BioETicA EN PRACTICA

RELATO: “ESTE BIEN O ESTE MAL,
SE TRATA DE MI BEBE”"

ebecca Atkinson no se ha sometido a nin-

guna prueba para saber si el bebé que espera

tiene sindrome de Down. Habrd gente que
diga que es una irresponsabilidad por su parte. Pero,
siendo discapacitada, jcémo podria permitir que la con-
dicion fisica de su bebé determine si va a nacer o no?

Lunes, 10 de marzo de 2008
The Guardian

Estds embarazada, jenhorabuenal Prepdrate para reci-
bir saludos y comentarios de gente que ni siquiera cono-
ces, o de viejos amigos que te dicen que estds “enorme.”
Todo el mundo parece tener el derecho a inmiscuirse,
preguntar, curiosear: (Has tenido nduseas? ;Cudnto
has engordado? ;Prefieres un nifio o una nifia?

Preguntas, preguntas, y mas preguntas. Pero si, como
yo, eres una futura madre discapacitada, hay otra pre-
gunta que hardn sin mala intencién. A diferencia de las
otras preguntas, ésta puede que no lleguen a pronun-
ciarla, pero estard presente, en la punta de sus lenguas,
mientras se preguntan nerviosos si seria politicamente
correcto preguntarlo. Lo que realmente quiere pre-
guntar la gente es: jes hereditario ese horrible gen que
te causa la pérdida de vision, afectando al bebé que es-
peras mds que Cualquier otra predisposicién genética
digamos a tener mal humor u orejas grandes?

La respuesta es que, aunque es posible, es bastante im-
probable. Tengo el sindrome de Usher, un raro defec-

! Traduccién al espaiiol por Cristina Sdnchez y Rosalia Baena.

2 Traducido de:“My Baby, Right or Wrong”, Rebecca Atkinson
http:/lifeandhealth.guardian.co.uk/family/story/0,,2263853,00.
html

Rebecca Atkinson?

to genético que causa sordera parcial innata y pérdida
gradual de la visién en la edad adulta, debido a una
afeccion del ojo llamada retinitis pigmentosa. Naci par-
cialmente sorda y ahora me estoy quedando ciega. No
suena muy bien, ¢verdad? Para muchos es una pesadi-
lla; esto es lo que escribié un padre en su blog cuan-
do investigaba acerca de qué podia haber causado la
sordera a su hijo y descubrié la enfermedad: “cuando
conoci el sindrome de Usher me quedé helado: pude
atisbar lo que significa sentir un verdadero horror.”

La enfermedad la causa un gen recesivo, lo que significa
que, para que mi hijo se vea afectado, mi pareja tendrfa
que portar el mismo gen. Los cientificos atin siguen inten-
tando identificar el gen o los genes que puedan ser cau-
santes del sindrome de Usher, por lo que examinar a mi
pareja o a nuestro bebé, no es una opcién por ahora. Pero
dlo comprobaria si pudiera? Y si lo hiciera, jqué harfa con
esa informacion? jAcaso no tendria bebés si mi pareja
fuera portador? ;Interrumpirfa el embarazo s6lo porque
mi bebé fuera... bueno, como yo? jEstarfa dispuesta a
someterme a una fertilizacién in vitro para garantizar que
tinicamente se implantaran embriones “sanos”?

Por muy incomprensible que parezca, la respuesta es
no. Ni temo ni me asusta la idea de tener un hijo con
sindrome de Usher, al contrario que a la mayorfa de
la gente. Porque ese “horror” intuitivo, ese susto frfo,
soy yo misma. Mi vida. Y quién estd mejor preparado
para emitir un juicio (uno real, no subjetivo) acerca de
la “calidad de vida” de un nifio que hipotéticamente
padezca el sindrome de Usher? ¢ El médico? El cienti-
fico? ¢El especialista en bioética? jO la persona que ya
estd viviendo esa vida? Aunque no niego que vivir con
la pérdida de dos sentidos puede ser limitante y frus-
trante, no puedo decir que esta vida merezca menos la
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pena que cualquier otra. Y decir que no quise un nifio
como yo serfa negar mi propio valor y enviarme a mi
misma al abismo.

Pero todo esto es hipotético, jverdad? No hay pruebas
para el sindrome de Usher y, de todos modos, es muy
improbable que mi bebé se vea afectado. ¢Y qué pasa
con el aqui'y ahora? Y, ;qué hay de las pruebas prenata-
les que estdn disponibles para las futuras madres y son
cada vez mas corrientes?

Desde hace tiempo los métodos contraceptivos y el
aborto han permitido a las mujeres tener muchas mas
opciones acerca de cudndo tener un hijo; ahora la cien-
cia médica estd ampliando rdpidamente también nues-
tra posibilidad de eleccion acerca del tipo de hijo que
queremos tener. Hoy en dia, el diagnéstico prenatal para
detectar posibles anomalias fetales, defectos del tubo
neural, sindrome de Down, célula depranocitica y des-
6rdenes de talasemia se ofrecen de modo rutinario.

Aungque la idea de elegir el color de ojos de tu bebé, el
sexo y los rasgos de personalidad es algo en gran medi-
da aborrecible, permitir a los padres una mayor posibi-
lidad de elegir las capacidades de su futuro hijo, como
algo opuesto a una potencial discapacidad, a la mayoria
le parece 16gico. Una encuesta de la Healthcare Com-
mission descubri6é que, de las mujeres que se some-
tian a las pruebas, dos tercios optaron por un examen
de sindrome de Down, con tasas en algunos centros
de hasta el 97%. Segin el National Down’s Syndro-
me Cytogenetic Register, el 94% de las mujeres que
reciben un diagnéstico prenatal de sindrome de Down
interrumpen su embarazo. Parece que si la medicina
puede proporcionar las herramientas, no hay problema
en usarlas, especialmente si pueden ayudar a evitar el

“dolor y sufrimiento” y la “baja calidad de vida” que
facilmente equiparamos con la discapacidad.

Pero, gy si, como yo, ti sabes que ese defecto no tiene
que ser sinénimo de “baja calidad de vida”, y que el
“dolor y sufrimiento” que tratamos de evitar estdn alta-
mente infligidos, no por el aspecto fisico de la discapa-
cidad misma, sino por la actitud negativa de los demés?
¢Sigue pareciendo el diagndstico prenatal un progreso
cientifico l6gico? dAlgo que estoy dispuesta a aceptar
para asegurarme de que mi primer hijo sea de méxima
calidad? ;O es simplemente un intento encubierto de
purificar la raza humana de gente que no da la talla,
disfrazado del derecho de escoger de los padres?

El aborto siempre ha sido un tema muy claro para mi.
He cerrado la puerta en las narices a los activistas pro-
vida. Les he dado patadas a las velas de celebrantes de
vigilias-protesta que blandfan fetos de plastico en pe-
quefios atatides mientras increpaban a las mujeres que
acudian a la clinica abortista cercana a mi casa. Siempre
he sido una feminista que apoya el derecho de la madre
a decidir, firme en la idea de que el destino reproductivo
pertenece al individuo y de que la eleccién de la inte-
rrupcién debe hacerse independientemente del juicio
de valor de los demés. Pero a medida que se acercaba la
revision de las 12 semanas me encontraba con un bebé
en mi vientre y con un problema entre las manos. Pen-
saba en esa pequefia criatura que estaba causdandome to-
das esas nduseas matutinas y haciendo crecer mi barriga.
dQuerria (o en realidad deberfa) hacerme la prueba que
se me ofrece para el sindrome de Down? Y si lo hiciera y
el resultado fuera positivo, ¢querria/deberia abortar?

Desde mi punto de vista, la decisién de hacer la prue-
ba se basa en la idea de que un bebé con sindrome de
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Down es, en el peor de los casos, algo que debe identi-
ficarse correctamente y eliminarse; y, en el mejor de los
casos, algo paralo que se tiene que estar emocionalmente
“preparado”, en vez de simplemente aceptarlo como un
nifio que cae en una parte del espectro de la vida humana
diferente a la del vecino. Una vez que decidi que, incluso
si fuera posible, no estarfa dispuesta a hacerle la prueba
de mi propia discapacidad, o interrumpir un embarazo
sujeta a ese criterio, fue mds facil tomar la decisién de
no hacerle la prueba del sindrome de Down a mi bebé.
Después de todo, si creo que no es adecuado valorar una
vida “normal” como mejor que la mfa, ino deberia aplicar
ese criterio a todas las minusvalias, no sélo a aquella que
conozco porque yo misma la padezco?

En resumen: tomé una decisién “personal” como de-
fensora que soy del derecho de la madre a elegir.

Decidi que de ninguna manera interrumpirfa mi em-
barazo si se diera un diagnéstico positivo, por lo que
intentar saber si el bebé tenia sindrome de Down me
pareci6 ridiculo. Como el color de sus ojos, su pelo o su
sexo, esperaré a que venga al mundo gritando para sa-
berlo. Fue una decisi6n ficil de tomar, pero un debate
muy dificil del que distanciarse. Porque es ahi, donde
el feminismo pro-abortista choca con los derechos de
los discapacitados, donde mi punto de vista blanco y
negro de repente se convierte en gris, y me encuen-
tro luchando con la cuestién de si, después de todo,
el aborto es siempre justificable. El simple hecho de
que exista la posibilidad de realizar la prueba significa

que la mujer no puede ganar nunca. Si abortas, quedas
expuesta al andlisis moral de los activistas pro-vida. Y si
rechazas la prueba, como yo hice, o contindas con el
embarazo después de un diagnéstico positivo, quedas
mds expuesta a la culpabilidad moral, de hacer cargar
a la sociedad con nifios discapacitados. Asi que, de ha-
ber alguien, ;quién es aqui moralmente culpable? Para
mi, la respuesta no estd en sefialar con el dedo, sino
en cuestionarse la percepcion de la discapacidad como
sinénimo de lo indeseable.

Una cosa es que una mujer no esté preparada para te-
ner un bebé: en este caso defiendo su derecho a elegir.
¢Pero es correcto decidir que estds preparada para te-
ner un bebé, quedarte embarazada voluntariamente e
interrumpir el embarazo, no conforme a tu capacidad
para ser madre, sino por tu deseo de ser madre de un
tipo concreto de hijo? A medida que la ciencia amplia
nuestras posibilidades para detectar cada vez mas en-
fermedades del ttero, como inevitablemente hard, no
puedo evitar preguntarme si deberfamos hacer una
pausa para cuestionar si el conocimiento es siempre
sinénimo de poder. ;Debemos tener el derecho de de-
terminar quién debe y quién no debe habitar el mun-
do? Por eso, como dijo mi padre cuando le comenté
que no iba a hacerme la prueba para ver si su nieto te-
nia sindrome de Down, “jCudnto me alegro de que no
hubiera pruebas prenatales cuando te estdbamos espe-
rando a ti!”. Si las hubiera habido, a lo mejor la persona
genéticamente imperfecta, el “atisbo de horror” que yo
soy, nunca hubiera existido.
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