median procesos de aten-
cién, y que la salud se desvanece, se transforma en enfermedad, por
procesos de desatencion de diferentes niveles y escalas (desaten-
cion familiar, comunitaria, nacional, en el ambito cultural, ambien-
tal, etcétera). Lo anterior nos indica que las sociedades producen
patologias y dafios que, si bien son evitables, se gestan cuando los
procesos de desatencion se potencializan entre si, con bastante
independencia de las condiciones genéticas de los individuos pat-
ticulares.

En concordancia con lo anterior, consideramos que es un error
buscar como meta las mejoras y potenciaciones de las capacidades
humanas, mejorar la funcionalidad del cuerpo y los alcances cogni-
tivos y con ello pretender erradicar la discapacidad desde el inicio
de la vida humana. Esto porque la discapacidad, como hemos vis-
to, no existe antes del nacimiento de la persona; ni siquiera existe
antes de comenzar su proceso de socializaciéon, pues se produce
por la interaccion entre los funcionamientos y deficiencias con los
entornos socioculturales concretos. En ese sentido, la argumenta-
cion transhumanista acerca de la correccion de las deficiencias y
«errores» de la naturaleza humana perderfa su sustento, puesto que,
si concebimos a una persona como un ser con ciertas caracteristi-
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cas que adquieren significado a partir del contexto social, entonces
no hay mejora alguna preexistente al nacimiento. Ademas de esto,
habria también que sefialar que detras del pensamiento transhuma-
nista se encuentra una légica de dominacion de la naturaleza que,
buscando superar constantemente las limitaciones del ser humano,
se halla impulsada todo el tiempo hacia un futuro inalcanzable, ge-
nerando una persecucion infinita entre las nuevas mejoras y los es-
cenarios emergentes. Como un gato que persigue su propia cola,
en ese sentido, el buman enhancement se ve impulsado todo el tiempo
hacia el futuro, sin lograr concretar de modo estable el ideal de feli-
cidad y plenitud que se propone, ya que la inquietud tecnolégica es
progresiva (39).

Aunado a lo anterior, es necesario volver a recordar que, como
el transhumanismo hunde sus raices en el proyecto moderno, se ve
sesgado por la creencia ciega en las posibilidades de la ciencia y la
tecnologia para mejorar el futuro de los seres humanos (39), per-
diendo de vista que esta logica termina en una dialéctica de domi-
nacion, tal como lo habia notado Max Horkheimer: Por amor del
dominio mismo, el dominio se ve asi internalizado. Lo que usualmente es ca-
racterizado como un fin —la felicidad del individno, la salud y la rigueza—,
obtiene su significacion exclusivamente de su posibilidad de convertirse en fun-
cional (41, p. 116). Es decir, por mas que queramos tener el control
absoluto de la naturaleza, por medio de su dominio total, en reali-
dad terminamos superados por su poder, porque nos convertimos
en un simple experimento, en un tubo de ensayo.

La propuesta transhumanista conlleva trampas de las que dificil-
mente se puede escapar: desear la libertad individual (libertad mor-
fologica), mientras se depende cada vez mas de la tecnologia y el
ideal de funcionalidad humana se aleja cada vez mas. Anhelar una
telicidad que se diluye con la internalizacién de la l6gica del poder
y el olvido de lo verdaderamente humano. Se pasa por alto que el
mismo proyecto se encuentra sumergido en un mundo donde la
tecnologfa es tan necesaria como el aire que se respira. También, el
hecho mismo de que los criterios de eleccién en la modificacién
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genética dependan de una sociedad —que se encuentra sometida
bajo una logica de progreso y de dominio de la naturaleza—, provoca
que se escoja enfaticamente con base en parametros de producti-
vidad, utilidad y eficiencia. Hoy dia las reacciones en contra repre-
sentan s6lo una minima oposicion, dada la velocidad con la que se
mueve la ciencia y las imperantes ideas mercantilistas de la sociedad.

Por eso mismo, encontramos tan necesario destacar las contra-
dicciones y los errores de la argumentacion transhumanista; puesto
que, en su afan de controlar y manipular el cuerpo y la mente hu-
mana a partir de un criterio meramente funcional, deja ver que su
interés, ademas de instrumentalizar y cosificar al ser humano, refle-
ja una nocion de la existencia humana como puro hacer y efecti-
vidad. Estamos seguras de que el ser humano es mas que eso. Si
reducimos el valor de las personas con base en su capacidad pro-
ductiva para generar resultados cuantificables, entonces todo aquel
ser que no entre en esa posibilidad, valdra poco, se subordinara e
incluso se sacrificara (42).

Volviendo a los ejemplos que recogimos en la primera secciéon
de este escrito, recordemos el caso del ciclismo (en donde, bajo el
argumento transhumanista, serfa mas facil y eficiente la produccioén
de deportistas de alto rendimiento que el dopaje de los atletas),
para analizar ]a manera en que se manifiesta el terror que se tiene
de no ejercer control sobre el cuerpo humano. Revela mas que una
posibilidad real de promover el crecimiento humano desde una
perspectiva que no se reduzca a las meras potencialidades biologi-
cas del cuerpo. Como habifamos dicho, los transhumanistas tienden
no solo a reducit, sino a mutilar la realidad humana. El ser humano
no es solo resultados, sino un ser social y cultural que se inserta en
un contexto relacional con otros seres humanos muy diversos (que
ademas le interesan, le preocupan e incluso ama). El transhumanis-
ta deja de lado la diversidad y la interdependencia en busca de
homogeneizar y mantener bajo control un solo proyecto global. Con-
sideramos que esto es un error, no solamente porque las socieda-
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des son diversas per se y poseen objetivos y posibilidades plurales,
sino porque aquello que nos une realmente como especie trascien-
de lo meramente pragmatico y funcional, lo productivo. Por otro
lado, trasciende también todas las diferencias, sin quedarse en lo
meramente corporal.

Ahora bien, consideremos el asunto de la mejora cognitiva.
Pongamoslo a prueba partiendo de un modelo de evolucién biolo-
gica donde, desde el inicio de la vida, los seres humanos se someten a
largos periodos de dependencia y de fragilidad, quedando expues-
tos a la enfermedad y aventurados a sufrir una discapacidad (43).
Por tanto, en este sentido la clave para salir adelante en nuestras so-
ciedades no parece estar en la independencia, las capacidades racio-
nales o en el vigor del propio cuerpo, sino en la interdependencia y
en el cuidado mutuo. Como afirma Kittay:

El propio hecho de la organizacion social humana se basa en el hecho
de que los humanos han podido sobrevivir como el tipo de seres depen-
dientes que son, porque requerian cuidados compartidos y cooperacién
social. Es menos fundamental nuestra racionalidad que nuestras capa-
cidades empaticas y relacionales, que son basicas para la organizacién
social (43, p. 78).

En clara oposicién con el planteamiento de Eva Kittay —que noso-
tras seguimos—, en el segundo ejemplo, el afan transhumanista por
incrementar y mejorar la capacidad cognoscitiva del ser humano
busca suprimir la dependencia a cualquier tipo de esfuerzo, y de-
fiende la renuncia del apoyo social, ya que su aspiracién por una
autonomia basada en una mejora intelectual posiciona al individuo
como un proyecto ganador. En ese sentido, incrementar la capaci-
dad cognoscitiva pretende aumentar la independencia del ser
humano, a través del aumento de la capacidad de dominio de si
mismo y de su entorno.

Por ultimo, regresemos a lo expuesto en el tercer ejemplo sobre
la 16gica funcional e instrumental de los transhumanistas. El simple
hecho de atacar y cuestionar el caso de la pareja que deseaba que
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su hija fuese sorda, muestra que Gnicamente impulsan los cambios
o las modificaciones a favor de un modelo «capacitista» del ser hu-
mano. Si notamos que el modelo de desarrollo de las sociedades
occidentales capitalistas actuales suponen también la proyeccion
del vigor corporal, de la funcionalidad y salud global como parte
del ideal de progreso que se persigue a través del consumo, no es
dificil encontrar el nexo entre el «capacitismoy» y la mercantilizacién
de los cuerpos que late bajo estos planteamientos. Ya Illich habia
denunciado desde hace afios (1975) la medicalizaciéon de la vida,
asegurando que los parametros biotecnologicos son también esta-
blecidos por dispositivos econémicos ligados a la produccion de
dependencias tecnocientificas y de una profunda mercantilizacién
de la sociedad (44). Se podria decir que la aspiracién de acceso glo-
bal a la salud equivaldria al acceso a la distribucion de los bienes
del mercado de la biotecnologfa. Estarfamos ante un nuevo proce-
so bioeconémico de produccion de saberes, necesidades, enferme-
dades y discapacidades a corregir que, sin embargo, se nos presenta
como un proyecto exclusivamente biolégico, bajo una concepcion
somatica de las enfermedades, discapacidades y padecimientos. En
otras palabras, consideramos que esta concepcion descontextuali-
zada y reduccionista de la vida, lejos de otorgarle mayor dominio y
control a los seres humanos, lo tnico que va a generar es depen-
dencia de nuevos paradigmas emergentes de produccion de enfer-
medades y discapacidades, imposibilitando la emancipacion, cuando,
paradojicamente, es lo que buscaban como proyecto inicial los par-
tidarios del transhumanismo.

Conclusiones

Hemos visto cémo los tedricos que defienden las técnicas de mo-
dificacion genética argumentan que, al aumentar nuestras capacida-
des, también evitaran el dolor y el sufrimiento humano. Lo hacen,
sin embargo, sin distinguir las diferencias entre los dolores, que son
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sintomas fisicos, los padecimientos y los tipos de sufrimiento hu-
mano. También pasan por alto que una vida humana esta inevita-
blemente expuesta a la enfermedad, que la vulnerabilidad es un
hecho universal y, sin embargo, no son necesariamente causas de
sufrimiento. A través de autoras como Eva Kittay, Fiona Campbell,
Barbara Arneil y Elizabeth Barnes, insistimos en que la vulnerabili-
dad y la fragilidad humana pueden ser vistas como condiciones de
posibilidad, crecimiento y plenitud. Las limitaciones humanas no
deberian ser vistas de manera tragica o como una desgracia. Desde
este punto de partida, y apoyandonos en estas pensadoras, expusimos
una dura critica a la modernidad, que conecta con las conocidas
ideas de Max Horkheimer, para recuperar la critica a la racionalidad
instrumental y la consecuente cosificacion del ser humano, que lo
concibe tnicamente como ente productivo y funcional. En ese
sentido, las dos cuestiones que buscamos responder fueron: en pri-
mer lugar, si el ser humano, en su afan por dominar y controlar la
naturaleza humana, termina siendo él mismo dominado por la tec-
nologfa. En segundo lugar, si los transhumanistas tienen una visiéon
sesgada de la naturaleza, puesto que la reducen a su utilidad y fun-
cionalidad, cuando en realidad la humanidad es mucho mas com-
pleja. Nosotras consideramos que el transhumanismo la reduce a
lo biolégico y corporal, excluyendo, al menos, lo politico y lo so-
ciocultural. Un error clave en este sentido, como hemos visto, es
que ni las enfermedades son exclusivamente corporales ni la disca-
pacidad lo es. Ademas, el miedo excesivo de los transhumanistas a
las enfermedades y a la fragilidad causa una excesiva medicaliza-
cién, y terminan tropezando con mayor dependencia, cuando lo
que buscan es una emancipacion.

Es nuestro parecer que la aceptacion de la vulnerabilidad y la in-
terdependencia consciente son el punto de partida de la verdadera
liberacién. Asumir lo que verdaderamente somos nos abre la posi-
bilidad de cuidarnos entre nosotros y establecer mecanismos poli-
ticos, sociales y culturales mas humanos, basados en la l6gica del
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cuidado, y no en la logica de la dominacién, el consumo o la fun-
cionalidad y perfeccion corporal. El ser humano es un ser relacio-
nal que vive gracias a complejas redes de interdependencia y flore-
ce en su interacciéon con otros, en una danza vital que incluye la
busqueda de la autonomia, lo mismo que la aceptacion de la de-
pendencia, la intimidad y las relaciones afectivas con los demas, asi
como la consideracion de lo individual y de lo colectivo, y que en-
cuentra balance en medio de la complejidad, trascendiendo su
mera realidad biologica.
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Notas bibliograficas

" El método CRISPR-CAS9 permite modificar los genotipos de un ser vivo, con base
en los fenotipos que se desean ver manifestados. Es una herramienta genética
capaz de editar genes que determinan rasgos determinados (1).

2 Algunos autores han ahondado en el tema de la dominacion de la naturaleza y
la cuestion de la técnica; véase (10-12).

3 Nuestro parecer es que esta postura representa un retroceso respecto de los
avances que se habian logrado al transitar del paradigma médico de rehabilita-
cion hacia el modelo social de Derechos Humanos. El avance significaba descolocar
a la discapacidad como un problema intrinseco al individuo, que debe solucionarse
y posicionarse como una cuestion por resolver desde el ambito social y politico,
en donde interactuan las capacidades y funciones humanas con las barreras so-
ciales que produce la discapacidad.

4 Nos centramos en estos autores porque son los principales expositores del mo-
vimiento transhumanista y miembros de Humanity+. «The “Transhumanist Decla-
ration” has been modified over the years by several organizations and individuals,
although there is little record of the specific modifications and their respective au-
thors. Nevertheless, the original “Transhumanist Declaration” was crafted in 1998
by, in alphabetical order, Alexander Sasha Chislenko, Anders Sandberg, Arjen
Kamphuis, Bernie Staring, Bill Fantegrossi, Darren Reynolds, David Pearce, Den
Otter, Doug Bailey, Eugene Leitl, Gustavo Alves, Holger Wagner, Kathryn Aegis,
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Keith Elis, Lee Daniel Crocker, Max More, Mikhail Sverdlov, Natasha Vita-More,
Nick Bostrom, Ralf Fletcher, Shane Spaulding, T.O. Morrow, Thom Quinn» (7, p. 3).

5 Ignorando los aspectos psicosociales y ambientales que genera la enfermedad.
6 Cf. «La sociedad establece los medios para categorizar a las personas y el cum-
plimiento de atributos que se perciben como corrientes y naturales en los miem-
bros de cada de esas categorias. El medio social establece las categorias de per-
sonas que en él se pueden encontrar» (25, p. 11-12).

" Cf. «Kahane y Savulescu reconocen que esta cuenta deja abierto que lo que
pensamos como casos paradigmaticos de discapacidad podria, en algunas cir-
cunstancias, no contar como discapacidades. Y eso es porque puede haber circuns-
tancias en las que estas caracteristicas no empeoren la situacién de las personas
(aunque afirman que la mayoria de las discapacidades paradigmaticas seran dis-
capacidades en su sentido la mayor parte del tiempo). Pero muchas cosas que no
pensamos como discapacidades tienen un impacto negativo en el bienestar. Y
cualquier caracteristica de este tipo, de acuerdo con el relato del bienestar, debe-
ria contar de hecho como una discapacidad. Kahane y Savulescu estan felices de
aceptar la naturaleza radicalmente revisionista de su cuenta» (26, p. 12).

8 Para Kittay, el cuidado es una capacidad moral que sirve como fuente de la dig-
nidad humana.

% Cf. «<Es un sintoma que puede acompafar enfermedades, una experiencia des-
agradable sensorial y emocionalmente que se asocia a un padecimiento o lesion
y se valora como un dafio» (38, p. 10).
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