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¡Enfrentémonos a los genes!

Las técnicas genéticas modernas: su alcance en relación con la deficiencia visual

Franz-Josef HANKE

"Las técnicas genéticas fomentan la manía por la salud así como la creencia de que todo puede planificarse y llevarse a cabo" Así resumía un participante las opiniones vertidas durante el Seminario de especialistas DVBS, "Las técnicas genéticas modernas: alcance en relación con la deficiencia visual", celebrado del 21 de 23 de febrero de 1992 en Herrenberg y en el que tomaron parte 43 personas ciegas y deficientes visuales. El DVBS quiere publicar un amplio resumen de este acontecimiento en forma de folleto. En este informe tan sólo se esbozarán de modo conciso los debates, que fueron en parte bastante controvertidos.

Klaus Nitschke del Instituto Max-Planck para la Investigación de Cría y Cultivo, sito en Colonia, empezó presentando el proceso y las posibilidades de las técnicas genéticas. Los aspectos debatidos entre la población se deben, en su opinión, al desconocimiento general existente al respecto. De ahí que los investigadores de la genética deberían en primer lugar informar sobre la importancia de la tecnología genética y el modo de enfocarla. Nitschke considera que los múltiples peligros citados en relación con la técnica genética son infundados.

El Dr. Thomas Meitinger de la Clínica Oftalmológica Universitaria de München informó a los participantes sobre su trabajo médico como consejero en genética humana. Hoy en día, gracias a las técnicas genéticas, muchas enfermedades oculares pueden diagnosticarse en período prenatal. La medicina ha identificado por ejemplo el cromosoma en el que está localizado el gen responsable de la capacidad visual, el "gen Rodopsina". Este gen se ha localizado en seres humanos, mamíferos e incluso insectos prácticamente con la misma forma. Sin embargo, algunas personas poseen otro gen que, a pesar de construir un ojo capaz de funcionar, al producirse "desabastecimiento" de los elementos nutritivos y de crecimiento necesarios puede conducir a problemas visuales.

Meitinger contestó también a las preguntas de los asistentes relacionadas con la retinosis pigmentaria. Comentó que se trata de una enfermedad hereditaria transmitida de tres formas diferentes: la forma recesiva autosoma, la dominante autosoma y la valíante cromosoma X. Las tres formas presentan los mismos síntomas médicos: un deterioro drástico de la visión, la pérdida de apreciación del color, además de una progresiva pérdida del campo visual producida por una paulatina atrofia y la posterior calcificación de la retina. Aunque las tres formas de retinosis pigmentaria producen la atrofia de bastoncitos y conos retínales que forman la retina, se trata, desde un punto de vista genético, de tres enfermedades distintas. Todavía no hay cura para la retinosis pigmentaria, aunque gracias a los llamados "test de genética" pueden localizarse los tres diferentes genes responsables de esta enfermedad.

Los ponentes de la Deutsche Retinitis-Pigmentosa Gesellschaft (Sociedad Alemana de Retinosis Pigmentaria) se mostraron esperanzados por la evolución de la tecnología genética, en la que tienen puestas sus esperanzas de curación. Esta esperanza no es compartida por otros participantes escépticos que argumentan que la técnica genética es actualmente una ciencia, que si bien descubre constantemente nuevas técnicas de diagnóstico, sin embargo todavía no ha logrado éxitos terapéuticos esenciales. Por el momento los métodos de técnica genética tan sólo tienen la finalidad de excluir embriones deficientes antes de su nacimiento.

Según se colige de varios informes presentados por un grupo de trabajo, a menudo sufren más los padres por la deficiencia de su hijo que los ciegos mismos. Asimismo, algunos padres tienen mala conciencia respecto a sus hijos, traduciéndose en una educación súper protectora o en una represión de los conflictos que pudieran surgir con los hijos. Los prejuicios de los conocidos y familiares hacia las personas ciegas son a menudo la causa de estos remordimientos de conciencia. Frecuentemente el entorno pregunta a los padres de niños deficientes, si acaso no hubiera sido mejor evitar tener ese/a hijo/a.

¿Han de tener las personas ciegas hijos? La respuesta a esto era hace pocos años un "no" rotundo. En una reunión, celebrada en 1964, uno de los ponentes consideraba un error el deseo de las personas ciegas de tener hijos, incluso en aquellos casos en los que la deficiencia no podía transmitirse genéticamente, por el mero hecho de suponer que su ceguera sería una carga excesiva para la familia. Muchos afectados ven prejuicios parecidos respecto a los ciegos en el uso lingüístico de los genetistas humanos, quienes incluso hoy en día hablan del "riesgo" de ceguera. El consejo genético humano corre el peligro de influir sobre las personas que acuden en busca de asesoramiento en el sentido de que lo aconsejable sería abortar. De ese modo no se evitarían las deficiencias, sino las personas deficientes.

Mujeres, que ya de por sí pudieran encontrarse durante el embarazo en una situación extremadamente difícil, se verían presionadas por el diagnóstico prenatal. El tener que tomar la decisión de abortar o no en plazo de pocos días, una vez recibido un diagnóstico positivo, supone una carga psíquica inhumana. Además, un diagnóstico negativo, no presupone que el niño nazca sin deficiencias. Las probabilidades de sufrir alguna deficiencia crónica, por accidente o enfermedad, son considerablemente mayores a lo largo de la vida que durante el embarazo.

El asesoramiento postnatal y la elaboración de un programa de estimulación precoz y ayudas ambulantes para los padres de niños deficientes sería más positivo que la investigación prenatal sobre la posibilidad de que el feto pudiera presentar algún tipo de malformación. El lugar al que se acude durante el embarazo a asesorarse debería hallarse totalmente separado de las instalaciones de diagnósticos prenatales.

«¿Han de tener las personas ciegas hijos?
La respuesta era hasta hace pocos años un "no" rotundo,»
La reunión decidió unánimemente, continuar el debate sobre el consejo genético humano a las personas ciegas y deficientes visuales junto con los representantes de los organismos consejeros existentes. A este fin se pretende organizar un seminario de seguimiento, que trate exclusivamente sobre el diagnóstico y consejo prenatal. Habría que subrayar la necesidad de conocer a los genetistas humanos y el enfoque que dan a las deficiencias, además de explicarles la preocupación de muchos afectados sobre una posible marginación de las personas deficientes. Se espera que este tipo de diálogos tenga como resultado una mayor comprensión y sensibilización en las relaciones mutuas.

Desgraciadamente, este debate echa frecuentemente en falta las formas de comportamiento social más elementales. Algunos participantes se mostraron preocupados por los intentos de calcular los gastos sociales destinados a los deficientes frente a los gastos que supondría evitarlos. El consejo genético humano creó la ilusión de poder evitar todas las deficiencias gracias a la tecnología genética. Los deficientes se considerarían "innecesarios" y "superfluos"; sus instituciones verían por lo tanto peligrar la financiación estatal. Las tesis del "Filósofo de Bio-Ética" australiano Peter Singer, que defiende la muerte de niños deficientes incluso una vez natos, le recordaron a Uschi Aunen, colaboradora de la revista de deficientes "Rundschau" la fatal propaganda del nacionalsocialismo. Esta declaró primero que la vida de personas deficientes mentales "no era digna de vivirse" y posteriormente ordenó la esterilización forzosa de los ciegos y deficientes visuales. El consejo de renunciar a hijos deficientes visuales, supone para muchas personas ciegas y deficientes visuales un cuestionamiento de su propia vida.

Informe de seminario de especialistas DVBS, Deutscher Verein der Blinden und sehbehinderten in Studum u. Beruf (Organización alemana de Ciegos y Deficientes Visuales en el Estudio y el Trabajo). 
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