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los horrores del régimen nazi aleméan, pues la misma
I.- Introduccion no tiene por el momento el componente de politica
social que tuvo aquélla, sino que se sustenta funda-
mentalmente sobre deseos individuales o de pareja.

La puesta a disposicion de las parejas y mujeres
que acceden a las técnicas de reproduccion humana

asistida de un elenco cada vez mayor de pruebas de Asimismo, al tiempo que se atishan zonas oscu-
Diagnéstico Genético Embrionario Preimplantatorio ras y preocupantes de esta corriente, se aprecia tam-
(en adelante DGP), que permiten identificar no sélo bién que el DGP puede configurarse como un ele-
a los portadores de enfermedades hereditarias, sino a mento valioso para el desarrollo de la denominada
quienes pueden tener ciertas predisposiciones a con- “libertad reproductiva™ de aquellos padres que de-
traer enfermedades, y que, ademas, facultan para sean garantizar las mejores condiciones posibles de
seleccionar determinados rasgos de origen genético, salud para sus hijos. Se habla entonces del surgi-
conduce al renacimiento inevitable en nuestros dias miento de un nuevo concepto de paternidad respon-
del fenémeno eugenésico. sable que se vale de la informacion genética para

decidir sus opciones reproductivas y de un nuevo
tipo de eugenesia, la conocida como “neoeugenesia”,
gue presenta matices propios importantes que la

Sin embargo, hay razones de peso para pensar
gue esta nueva eugenesia es distinta de la eugenesia
clasica, que conoci6 el mundo sobre todo a raiz de
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diferencian de forma clara de la eugenesia clasica, tal
y como se verd a lo largo de este trabajo.

Ahora bien, estas caracteristicas no la blindan,
desde luego, de peligros evidentes propios de la so-
ciedad de consumo en que vivimos. A la postre, uno
de los problemas bésicos serd donde situamos ética y
juridicamente el limite de la satisfaccion de los de-
seos de los progenitores y las barreras de proteccion
de la identidad genética de las generaciones futuras,
pero también en qué medida, si es que debe hacerlo
en alguna, ha de intervenir la sociedad, a través del
Estado, para acotar la citada libertad reproductiva
individual o familiar.

No hay que olvidar tampoco otro factor impor-
tante aqui, como es el hecho de que, desde la pers-
pectiva de los investigadores, se incurre frecuente-
mente en la denominada omnipotencia tecno-
cientifica, consistente en la inclinaciéon a realizar
sistematicamente una investigacioén conforme se abre
una nueva posibilidad de conocimiento, sin pregun-
tarse si estd realmente justificada, cuéles son sus
verdaderas consecuencias potenciales, a donde nos
conduce'. De esta forma, lejos de propiciarse muchas
veces un debate ético o social sobre las supuestas
ventajas que se presentan, y actuar posteriormente de
forma consensuada, se genera la sensacion de que
todo lo que la ciencia permite hacer, sea bueno o
malo, termina necesariamente haciéndose.

Por lo que se refiere al campo especifico de la
medicina genética, no puede obviarse el hecho de
que con el desarrollo actual de las biotecnologias, y
con la manipulacién genética en particular, la especie
humana ha pasado a tener bajo su disponibilidad su
propio sustrato organico. Por ello, la responsabilidad
que la sociedad confia en manos de los investigado-
res y de los médicos genetistas es especialmente
importante, siendo también exigible a estos ultimos
una prudencia reforzada en sus actuaciones sobre,
por ejemplo, los gametos y embriones humanos.

Enlazado con lo anterior, una de las cuestiones
mas problematicas para la medicina de nuestros dias,
por el desbordamiento respecto de sus fines tradicio-
nales que conlleva, es la dificultad de distinguir las
intervenciones terapéuticas de las perfeccionadoras,
estas Ultimas cada vez mas demandadas por los ciu-
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dadanos al amparo de su derecho a la libertad de
elegir y optar por una mejor calidad de vida.

Como alerta el profesor Pellegrino, el fendmeno
anterior tiene el riesgo de contagiar también a los
propios profesionales, en cuanto que los mismos
pueden ver esta demanda de nuevas técnicas como
un gran negocio con los pacientes. A ello contribui-
ria la peligrosa extension del término paciente a
cualquiera que tenga cierto descontento con su cuer-
po, con su capacidad mental o fisica, o con su psi-
cologia, y también la “medicalizacién” de cada fa-
ceta de la existencia humana que todo ello podria
conllevar".

Ahondando en este anélisis de la situacion, sos-
tiene el profesor Diego Gracia que, mientras en la
medicina clasica venia siendo el profesional quien
definia lo que era una necesidad sanitaria, de forma
que desde la propia medicina se fijaban los criterios
de salud y enfermedad, en la actualidad, por primera
vez en la historia, son los usuarios quienes definen
dichos conceptos y buscan su satisfaccion en el sis-
tema sanitario, que en muchas ocasiones no puede
darles la respuesta que esperan, lo que a su vez gene-
ra gran frustracion en aquéllos y descontento en los
profesionales'".

Aplicado lo anterior al campo de las técnicas de
reproduccion asistida, podemos hablar de un nuevo
perfil cultural de la procreacion donde la misma ya
no es tanto un “valor en si”, como un “valor de con-
sumo”: el hijo no es un bien incondicional o una
inversion humana que un cierto calculo de costos
hace mas 0 menos accesible, sino un objeto que entra
a formar parte, a la par que otros, de una escala de
preferencias contingentes valoradas por los ciudada-
nos o, incluso, por el propio Estado".

Por este motivo, la ciencia trata a toda costa de
complacer los deseos de los usuarios produciéndose
lo que para algunos se ha dado en llamar un “encar-
nizamiento procreativo™’, en referencia a algunas
técnicas modernas de reproduccion asistida, como la
inyeccidn intracitoplasmatica (ICSI), que consiste en
un tipo de fecundacion mediante la que se traspasan
artificialmente todas las barreras naturales para in-
troducir el espermatozoide dentro de un 6vulo”'.
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Por otro lado, la desenfrenada carrera que con-
lleva la investigacion genética obliga al sector médi-
co a invertir grandes cantidades de dinero en investi-
gacion, a innovar continuamente, dejando obsoletas
rapidamente las ultimas novedades; y todo eso lo
hace favoreciendo principalmente las necesidades,
deseos y preferencias individuales, que no siempre
se corresponden con el bien comun.

Una consecuencia de este cambio de rumbo po-
dria ser la intensificacion de las desigualdades so-
ciales y la pérdida de integridad de la medicina que
quedaria un tanto a merced de las fuerzas del merca-
do. Pero es que, ademas, estas apreciaciones son
especialmente constatables en el ambito de la pro-
creacion artificial, ya que la misma ha entrado desde
hace tiempo en los mecanismos del mercado capita-
lista'y en los aparatos del bienestar.

Finalmente, este panorama puede conducir a un
gasto inabordable por los Sistemas Publicos de Salud
e, incluso en paises como Espafia, que gozan de un
sistema sanitario publico fuerte, esta presion va a
originar a juicio de algunos expertos mayor protago-
nismo del sector privado de la sanidad, que puede
terminar acaparando las técnicas mas sofisticadas y

caras"".

11.- ¢ Que es el Diagnostico Genético Embrionario
Preimplantatorio?""

El DGP es una técnica de reproduccion asistida
que consiste en el analisis genético de embriones
vivos, obtenidos por fecundacion «in vitro» (FIV),
para la transferencia posterior al Gtero de una mujer
de aquellos que se encuentren sanos y sean viables.

De forma mas precisa, puede definirse el DGP
como una “aproximacién al diagnostico de un de-
fecto genético, mediante la biopsia y analisis «in
vitro» de un corpusculo polar seguido a un proceso
de fertilizacion «in vitro»”, o de un blastémero™, o
de un blastocisto®, “con el objetivo de prevenir tras-
tornos genéticos en parejas con riesgo de tener una
descendencia afectada por una enfermedad genéti-

Ca”XI,

I1.1.- Fases de la técnica

El proceso en el que se incardina el DGP podria
responder a la secuencia siguiente: en primer lugar se
realiza una fecundacion «in vitro», seguidamente, se
lleva a efecto una biopsia del embrién para extraer
del mismo una célula, y, en tercer lugar, se realiza el
analisis genético de esta ultima. Finalmente, si del
resultado del analisis se desprende que estamos ante
un embrién sano, se lleva a cabo la transferencia del
mismo al Utero de la mujer.

De esta forma, comienza el proceso por la esti-
mulacion ovarica a la mujer mediante el empleo de
determinados farmacos (gonadotropinas™), para
conseguir el desarrollo de foliculos ovaricos. Tras
ello, se obtienen los ovocitos generados mediante
aspiracion del fluido folicular, via transvaginal, para
seguidamente trasladarlos a medios de cultivo ade-
cuados donde se llevard a cabo la inseminacion y
fertilizacion «in vitro», que puede ser espontanea o
por inyeccion espermatica intracitoplasmatica (IC-
SlI), esto es, inyectando directamente un solo esper-
matozoide en el ovocito, que es actualmente la tecni-
ca més utilizada™"".

Cuando se produce con éxito la fertilizacion
comienza el proceso de biopsia, que puede llevarse a
cabo en tres etapas diferentes, segun el estadio de la
realidad bioldgica analizada:

a).- Al ovocito: analisis del corpusculo polar, que
resulta (til para el diagnéstico de aneuploidias™", ya
que el 90 % son de origen materno. Se trataria en
este caso realmente de un diagndstico genético pre-
conceptivo.

b).- Al embrién en estado precoz (6-8 células,
también llamadas blastémeros). Se llega a esta fase
hacia el tercer dia tras la inseminacién y se trata del
momento ideal para el DGP, ya que antes del mismo
(entre 4 y 6 células) puede condicionarse el desarro-
llo del propio embrién y, més adelante (estadio de 8
a 16 células) comienza ya la fase de compactacion
embrionaria, que dificulta el proceso.

c).- Al blastocisto, que es la estructura celular,
de unas 100 células aproximadamente, que se desa-
rrolla hacia los 5 o 6 dias posteriores a la insemina-
cion. Tiene la ventaja de que pueden obtenerse mas
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células para el andlisis y la desventaja de que en ese
momento existen ya en el embrién células con dife-
rente constitucion cromosoémica, lo que puede dar
lugar a errores de diagnostico (por ejemplo, las cé-
lulas del trofectodermo™” pueden no ser representati-
vas del embrion).

11.2.- ;Qué posibilidades diagndsticas ofrece?

Una vez realizada la biopsia, se trata de diag-
nosticar las enfermedades genéticas heredables que,
en funcion de la forma de transmitirse (es decir, del
patrén de herencia), podemos clasificarlas de la si-
guiente forma:

a) Anomalias cromosémicas

Las anomalias cromosOmicas pueden ser here-
dadas o producto de algun fallo en la maduracion del
ovulo o del espermatozoide, generalmente por pro-
blemas de no disfuncién durante la gametogénesis™"'
y que, en el caso de la mujer, aumentan significati-
vamente con la edad materna. Suelen estar asociadas
a sindromes clinicos especificos y en muchos casos
comportan retraso mental o defectos fisicos impor-
tantes.

Se observan anomalias cromosémicas en el
0,6% de los nacidos vivos y en el 6% de los morti-
natos. Ademas, estas anomalias se suponen respon-
sables de mas del 50% de las gestaciones interrum-
pidas espontaneamente.

b) Enfermedades monogénicas

Las enfermedades monogénicas son aquellas
causadas por la mutacién de un gen. Estas, a su vez,
pueden ser:

= Autosomicas dominantes: la cualidad o enferme-
dad se expresa tanto si el individuo es heteroci-
goto u homocigoto para ese gen (no hay portado-
res de la enfermedad), es decir, basta para que se
produzca la enfermedad con que el embridn re-
ciba una copia del alelo mutado de cualquiera de
sus progenitores, por lo que el riesgo de transmi-
sion es del 50 % si es heterocigoto™" y del 100
% si es homocigoto™"'. Representan el 0,7 % de
los nacidos vivos. Ejemplos: Distrofia Miotonica
de Steinert, Enfermedad de Huntington, Enfer-
medad de Charcot-Marie-Tooth, Sindrome de
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Marfan, Poliposis Col6nica Familiar, Enferme-
dad AD Rifi6n Poliquistico.

= Autosémicas recesivas: la cualidad o enfermedad
solo se expresa si el individuo es homocigoto
(cuando los dos alelos presentan el gen mutante,
porque lo ha recibido de ambos progenitores), ya
que los heterocigotos son portadores de la en-
fermedad y pueden transmitirla a su descenden-
cia. Representan el 0,25 % de los nacidos vivos.
Ejemplos: Fibrosis Quistica, Beta Talasemia,
Anemia Falciforme, Atrofia Muscular Espinal,
Enfermedad de Tay-Sachs, Hiperplasia Adrenal
Congénita, Incompatibilidad Factor Rhesus.

= Enfermedades ligadas al sexo: lo frecuente es
que el gen mutado se halle en el cromosoma X.
Mayoritariamente son enfermedades de tipo re-
cesivo (Hemofilia, Distrofia Muscular de Du-
chenne), aunque también pueden existir de tipo
dominante (Hipofosfatemia o raquitismo resis-
tente a la vitamina D). En estos casos, el riesgo
clinico y la severidad de la enfermedad es dife-
rente segun se trate de un hombre o de una mu-
jer. Los hombres, que s6lo poseen un cromoso-
ma X, siempre estaran afectados, mientras que
las mujeres seran portadoras sanas cuando so6lo
posean uno de los dos cromosomas X mutados.
Las enfermedades ligadas al cromosoma X se
presentan en 0,05% de los recién nacidos.

Ejemplos: Hemofilia, Distrofia Muscular de Du-
chenne, Distrofia Muscular de Becker, Sindrome de
X Fragil, Sindrome de Lesch-Nyham, Sindrome de
Wiscott-Aldrich.

C) Anomalias multifactoriales

Por altimo, deberia aludirse a las anomalias
multifactoriales en las que se hallan implicados va-
rios genes y, ademas, factores ambientales. Se consi-
dera que la patologia multifactorial es responsable de
aproximadamente el 50 % de las malformaciones
congénitas, como los defectos del tubo neural, fisura
palatina, etc.
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11.3.- Datos de utilizacion de la técnica por los
pacientes

Para conocer datos fiables de utilizacion del
DGP por los pacientes europeos podemos acudir a
los resultados publicados por la Sociedad Europea
de Reproduccion Humana y Embriologia (ESHRE).
En concreto, por el Consorcio DGP perteneciente al
grupo de especial interés en Genética Reproductiva
de dicha sociedad, que publicd en 2002 los datos
relativos a la actividad de 25 centros repartidos en
todo el mundo*™.

El estudio llevado a cabo recogié informacion
sobre 1.561 ciclos de DGP y sobre la historia repro-
ductiva de las parejas del registro, de la que se des-
prendia lo siguiente: el 62 % de las mujeres que se
sometieron a un DGP habian tenido un embarazo
previo, aunque la mayoria no tenia hijos. EI 20 % de
las parejas tenian hijos sanos y el 26 % tenian hijos
afectados por una enfermedad de carécter genético.

En cuanto a los motivos por los que solicito el
DGP, fueron los siguientes: en primer lugar por alte-
raciones cromosémicas (43 %); en segundo lugar,
por patologias ligadas al comosoma X (19 %), y
patologias autondmicas recesivas (19 %), seguidas
de patologias autosémicas dominantes (16 %), selec-
cion de sexo por motivos no terapéuticos (2 %), y
otros (1 %).

Dentro de las alteraciones cromosémicas, de las
patologias ligadas al cromosoma X, la méas frecuente
fue la del Sindrome X Fragil; de las patologias auto-
sémicas recesivas, la mas habitual resulté ser la Fi-
brosis Quistica; y de las patologias autosémicas do-
minantes, la de mayor frecuencia fue la de la Distro-
fia Miotonica.

Respecto a la situacién en Estados Unidos de
América, una reciente encuesta dirigida por el “Ge-
netics and Public Policy Center”, de Estados Unidos,
y realizada en un nimero importante de clinicas de
fertilidad existentes en dicho pais, revela que entre el
4y el 6 por ciento de todos los ciclos de FIV inclu-
yen ya DGP. Al mismo tiempo, indica que el 28 por
ciento de las clinicas que realizan esta técnica la han
proporcionado para evitar enfermedades que se ma-

nifiestan en la edad adulta, como Huntington, cancer
de mama hereditario o Alzheimer™.

Por lo que se refiere a la utilizacion del DGP en
Espafia, aunque su implantacion es todavia escasa,
podemos extraer también datos significativos de la
peticion de esta técnica por los pacientes en 2003, a
través del Informe financiado por el Instituto de Sa-
lud Carlos Ill, sobre «Diagnéstico Preimplantacio-
nal de Portadores de Cromosoma X Fréagil y otros
trastornos hereditarios en técnicas de fecundacion
artificial»™'. En este trabajo se recoge una encuesta
realizada entre los centros de reproduccion asistida
esparioles, de la que resulta que las patologias por las
que se realizo DGP fueron en orden de frecuencia las
siguientes™": abortos de repeticién por sospecha de
aneuploidias, anomalias estructurales, y enfermeda-
des ligadas al cromosoma X.

El trabajo referido concluye que la patologia por
la que se solicita DGP con mayor frecuencia es la de
abortos de repeticidn, y mas concretamente las alte-
raciones cromosdmicas numéricas (aneuploidias).

Finalmente, hay que hacer alusion a los datos de
utilizacién del DGP recabados por la Sociedad Es-
pafiola de Fertilidad y referidos a la actividad del
afio 2002, de los que se desprende que los abortos de
repeticion fueron igualmente la causa mayoritaria de
indicacion de la técnica, seguida de la edad materna
y de las enfermedades hereditarias. Otro dato de
interés es que el porcentaje de embarazo por transfe-
rencia embrionaria se elevo hasta el 35,8 % en ciclos
de DGP™,

No obstante la todavia poco relevante implanta-
cién del DGP en Espafia, lo previsible a corto plazo
es un aumento del uso de la técnica como lo de-
muestra, por ejemplo, la realizacion de un Concierto,
suscrito en 2004, entre la Conselleria de Sanidad de
Valencia y el Instituto Valenciano de Infertilidad,
para ofrecer un servicio publico de DGP a las parejas
de la citada comunidad que sean portadoras de alte-
raciones cromosémicas 0 genéticas susceptibles de
diagnoéstico. Y, también, la aprobacién de un De-
creto en Andalucia que regula el establecimiento del
DGP dentro de las prestaciones del sistema sanitario
publico de dicha Comunidad Auténoma, en los tér-
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minos y para las patologias que se comentan en el
apartado juridico de este trabajo™".

111.- Requlacion del Diagnéstico Genético Embrio-
nario

I11.1.- En Espafia: la ley de reproduccion
asistida de 2006 y el Decreto andaluz

La ley de reproduccion asistida espafiola de
1988 recogia la posibilidad de llevar a cabo un
diagnostico embrionario cuando afirmaba que toda
intervencion sobre el preembrion™", vivo, «in vi-
tro», con fines diagnosticos, no podria tener otra
finalidad que la valoracion de su viabilidad o no, o la
deteccién de enfermedades hereditarias, a fin de
tratarlas, si ello es posible, o de desaconsejar su
transferencia®™""'. No obstante, en la nueva ley de
reproduccion de 2006, recientemente aprobada por el
Parlamento espafiol™"", se recoge una regulacion
mucho maés exhaustiva que la referida anteriormente
y que incluye los avances cientificos de los altimos
tiempos.

De esta forma, en el nuevo texto se prevé con
relacion al DGP la autorizacion directa de la técnica
en dos casos, en los que bastara simplemente con
comunicar su realizacion a la autoridad sanitaria
correspondiente, que habra de informar a su vez a la
Comision Nacional de Reproduccion Humana Asis-
tida™™: a) La deteccion de enfermedades heredita-
rias graves, de aparicién precoz y no susceptibles de
tratamiento curativo postnatal con arreglo a los co-
nocimientos cientificos actuales, con objeto de llevar
a cabo la seleccion embrionaria de los preembriones
no afectos para su transferencia; b) y la deteccion de
otras alteraciones que puedan comprometer la viabi-
lidad del preembrién (cromosopatias fundamental-
mente).

La nueva ley no cierra la puerta a otras situacio-
nes en las que pueda efectuarse el DGP, si bien las
condiciona a la autorizacion expresa, caso a caso, de
la autoridad sanitaria correspondiente, previo infor-
me preceptivo favorable de la citada Comisidn, que
debera evaluar las caracteristicas clinicas, terapéuti-
cas y sociales de cada caso.
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Por altimo, incorpora también la autorizacion
del DGP extensivo, o con finalidad terapéutica para
terceros, estableciendo que la aplicacion de las técni-
cas de DGP, combinadas con la determinacion de
antigenos de histocompatibilidad de los preembrio-
nes «in vitro» con fines terapéuticos para terceros,
requeriréd igualmente de la autorizacion expresa, caso
a caso, de la autoridad sanitaria correspondiente,
previo informe preceptivo favorable de la Comision,
que debera evaluar las caracteristicas clinicas, tera-
péuticas y sociales de cada caso. Ademas, hay que
tener en cuenta en estos supuestos el papel de la Or-
ganizacion Nacional de Trasplantes, como organis-
mo coordinador y asesor del Ministerio de Sanidad y
Consumo, en materia de donacion y trasplante de
organos y tejidos™.

En cuanto a la normativa autonémica espafola,
el Gobierno de la Comunidad Auténoma Andaluza
dictd en 2005 la primera norma autonémica recono-
ciendo el derecho al DGP dentro de un Sistema Sa-
nitario Pablico, en este caso el de Andalucia, a las
personas con vecindad en dicho territorio que pre-
senten riesgo de transmitir a sus descendientes algu-
na de las enfermedades siguientes: Atrofia Muscular
Espinal, Distrofia Muscular de Duchenne, Enferme-
dad de Huntington, Fibrosis Quistica, Hemofilia A,
Hemofilia B, otras enfermedades con herencia rece-
siva ligada al cromosoma X y Sindrome de Alport
ligado al cromosoma X',

Al mismo tiempo, la norma referida creé la Co-
mision Andaluza de Genética y Reproduccion, entre
cuyas funciones se incluyen la de garantizar el dere-
cho a la informacion sanitaria, el derecho a la intimi-
dad y el respeto a la autonomia del paciente en la
toma de decisiones, asi como la correcta cumpli-
mentacion del consentimiento informado.

Igualmente, se prevé que la citada Comision de-
be proponer a la Consejeria de Salud el estableci-
miento y actualizacion de los criterios de indicacion
de la técnica y velar por la igualdad efectiva en las
condiciones de acceso a los procedimientos de DGP
para las parejas candidatas conforme a los criterios
establecidos, respetando la confidencialidad de la
informacién y documentacion a que tenga acceso.
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111.2.- Situacion legal del DGP en otros paises
de nuestro entorno

En el &mbito europeo no puede hablarse de una
situacion armonizada en esta materia pues no existe
ninguna norma supranacional al respecto, siendo
dispar la regulacion en cada uno de los paises como
se observa a continuacion:

En Francia, el Cédigo de Salud Publica, refor-
mado parcialmente por la Ley relativa a la bioética
de agosto de 2004*" admite el DGP de forma res-
tringida incidiendo en la necesidad de que se aplique
solo en casos de enfermedad grave y con fuertes
controles.

De esta forma, establece que para poder reali-
zarlo se requiere que un médico especialista en ge-
nética médica, que ejerza su actividad en un centro
de diagnoéstico prenatal multidisciplinar autorizado,
atestigiie una fuerte probabilidad de dar a luz un hijo
con una enfermedad genética de particular gravedad
gue en el momento en que se practique el diagndsti-
co sea incurable. Ademas, la anomalia debe haberse
detectado con antelacion en uno de los progenitores,
de modo que, a la hora de realizar el analisis genéti-
co sobre su embrion, sélo cabréa buscar esa anomalia.
Se prevén sanciones administrativas y penales para
el caso de contravencién de la ley.

Por otro lado, la citada ley de bioética francesa
ha incorporado al Cddigo de Salud la autorizacion
del DGP extensivo, a titulo experimental, y siempre
bajo condiciones rigurosas™": que la pareja haya
tenido un nifio que padezca una enfermedad genética
gue conlleve la muerte durante los primeros afios de
vida y que esté reconocida como incurable en el
momento del diagnostico; que el prondstico vital de
ese nifio pueda ser mejorado, de forma decisiva,
aplicandole una terapéutica que no comporte un me-
noscabo de la integridad del cuerpo del ser que vaya
a nacer (a partir del embrion que se transfiera al Gte-
ro materno), etc.

En cuanto al sistema britanico, éste tiene la pe-
culiaridad de que existe una autoridad administrativa
independiente, la denominada ““Human Fertilisation
and Embriology Authority” (HFEA), que tiene capa-
cidad para autorizar y supervisar por si misma las

peticiones de diagndstico de cada nueva patologia, y
para conceder licencias a los centros que desean
llevar a cabo la técnica, ya que entre otras cuestiones
la ley de dicho pais sobre fertilizacion y embriologia
de 1990 no se pronuncia expresamente sobre la
admisibilidad del DGP.

En noviembre de 2001, después de una consulta
publica sobre la materia, la HFEA public6é unas re-
comendaciones del grupo de trabajo en DGP, abo-
gando por la creacion en los centros de una guia para
el uso apropiado del DGP que determinara que este
ultimo Unicamente deberia ser realizado cuando
existiera un “riesgo importante de que el embrién
sufriera un condicionamiento genético grave™,

Asimismo, la HFEA tiene actualmente autoriza-
do el DGP en una serie de casos clinicos, que inclu-
yen patologias de aparicion tardia como algunos
tipos de cénceres, y ha establecido ademas que los
centros con licencia para DGP no pueden hacer la
técnica a cada paciente que se lo solicite de manera
generalizada, sino que deben considerar la situacion
médica de forma individual™*"".

Después de ciertos avatares judiciales, se ha re-
conocido también por los tribunales britanicos la
capacidad de la HFEA para conceder autorizaciones
de DGP extensivo, que permitan seleccionar embrio-
nes compatibles con hermanos gravemente enfermos,
al objeto de utilizar en el futuro las células del cor-
don umbilical del recién nacido, y bajo estrictas con-
diciones™" las autorizaciones para los tratamien-
tos han de concederse caso por caso, analizando los
detalles que concurren en cada situacion individual,
se requiere una aprobacion expresa por el comité de
licencias de la HFEA; deben haberse explorado todas
las alternativas posibles de tratamiento y que no haya
otra fuente para obtener los tejidos para el nifio
afectado; las condiciones de salud del nifio receptor
deben ser graves o de amenaza de su vida; los em-
briones no pueden ser modificados genéticamente
para conseguir la compatibilidad; cada pareja que
use estas técnicas debe recibir un consejo apropiado
sobre las implicaciones de las mismas; los padres no
podran ser los receptores; y los pacientes y sus fami-
lias deben ser animados insistentemente a participar
en los estudios de seguimiento.
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Por otro lado, el DGP esta prohibido en Alema-
nia en virtud de una ley sobre proteccion de embrio-
nes de 1990°". Esta norma sanciona con pena
privativa de libertad de hasta tres afios a quien utilice
un embridn para cualquier otra razén que no sea su
conservacion. A este respecto, hay que tener en
cuenta que la ley define como embrién tanto al 6vulo
humano fecundado (susceptible de desarrollo a partir
de la fusion de los nacleos) como a cualquier célula
totipotente extraida de un embridn susceptible de
desarrollarse hasta convertirse en un individuo.

Aunque ha habido algunas iniciativas para in-
tentar modificar la ley alemana en este aspecto dando
entrada al DGP, han sido rechazadas sobre la base de
considerar que el DGP contraviene el derecho a la
proteccion del embrion y también por el riesgo de
favorecer tendencias eugeneésicas.

XXXIX

Por su parte™ ", el DGP esta prohibido en Aus-
tria¥ y Suiza™" y se encuentra admitido en Dinamar-
ca (siempre que su campo de actuacion se limite a la
deteccion de enfermedades hereditarias graves o de
anomalias cromosomicas importantes en el caso de
tratamientos de reproduccion asistida) X, Noruega
(limitado a enfermedades hereditarias graves sin
posibilidad de tratamiento)™ y Suecia (limitado al
diagnoéstico de enfermedades graves y progresivas
que conduzcan a una muerte prematura y para las
cuales no haya tratamiento ni curacion en el mo-
mento del diagnéstico)™. En cuanto a ltalia, hay
que recordar que en 2005 fracaso un referéndum para
modificar su restrictiva “ley 40", en el sentido de
permitir el DGP y otras técnicas.

Finalmente, hay que significar que en los Esta-
dos Unidos no existe regulacion federal ni estatal del
DGP, prohibiéndose ademas el destino de fondos
publicos a la investigacion con embriones humanos.
Cabria destacar, no obstante, el caso del Estado de
Nueva York donde se han desarrollado unos criterios
de calidad para los laboratorios, que afectan también
a las pruebas genéticas asociadas al DGP, y que de-
ben respetar los centros que ofrecen esta técnica, o
que aceptan células procedentes de otros lugares para
realizar su analisis dentro del propio Estado de Nue-
va York™'. En definitiva, y con la salvedad ante-
riormente citada, el DGP se practica en la mayoria de
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los hospitales privados que ofrecen fecundacion «in

vitro» siguiendo cada uno sus propias pautas®".

111.3.- Declaraciones y otros documentos
generados en el ambito internacional

a) Convenio sobre Derechos Humanos y Bio-
medicina (Convenio de Oviedo)

En el marco europeo el documento mas rele-
vante es sin duda el Convenio relativo a los Dere-
chos Humanos y Biomedicina, hecho en Oviedo en
1997, que prohibe toda forma de discriminacion de
una persona a causa de su patrimonio genético y
establece el contexto en el que deben realizarse las
pruebas geneticas, limitandolo al contexto médico y
de investigacion médica™™™".

Ademas, esta norma, de aplicacion en Espafia
desde el afio 2000, obliga a que, con ocasion de las
pruebas genéticas, se realice siempre un asesora-
miento genético adecuado. El “consejo genético” se
configura asi como un requisito inexcusable para la
realizacion de analisis genéticos. En esencia, se trata
de un acto médico que, como tal, sélo se entiende en
el contexto de las relaciones médico paciente. Ade-
mas, es un acto médico de asesoramiento que ha de
preceder y seguir a la elaboracién de un diagndstico
tendente a la averiguacion de la base genética de un
problema de salud.

Pero también el consejo genético es un derecho
del paciente, en cuanto que puede incardinarse den-
tro de los derechos de informacion sanitaria contem-
plados por la normativa vigente®"™,

b) Recomendaciones Grupo de Expertos Comi-

sion Europea

Con un alcance menor, pero también de intereés,
es el documento elaborado en 2004 por un Grupo de
Expertos de la Comision Europea, titulado “25 Re-
comendaciones sobre las repercusiones éticas, juri-
dicas y sociales de los test genéticos”', donde si bien
se reconoce que los test genéticos constituyen un
avance para la asistencia sanitaria y una oportunidad
para desarrollar la medicina preventiva, se concluye
que la sociedad debe garantizar que el recurso a los
test genéticos sea siempre libre y nunca impuesto.
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Entre las recomendaciones vertidas por el grupo
referido se encuentra la de evitar el denominado
“excepcionalismo genético”, postura que considera
que los datos genéticos difieren de otros tipos de
informacion médica y que deben ser considerados
como una categoria aparte. Para el Grupo esta dife-
renciacion no es correcta pues todos los datos médi-
cos, incluidos los genéticos, merecen en todo mo-
mento los mismos niveles de calidad y confidencia-
lidad".

Hay que decir que esta postura de sostener que
los datos genéticos no tienen una relevancia especial
respecto de otros datos de salud no es en absoluto
pacifica, ya que son muchos los autores que conside-
ran lo contrario habida cuenta de las caracteristicas
singulares de la informaciéon genética (afecta a la
familia, es predictiva, permanente, etc.), que la ha-
rian acreedora de una proteccion claramente reforza-
da por los poderes publicos.

En cualquier caso, también aboga el Grupo por-
que los test genéticos con fines médicos se conside-
ren parte integrante de los servicios sanitarios, mati-
zando que sélo se debe ofrecer la posibilidad de ac-
ceder a los mismos si se ha demostrado que el test es
fiable y existe una razdn médica solida que induzca a
hacerlo. De esta forma, en la recomendacion 82 se
indican una serie de elementos que deben producirse
para que los test genéticos puedan considerarse justi-
ficados, de los que destacan los siguientes:

= Laalteracién que se busque debe ser grave.

= Las pruebas han de tener gran valor de pronosti-
co.

= Debe existir la posibilidad de llevar a cabo ac-
ciones de seguimiento en términos de interven-
ciones sanitarias (incluidas las opciones repro-
ductivas).

= Antes de ofrecer los servicios de cribado se debe
crear el entorno médico adecuado y facilitar in-
formacion previa y posterior a los test genéticos,
ofreciendo consejo médico y asesoramiento in-
dividualizado.

= La pertinencia de la alteracion genética buscada
se debe validar y evaluar con frecuencia en el
marco de la sanidad publica.

c) Declaracién Universal sobre el Genoma y Derechos Humanos

Por otro lado, en el contexto mundial destacan
sin duda tres Declaraciones promovidas por la
UNESCO, relativas al genoma, a los datos genéticos
y a la bioética, respectivamente.

La primera de ellas es la Declaracion Universal
sobre el Genoma y Derechos Humanos, de 1997"
que proclama, en sentido simbolico, que el genoma
humano es patrimonio de la humanidad, y que cada
individuo tiene derecho al respeto a su dignidad y
derechos, cualesquiera que sean sus caracteristicas
genéticas.

Asimismo, en la declaracidn se determina que
una investigacién, un tratamiento o un diagndstico
en relacion con el genoma de un individuo s6lo po-
dréa llevarse a cabo previa evaluacion rigurosa de los
riesgos y de las ventajas que entrafie y de conformi-
dad con cualquier otra exigencia de la legislacion
nacional. Ademas, hace hincapié en la necesidad de
contar con el consentimiento previo, libre e informa-
do de la persona interesada, en el respeto al derecho
de toda persona a decidir que se le informe o no de
los resultados de un examen genético y de sus conse-
cuencias, en el respeto también a la confidencialidad
de los datos genéticos asociados a una persona iden-
tificable, etc.

d) Declaracion Internacional sobre los Datos
Genéticos Humanos

En segundo lugar, es importante también resaltar
la Declaracion Internacional sobre los Datos Gené-
ticos Humanos, de 2003"", cuya motivacion de fon-
do es la de conciliar el l6gico interés de la medicina
y de la ciencia en general por la obtencion y estudio
de los datos genéticos y proteémicos humanos con el
respeto a la dignidad humana y a la proteccion de los
derechos y libertades fundamentales, todo ello en
aras de evitar fenémenos de discriminacién o estig-
matizacion de una persona, familia, grupo o comuni-
dades.

La Declaracion, ademas de fijar el principio de
consentimiento informado del interesado para la
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obtencion de sus datos genéticos, establece que los
datos genéticos humanos y los datos protedmicos
humanos podran ser tratados, utilizados y conserva-
dos solamente con los fines siguientes"":

= Diagndstico y asistencia sanitaria, que incluye
pruebas de cribado y predictivas.

= Investigacion médica y otras formas de investi-
gacion cientifica, comprendidos los estudios epi-
demioldgicos, en especial los de genética de po-
blaciones, asi como los estudios de caracter an-
tropoldgico o arqueoldgico.

= Medicina forense y procedimientos civiles o
penales u otras actuaciones legales.

= Y cualesquiera otros fines compatibles con la
Declaracion Universal sobre el Genoma Humano
y los Derechos Humanos y el derecho interna-
cional relativo a los derechos humanos.

Finalmente, interesa resaltar también que la De-
claracion establece que, por imperativo ético, en los
casos en que se contemple la realizacién de pruebas
genéticas que puedan tener consecuencias importan-
tes para la salud de una persona, deberia ponerse a
disposicion de ésta, de forma adecuada, asesora-
miento genético, de caracter no directivo, adaptado a
la cultura de quien se trate, e, igualmente, atender al
interés superior de la persona interesada’.

e) Declaracion Universal sobre Bioética y Dere-
chos Humanos

Por ultimo, hemos de referirnos a la Declara-
cion Universal sobre Bioetica y Derechos Humanos,
de 2005"", que tiene entre sus objetivos el de propor-
cionar un marco universal de principios y procedi-
mientos que sirvan de guia a los Estados en la for-
mulacion de legislaciones, politicas u otros instru-
mentos en el ambito de la bioética.

Esta Declaracion contiene un precepto que
afecta indirectamente al DGP, y es aquel en el que se
afirma que deberian tenerse debidamente en cuenta
las repercusiones de las ciencias de la vida en las
generaciones futuras, en particular en su constitucion

genética™"
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1V. Consideraciones bioéticas: seleccion de embrio-
nes: “teoria de la pendiente resbaladiza”, el argu-
mento de “jugar a ser Dios” v la “ética de la com-

pasion”

El DGP conlleva la seleccion de unos embriones
en detrimento de otros. En el plano tedrico, el crite-
rio fundamental de dicha seleccion es el de la salud
genética del embrion, o lo que es lo mismo, el pro-
posito de evitar transmitir a la descendencia enfer-
medades hereditarias graves. No obstante, ni todas
las enfermedades condicionan de igual forma la vida
de los individuos, ni todas las motivaciones que se
esgrimen para la seleccion embrionaria son siempre
de cardcter médico. A partir de aqui se producen
planteamientos encontrados.

Por un lado, la postura de quienes descartan
completamente cualquier tipo de seleccion por con-
siderarla contraria a la dignidad humana. Por otro, la
de quienes aceptan dicha seleccion y, por tanto, el
recurso al DGP, cuando se trate realmente de evitar
enfermedades. Y, finalmente, la de aquellos que
admiten el DGP de forma amplia mas alla del ambito
médico (fines de caracter familiar o social, deseos
perfectivos, etc.).

Del contexto referido se derivan algunos de los
temores ante el avance del conocimiento del genoma
humano y su posible manipulacidn, que se concretan
en el miedo a entrometernos en el reloj de la heren-
cia. Como apunta Mc. Gee —Tenia Dios la inten-
cion de que los seres humanos rehicieran su patri-
monio genético o0 es contrario a su voluntad?—
¢Perderemos el contacto con los ritmos biologicos
naturales del planeta?— Para algunos la investiga-
cion genética representa una ingerencia humana in-
deseada en el orden biologico, que es delicado y
sostenible™™.

El Papa Benedicto XVI, en su época de Prefecto
de la Congregacion para la Doctrina de la Fe, habla-
ba de una auténtica revolucion del hombre de nuestro
tiempo contra los presupuestos bioldgicos. De esta
forma, resaltaba que ya no se admite que la naturale-
za tenga algo que decir, que para muchos es mejor
que el hombre pueda modelarse a su gusto, que se
libere de cualquier presupuesto de su ser. Para el
Papa todo esto, en el fondo, disimula una insurrec-
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cién del hombre contra los limites que lleva consigo
en cuanto ser bioldgico. Segun esta concepcion, el
hombre se opone en Gltimo extremo a ser criatura y
piensa que tiene que ser su propio creador, version
moderna de aquel “seréis como dioses”. Cree el
hombre, en definitiva, que tiene que ser como
Dios"™.

En el sentido referido, desde ciertos sectores se
acusa a los médicos, a los consejeros genéticos y a
los padres de arrogancia en cuanto que se atreven a
poner en duda el disefio de Dios, a corregir los erro-
res del Creador. En definitiva, a jugar a ser Dios.

La argumentacion de que la genética suponer
jugar a ser Dios presupone que Dios cred a los seres
humanos exactamente como deseaba que fueran, que
Dios concibid un sistema, al que llamamos evolucion
natural, en el que participamos todos pero sobre el
gue no hemos de ejercer dominio, y que el don ge-
nético que Dios nos dio se encarna en la biologia

especifica que poseemos'x.

Desde otro punto de vista, Hans Jonas, reparan-
do en el cambio de mentalidad operado en los ulti-
mos tiempos, sefiala con acierto que los experimen-
tos del pasado hacian una distincion entre los seres
humanos y el objeto del ensayo, en cuanto que no
experimentabamos con nosotros mismos ni con
nuestro futuro. Sin embargo, el adviento de la inge-
nieria biolégica marca una ruptura de importancia
metafisica: el hombre pasa a ser tanto el objeto di-
recto, esto es, su beneficiario, como el propio sujeto

del arte de la ingenieria™.

Por otro lado, uno de los argumentos mas rele-
vantes de la teoria de la pendiente resbaladiza apli-
cable al campo de la investigacién genética es que, a
la hora de decidir actuar sobre el genoma humano,
habria que admitir que, en lineas generales, existe
mas confianza en conocer los rasgos malos, para
excluirlos, que los rasgos buenos. Es siempre mas
facil identificar lo indeseable que lo deseable, el
malum que el bonum. Para Jonas es incontrovertible
que la diabetes, la epilepsia, la esquizofrenia y la
hemofilia son indeseables, pero ;qué es mejor, una
cabeza fria o un corazon célido, una gran sensibili-
dad o la robustez, un temperamento placido o rebel-
de, y en qué proporcion o distribucion?™.

Sobre esta cuestion de la pendiente resbaladiza,
Mc. Gee refiere que los que temen que el camino que
empieza por las pruebas genéticas para diagnosticar
enfermedades hereditarias culmina en una expectati-
va del bebé perfecto, consideran al mismo tiempo
que, una vez que los padres hayan aceptado la modi-
ficacion del estado natural como un componente mas
del ejercicio de la paternidad, sera facil cambiar
también ese estado por razones menos meritorias que
la evitacion de enfermedades™™.

Por el contrario, quienes se oponen al tipo de
planteamientos referido consideran que no se puede
caer en la falacia naturalista, consistente en oponer
como si tal cosa la tecnologia a la naturaleza, ya que
la primera es una parte inevitable de la existencia
humana. No podemos tener como objetivo la preser-
vacion del orden natural dado que todas nuestras
actividades necesariamente preservardn o variaran
una parte de ese orden. Por esta razén, entienden que
un debate inteligente ha de centrarse en qué técnicas
son las mas adecuadas para las necesidades contra-
puestas de una sociedad y un ambiente complejos™".

En dltima instancia, puede decirse que para un
sector importante de la sociedad las pruebas prena-
tales y el aborto no tienen por qué concebirse necesa-
riamente como el resultado de la actuacion de cienti-
ficos alocados que esperan jugar a ser Dios, sino que
pueden ser entendidos como valiosos instrumentos
para evitar el sufrimiento de seres humanos cuyo
destino seria una vida tragica.

Se habla entonces, en terminologia de Hans Jo-
nas, de la “ética de la compasion”, que consistiria en
la compasién anticipada por un sujeto que se imagi-
na en abstracto (el futuro ser), en virtud de la cual se
decide ahorrarle la existencia para evitarle las dolen-
cias que se imaginan padeceria si llegara a vivir. Para
el citado autor, en estos casos no se puede decir que
se infrinja ningln derecho del potencial descendiente
por dejar de engendrarlo, porque no hay ningin de-
recho a la existencia por parte de individuos hipotéti-
€0s que aln no han sido concebidos.

Antes al contrario, para Jonas se podria argu-
mentar que su derecho seria lesionado al engendrarlo
si previsiblemente (es decir, con probabilidad apre-

ciable) ello le llevara a una existencia desgraciada'x".
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De aqui se desprenderia una argumentacion a favor
de la seleccion de embriones dirigida a descartar a
aquellos que presenten enfermedades graves, y, por
tanto, un cierto aval a la técnica de DGP.

V.- Eugenesia y Neoeugenesia

V.1.- Origen del concepto, clases y grados de
eugenesia

A juicio de algunos autores, las técnicas de re-
produccién asistida (de las que forma parte el DGP),
gue se presentaron originariamente como la res-
puesta ante el deseo de tener hijos por parte de las
parejas estériles, podrian haber derivado en una nue-
va modalidad de préctica eugenésica desde el mo-
mento en que las mismas se aplican a la procreacion

humana y alimentan el suefio de la perfeccion™".

Debe recordarse que el término eugenesia fue
acufiado por Francis Galton a finales del siglo XIX,
quien la definié como «la ciencia que trata de todos
los factores que mejoran las cualidades propias de la
raza, incluidas las que las desarrollan de forma Opti-
ma». Galton, que habia tomado como antecedente
para sus teorias la obra de Charles Darwin, propug-
naba el recurso a todos los factores sociales utiliza-
bles que pudieran mejorar las cualidades raciales,
tanto fisicas como mentales, de las generaciones
sucesivas™"",

Por otro lado, es comdn distinguir doctrinal-
mente entre dos clases de eugenesia: la eugenesia
positiva, que consiste en favorecer la transmision de
caracteres estimados deseables (fomentando matri-
monios seleccionados, utilizando semen o gametos
de personas con rasgos fisicos o intelectuales Opti-
mos), Yy la eugenesia negativa, que pretende evitar la
transmisién de caracteres apreciados como no desea-
bles (mediante la esterilizacion, contracepcion,
aborto, etc.). La seleccion de embriones propia del
DGP seria por tanto un ejemplo de eugenesia negati-
va, siempre que persiga que no se transmitan a la
descendencia enfermedades hereditarias graves. Y se
convertiria, sin embargo, en un caso de eugenesia
positiva si el objetivo fuera favorecer la transmision
de caracteres estimados deseables (por ejemplo, la
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seleccion del sexo de los embriones por razones de
preferencia familiar de los progenitores).

Por su parte, algtn autor distingue tres grados de
eugenesia®": en el primero estaria la eugenesia
clasica ya comentada; en el segundo grado la nueva
eugenesia, que clasifica gametos y embriones para
descartar o eliminar los que no posean las caracteris-
ticas solicitadas (aqui se encuadraria el DGP); y ha-
bria un tercer grado, llamado por algunos “eugéni-
ca”™™ que se referiria a la combinacion de las técni-
cas de reproduccion artificial con la manipulacion
genética propiamente dicha (dentro de este grado
estarian la clonacion y la ingenieria genética).

Pues bien, sin que se puedan olvidar los tragicos
resultados de los movimientos eugenésicos de prin-
cipios de siglo, que propugnaban una mejora de la
raza y la proteccion de la especie, y se orientaban
hacia los efectos sociales de dichas précticas (dando
lugar incluso en algunos casos a decisiones politi-
cas), los descubrimientos actuales sobre el genoma
humano y la potencialidad de algunas técnicas aso-
ciadas a la reproduccién humana asistida (como el
DGP), permiten llevar a cabo en nuestros dias un
replanteamiento del pensamiento eugenésico.

De esta forma, desde algin sector doctrinal se
manifiesta que seria utdpico, y puede que incluso
contrario a la dignidad humana, rechazar cualquier
accion eugenésica, porque si hay vidas dignas de ser
vividas, hay otras que no lo son. Desde la citada
perspectiva, la actitud razonable en la actualidad
consistiria en colocar barreras para limitar la natura-
lezay el grado de intervencién eugenésicalxx.

Surge asi una nueva eugenesia, denominada por
algunos “neoeugenesia”, que presenta caracteres
muy distintos a los de la eugenesia clasica. De esta
forma, como indica Romeo Casabona, la nueva eu-
genesia esta planteada por el momento como una
cuestion médica, propia de la esfera de la relacion
médico-paciente y, por ello, como un asunto de salud
individual vinculada a las decisiones reproductivas

de las parejas™.



Diagndstico genético embrionario y eugenesia: un reto para el derecho sanitario

V.2.- La “eugenesia laissez faire” y la
*“eugenesia utopica”

Uno de los autores que con mayor profundidad
ha analizado las connotaciones de la nueva eugenesia
ha sido Philip Kitcher, para quien también es posible
distinguir perfectamente entre la eugenesia clésica y
la nueva eugenesia, a la que él llama “eugenesia
laissez-faire”, que derivaria del conocimiento mole-
cular y a la que considera en principio éticamente
aceptable™ . Sostiene este autor que, una vez que
hemos perdido la inocencia genética, estamos com-
prometidos inevitablemente con alguna forma de
eugenesia.

Para Kitcher la caracteristica mas atractiva de la
nueva eugenesia es que intenta respetar la libertad
reproductiva de cada individuo, en cuanto que per-
mite que las personas decidan por si solas cuales son
los rasgos que desean promover y cudles evitar.

Ahora bien, Kitcher resalta la existencia de dos
impedimentos para que pueda hablarse realmente de
libertad reproductiva y para que la nueva eugenesia
se diferencie claramente de la anterior:

= En primer lugar, la discriminacién. Cuando los
recursos de las pruebas prenatales no estan al al-
cance de todos los miembros de la poblacién por
igual surge la discriminacion que, en el campo
de que aqui se trata, podria hacer que las enfer-
medades genéticas se configuraran como enfer-
medades de la “clase baja”.

= Seguidamente, la coaccion directa o indirecta. Si
la sociedad no sustenta valores y medios adecua-
dos para ayudar a las familias que, por ejemplo,
decidan no abortar a pesar del riesgo de tener un
hijo con sindrome de Down, se producira tam-
bién, de forma indirecta, una merma de la liber-
tad reproductiva individual. S6lo con la certeza
de que todas las personas tienen una posibilidad
seria de recibir el respeto y apoyo que necesitan,
podrén los padres decidir libremente en funcion
de sus propios valores.

En otro caso, sus decisiones estardn siempre
mediatizadas por el destino que espera a su hijoy, en
definitiva, por los valores imperantes en la sociedad.
El juicio de estas parejas coaccionadas acusaria al

medio social como culpable de su falta de libertad
para decidir y no al genotipo ni al rasgo.

Paralelamente a lo anterior, Kitcher cuestio-
na también la posibilidad de que pudiera garan-
tizarse la libertad reproductiva a ultranza, y ello
en la medida en que las decisiones prenatales de
los padres no les afectan sélo a ellos, sino tam-
bién a los otros miembros de la sociedad, que
tendrén probablemente que contribuir al sustento
del nifio que nazca.

A partir de aqui, Kitcher formula la que de-
nomina “eugenesia utdpica” o ideal, que trataria
de conjugar la libertad reproductiva individual
con la educacion y la discusion publica de la
procreacion responsable, y que estaria sustenta-
da en los siguientes elementos: una informacion
genetica al alcance de todos los ciudadanos por
igual y un respeto a las decisiones reproductivas
individuales sobre la base de una educacion pre-
via sin coaccién. Por altimo, en el contexto de
esta eugenesia utdpica existiria un respeto uni-
versalmente compartido por las diferencias, au-
nado a un compromiso publico de hacer realidad
el desarrollo potencial de todos los que nacieran.

Pero, ademas, esta eugenesia utopica necesitaria
un limite que circunscribiera el objetivo de las prue-
bas prenatales que usaria el ciudadano bien informa-
do y con sensibilidad moral (y que las separe de las
practicas eugenésicas no ilustradas). La propuesta
que hace el citado autor es elegir las condiciones que
constituyen la enfermedad y sefialarlas como el blan-
co correcto de las pruebas y de los supuestos de inte-
rrupcion del embarazo.

Finalmente, ahondando en esta linea de pensa-
miento, otros autores consideran que para que pueda
decirse que la actual revolucion genética repudia y
ha triunfado verdaderamente sobre la siniestra pro-
mesa del anterior movimiento eugenésico conven-
cional, ha de trazarse un objetivo politico en la re-
gulacion de la utilizacion social de los frutos de di-
cha revolucion mediante el cual se garantice que, al
tiempo que se obtiene un beneficio méximo sin coer-
cion, se evite la exclusion y estigmatizacion de cual-
quiera de nuestros ciudadanos, incurriendo en ciertos
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costes para conservar el denominado ‘valor de inclu-

si6n” basado en el respeto igual para todos™".

V.3.- La defensa a ultranza de la “eugenesia
individual o liberal”v

Arthur L. Caplan es un ejemplo de firme parti-
dario de admitir abiertamente la seleccién de caracte-
res genéticos por los sujetos o parejas que deseen
reproducirse, siempre que las decisiones que tomen
respondan a su libertad individual y no haya imposi-
cion de terceros en las opciones reproductivas.

Su planteamiento consiste en preguntarse qué
hay de malo o inmoral en la eugenesia y llega a la
conclusion de que no hay principios morales que por
si mismos supongan razén suficiente para condenar
los propdsitos eugenésicos individuales.

A partir de la idea anterior, desgrana y rebate los
tres aspectos que a su juicio laten con mayor intensi-
dad en la critica a la eugenesia individual o liberal:

= El primero de ellos, la posibilidad de coercion en
las conductas reproductivas por parte de los go-
biernos o instituciones. A este respecto, Caplan
considera que el derecho a reproducirse sin inter-
ferencias de terceros es una de las libertades
fundamentales reconocidas por el derecho inter-
nacional y las teorias morales. Pero, al mismo
tiempo, entiende el citado autor que el mero he-
cho de perseguir la consecucion de determinados
rasgos o la ausencia de enfermedades, cuando la
eleccion es libre e informada y no va dirigida a
dafar al hijo, no puede reputarse inmoral o que
haya sido forzada por terceros. Habra que de-
mostrar en cada caso que se ha producido esa
inmoralidad o que ha existido verdadera coer-
cion.

= El segundo factor de critica al que se enfrenta la
eugenesia individual es el hecho de la subjetivi-
dad de los canones de perfeccion humana y las
consecuencias que las decisiones reproductivas
de los padres puedan tener sobre los hijos. A ello
responde Caplan que esta cuestion no es un pro-
blema nuevo creado por la tecnologia genética y
equipara las consecuencias de la seleccion de la
dotaciéon genética que pueden hacer los padres
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respecto de sus futuros hijos, con las consecuen-
cias que pueden derivarse para estos ultimos de
las decisiones de aquéllos en materia de eleccion
de la formacion que van a recibir, de la educa-
cion en valores morales, politicos o religiosos,
etc.

Sobre este tema Caplan plantea in-
cluso que si consideramos ético que
cualquier persona con una nariz grande
se someta libremente a una operacion de
cirugia estética para corregir su defecto,
no hay razon para entender que no es
moralmente correcto que los padres
busquen también lo mejor para sus hijos
antes de que nazcan recurriendo a la
tecnologia genética.

El tercer elemento de critica a la eugenesia indi-
vidual es el relativo a que la misma puede gene-
rar desigualdades y conducir a una clasificacion
de los ciudadanos en funcién de sus posibilida-
des de acceso a la tecnologia genética creando
élites (“genetic overclass”). También argumenta
Caplan gue éste no es un problema nuevo, y ma-
nifiesta al respecto que en un mundo que tolera
tanta desigualdad respecto a las circunstancias en
gue nacen los nifios es dificil sostener que hay
algo maés ofensivo o moralmente méas problema-
tico en las ventajas bioldgicas que en las ventajas
sociales y econdmicas, actualmente asumidas
por la sociedad.

De forma paralela a lo anterior,
dentro de esta tercera linea de critica se
cuestiona el efecto contrario, esto es, si
la eugenesia individual, una vez accesi-
ble para todos, puede conducir a una so-
ciedad homogénea en la que la diversi-
dad y la diferencia desaparezcan en una
carrera por producir s6lo gente perfecta
con caracteres iguales o similares.
Igualmente, descarta Caplan el peso de
esta critica al recordar que esa homoge-
neidad se produce ya en la sociedad de
alguna forma, por ejemplo, cuando las
familias pudientes seleccionan para sus
hijos los mismos colegios, clases de
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masica, practicas religiosas, campos de
verano, etc.

Concluye Caplan afirmando que
mientras la fuerza, la coercion, la obli-
gacion y el miedo no interfieran en las
opciones reproductivas, y mientras las
decisiones individuales no tengan con-
secuencias negativas para la colectivi-
dad, no estd claro que sea algo menos
ético permitir a los padres elegir el color
de los ojos de su hijo o favorecer gené-
ticamente su capacidad para las mate-
maticas, que permitirles ensefarles los
valores de una religion en particular, o
tratar de inculcarles el gusto por el de-
porte llevandoles a los partidos de fut-
bol, o fomentarles tocar el piano.

No obstante, una de las criticas mas intere-
santes al planteamiento anterior la formula Ha-
bermas, cuando afirma que el mismo se olvida
del hecho primario y basico de toda persona de
ser cuerpo, del que también vive el proceso de
conformacion personal. De esta manera, Haber-
mas resalta que, con caracter previo a valorar la
influencia de las interacciones socializadoras, es
necesaria la identificacion previa con un cuerpo,
y ello para que podamos diferenciar entre “lo
gue somos” y “lo que pasa con nosotros”. Para
gue una persona se considere autor de sus pro-
pios actos es necesaria la continuidad de su
identidad y, si s6lo nos referimos al factor de la
socializacion, no obtenemos esa continuidad™".

V.4.- La “eugenesia terapéutica’"

Para el profesor Romeo Casabona no debe con-
fundirse la conceptualizacion de la eugenesia con su
valoracion juridica, que dependera de sus métodos y
de sus propositos, pudiéndose distinguir claramente
entre una eugenesia licita, cuando alude a decisiones
tomadas libremente por los padres, de otra eugenesia
ilicita, que incluiria aquéllas practicas que son im-
puestas coactivamente por los poderes publicos o por
otras personas.

Entiende dicho autor que quedaria fuera de la
problematica eugenésica en su sentido tradicional la

modalidad licita citada, que denomina “eugenesia
terapéutica”, de la que formaria parte del DGP, y que
consistiria en aquellas practicas preventivas que
pretenden garantizar una descendencia sana, elimi-
nando los riesgos de transmision de enfermedades
hereditarias de las que fueran portadores los padres.
Ademas, se requiere que dichas practicas sean fruto
de la libre decision de estos ultimos con el concurso
del asesoramiento genético por parte del médico.

Para Romeo Casabona la pretension de asegu-
rarse una descendencia sana o libre de patologias o
malformaciones hereditarias en cuanto tal nada tiene
de censurable, si bien reconoce la existencia de algu-
nos problemas especificos que se iran intensificando
en el futuro: la delimitacién de qué debe entenderse
por enfermedad grave (para distinguirla de lo que no
es patoldgico, raro o infrecuente), o las responsabili-
dades reproductivas de las parejas en orden a evitar
tener hijos con patologias hereditarias, si ello esta
aparentemente en sus manos.

En una linea similar de pensamiento, afirmaba
Jonas que todo deslizamiento de conceptos distintos
de los estrictamente médicos, e incluso su aceptacion
mas all& de la clase méas grave de aquéllos, la verda-
deramente minoradora de la vida, era objetable tanto
desde el punto de vista bioldgico como ético. De esta
manera, para Jonas Unicamente la exclusion del em-
brion dafiado entraba en el terreno de la eugenesia de
la compasion preventiva™"" que dicho autor consi-
deraba correcta desde el punto de vista ético.

Resulta igualmente de interés mencionar los tres
requisitos que enuncia Testart para evitar abusos a
través de la eugenesia médica: en primer lugar, que
la decision eugenésica corresponda a las personas
mas interesadas, que son los futuros padres; en se-
gundo lugar, que se establezcan frenos a la ambicién
eugenésica para que no pretenda resolver fantasias
sin limites; y, en tercer lugar, que se reconozcan
valores no genéticos con el fin de que no se defina a
los individuos por sus caracteristicas genéticas.

Maés concretamente referido al DGP, Testart
considera que dicha técnica es una modalidad euge-
nésica potencialmente ilimitada, porque no cuenta
con los frenos naturales de la eugenesia tradicional
asociados al dolor fisico y percepcion del dafio moral

89



DS Vol. 15, NUm. 1, Enero - Junio 2007

(aborto, infanticidio, esterilizaciones) y porque pue-
de ponerse al servicio de fantasias paternas sobre el
llamado ‘nifio perfecto’. Por este motivo, entiende
dicho autor que el problema de esta técnica es que
sus indicaciones sélo pueden verse limitadas por la
intransigencia médica o el coste econémico, con-
ceptos bastante subjetivos y evolutivos para consti-
tuir fronteras precisas y definitivas™"'".

Por ultimo, debe recordarse que una de las obje-
ciones que se plantean respecto de la eugenesia tera-
péutica es que su aplicacion podria dar al traste con
genios que, pese a su discapacidad fisica, han reali-
zado a lo largo de la historia aportaciones muy rele-
vantes al arte o al conocimiento cientifico. Son los
casos, por ejemplo, de Beethoven y su sordera, o de
nuestro contemporaneo, el cientifico britanico Ste-
phen Hawking, aquejado de una esclerosis lateral
amiotrdfica, enfermedad degenerativa neuromuscular
en la que las neuronas que controlan el movimiento
de la musculatura voluntaria disminuyen gradual-
mente su funcionamiento y mueren, provocando
debilidad y atrofia muscular.

Sin embargo, frente a lo anterior, cabria aducir
el caracter verdaderamente excepcional de esos ca-
sos, y el hecho de que no se pueda establecer una
correlacién entre los impedimentos fisicos y la ma-
yor capacidad intelectual. Muy al contrario, lo habi-
tual es que la discapacidad fisica de un individuo le
haga mas dificultoso su progreso intelectual por los
inconvenientes asociados.

V.5.- La critica a la eugenesia liberal: la “teoria
del paternalismo irreversible”

Habermas sefiala como diagndstico de la situa-
cién actual que estamos viviendo, el hecho de que
asistimos a un proceso en el que se produce un des-
plazamiento desde una eugenesia negativa, que co-
mienza por imponer como algo de sentido comun el
deseo de evitar el desarrollo de enfermedades here-
ditarias graves (para contemplar luego otras no tan
importantes), bajo la premisa de que no debemos
gravar a la siguiente generacion si esta en nuestras
manos evitarlo, hasta llegar al predominio de una
perspectiva liberal que impulsa someter a las leyes
de mercado las crecientes posibilidades de una euge-
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nesia positiva, desplazando las flexibles fronteras
moviles entre intervencion terapéutica e intervencion
perfeccionadora™®.

Al mismo tiempo, més alla del carécter sagrado
0 no de la vida humana, se plantea si es compatible
con la dignidad de esta ultima ser engendrado con
reservas y sélo ser declarado digno de existir y desa-
rrollarse después de un examen genético.

Ante este panorama, Habermas no es partidario
de reacciones alarmistas, sino que aboga por cons-
truir barreras morales necesarias para asegurar que la
mezcla cromosOmica conserve una cierta medida de
contingencia o naturalidad necesaria para mantener
la “autocomprension ética” de nuestra especie, de
forma que nos permita seguir reconociéndonos como
autores indivisos de nuestra biografia, como indivi-
duos de igual condicién que los de las generaciones
precedentes. Dicho autor se pronuncia, en definitiva,
a favor de la consideracion de un “derecho a una
herencia genética en la que no se haya intervenido
artificialmente”.

En otro caso, piensa Habermas que la eugenesia
liberal puede terminar consagrando un paternalismo
irreversible, en el que el individuo que va a nacer ya
no tendra ninguna posibilidad de revisar su biografia
en lo que respecta a las interferencias ajenas recibi-
das. Nos encontrariamos, por tanto, con la conformi-
dad virtual de un ser proyectado, cuyo acuerdo futu-
ro es completamente aleatorio, por lo que su pérdida
de libertad seria patente, produciéndose consecuen-
temente también una clara perturbacion para poder
ser en el futuro “si mismo” y una cierta pérdida de su
autocomprension como persona™, con efectos des-
conocidos hasta ahora.

Antes que Habermas, Jonas aludia ya en sus es-
critos a la irreversibilidad e irrevocabilidad de la
técnica biolégica como rasgo diferenciador de la
técnica mecanica, y para subrayar que los actos co-
metidos sobre otros por los que no hay que rendirles
cuentas son injustos. Lo anterior lo sustenta en que el
dilema moral de toda manipulacién biol6gico-
humana que vaya mas alla de lo puramente negativo
de la prevencion de los defectos hereditarios, es que
la posible acusacién de la descendencia contra su
creador ya no encontraria a nadie que pudiera res-
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ponder y purgar por ella, ni ningin instrumento de
indemnizacion™™. En otras palabras, no se produci-
ria en estos casos, como puntualiza Habermas, la
simetria de responsabilidad existente entre personas
libres e iguales.

Finalmente, para Jonas el superhombre es un
deseo de la insolencia, no de la necesidad, en cuanto
que el propoésito de la mejora de la especie humana
desconoce que ésta, tal y como es, contiene ya en si
misma la dimensidn en la que tienen su espacio tanto
lo mejor como lo peor, tanto la ascensién como la
caida. Concluye dicho autor diciendo que, excepto
en los casos més inequivocos de la eugenesia negati-
va, donde el elevado precio humano de tal injerencia
aun esta por justificar, y sin duda en el territorio de
ensuefio de la perfectibilidad genética positiva, no
adquirimos mayor seguridad con el cambio de lo
imprevisto (el azar natural) por lo planeado™" (la
seleccion y la manipulacion genética).

VI.- ;Cudndo estamos en presencia de una enfer-
medad grave que justifigue el Diagnéstico Genético
Embrionario?

Si aceptamos el planteamiento de que el factor
clave para admitir la técnica de DGP, y la subsi-
guiente seleccion embrionaria que conlleva, ha de ser
el de evitar transmitir a los hijos una enfermedad
grave, hemos de ponernos de acuerdo respecto de tal
concepto. Sobre este particular hay quienes piensan
que la decision debe recaer en los progenitores que,
por los antecedentes familiares que han conocido,
son en principio los que mejor saben los sufrimientos
aparejados a tal o cual enfermedad.

De esta opinion es, por ejemplo, el cientifico
James Watson, para quien las decisiones genéticas
deben tomarlas las propias madres o acordarlas con
sus familias de acuerdo con sus concepciones cultu-
rales y circunstancias personales, sin que el Estado
influya de ninguna manera™ " No obstante, vemos
a continuacion diferentes maneras de enfocar esta
cuestion.

VI.1.- Tres enfoques para abordar el concepto
de enfermedad

Como sostiene Lagrée, recordando la formula de
Bichat, la salud es «la vida en el silencio de los 6r-
ganos», pero también un cierto régimen de vida ca-
racterizado por su capacidad de adaptacion al me-
dio™ ", Conjugando estos factores, Kitcher realiza
una aproximacion al concepto de enfermedad distin-

guiendo varios enfoques™*":

a) Perspectiva de los objetivistas de la enferme-
dad

Los objetivistas de la enfermedad consideran
gue existen datos del cuerpo humano, de lo que es su
funcionamiento normal, que son el fundamento del
concepto de enfermedad. Se trata, por tanto, de una
vision basicamente bioldgica cuyos partidarios en-
tienden que las pruebas prenatales debieran quedar
limitadas a los casos en que la presencia de ciertos
alelos provoque algun fallo en el funcionamiento
normal del cuerpo.

b) Perspectiva de los constructivistas de la en-
fermedad

Para los constructivistas de la enfermedad no se
puede trazar una linea divisoria sobre los datos obje-
tivos que los separe nitidamente de los que no lo son,
sino que hay que apelar al consenso social para de-
terminar lo que verdaderamente es una enfermedad.
Para los seguidores de esta postura, que aplicada al
DGP corre el riesgo de conectar con la vertiente
clasica de la eugenesia, todas las intervenciones mé-
dicas involucran juicios de valor que estan aceptados
ampliamente por la sociedad.

c) La teoria de la calidad previsible de la vida
humana

En tercer lugar estaria la posicion de los que,
como el propio Kitcher, fundamentan el concepto de
enfermedad en la calidad previsible de la vida huma-
na, en las posibilidades de ésta de desarrollar una
personalidad. La clave de esta perspectiva se encon-
traria en nuestra capacidad para hacer juicios de va-
lor acerca de la calidad de las vidas humanas. A este
respecto, dicho autor propone tres dimensiones para
evaluar la calidad de una vida humana™**"';
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1. La primera se refiere a determinar si la persona
ha desarrollado alguna nocion acerca de lo que
es importante y como se formo dicha concep-
cion. A propdsito de esta cuestion, Paul Ricoeur
considera que hay dos cosas fundamentalmente
estimables en el “si mismo”: en primer lugar, la
capacidad de elegir “por razones”, de preferir
una cosa a otra, esto es, la capacidad de actuar
intencionalmente; y, en segundo lugar, la capa-
cidad de introducir cambios en el curso de las
cosas, de comenzar algo en el mundo, o dicho
brevemente, la capacidad de iniciativa™>",

Por este motivo, las enfermedades neurodegene-
rativas que se manifiestan en la infancia, o las altera-
ciones del material genético mas graves, que cance-
lan por completo los prospectos de la configuracion
del yo, impiden conocer por si mismo la realidad.

2. La segunda alude a la capacidad de autodesarro-
Ilo del yo, al grado en el que se satisfacen los de-
seos centrales de la vida. Enfermedades como el
Sindrome de Down o el Sindrome Sanfilippo li-
mitan el alcance del desarrollo del yo. Asimis-
mo, ideas como movilidad e independencia son
importantes para casi todas las personas y son
ajenas, en principio, a las personas nacidas con
afecciones musculares degenerativas graves que
las confinan en una cama o en una silla de ruedas
desde la infancia.

Aungue Kitcher no lo resalta, lo cierto es que
esta dimension habria que entenderla como un pro-
blema contextual, que puede variar en funcién del
tipo de sociedad o de estatus social dentro de una
misma sociedad, ya que determinadas discapacidades
resultan menos importantes en las sociedades opu-
lentas que en las subdesarrolladas.

3. Latercera dimensidn se relaciona con el caracter
de la experiencia de la persona, con el equilibrio
de dolor y placer. ;Hasta qué grado deben ser te-
rribles el dolor o las limitaciones en las activida-
des y el desarrollo para que reduzcan tanto la ca-
lidad de una vida que el aborto, o el descarte de
un embridn, se conviertan en un acto de clemen-
cia?. Las afecciones genéticas mas devastadoras
no permiten mas que un desarrollo minimo y tan
invalidante, que no hay posibilidad de que el ni-
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fio entienda el cuidado que le brindan otros, ni de
gue se ria con la méas simple de las bromas.

De esta forma, para Kitcher seria preciso obte-
ner un juicio de valor positivo respecto de las citadas
tres dimensiones del concepto de calidad de vida,
para descartar la presencia de una enfermedad o, al
menos, de una enfermedad grave.

V1.2.- Calidad de vida limitada, calidad de vida
minima y calidad de vida por debajo del
minimo

Por otro lado, Jonsen, Siegler y Winslade, reali-
zan también en su obra Etica Clinica una propuesta
de criterios objetivos para la determinacion de la
calidad de vida, distinguiendo las siguientes situa-
ciones'XXXV”':

= Calidad de vida limitada: situacion en la que

alguien sufre graves carencias de salud psiquica
y mental, esto es, cuando sus facultades funcio-
nales se alejan de la media normal encontrada en
los humanos. Se trataria de un juicio que cual-
quiera podria hacer, bien el interesado, bien
cualquier observador del paciente.

= Calidad de vida minima: situacion en la que se
ve a alguien en un estado fisico general muy de-
teriorado, no exento de molestias y dolores, y
con grandes limitaciones en su capacidad comu-
nicativa con los demas. También puede hacer di-
cha valoracidn el propio afectado o cualquier ob-
servador (médico o familiar).

= Y calidad de vida por debajo del minimo: situa-
cion en la que el paciente sufre un extremo debi-
litamiento fisico, ademas de haber perdido de
forma total e irreversible la actividad sensorial e
intelectual. EI enfermo, en razdn de su estado, ha
perdido toda capacidad de evaluacion personal.

Pues bien, para los citados autores muy pocas
personas considerarian buenas cualquiera de las dos
Gltimas situaciones referidas, y los que se encuentran
en ellas optarian por no estarlo si pudieran elegir e
incluso, en muchos casos, preferirian estar muertos.
Extrapolando estos criterios al caso del DGP podria
decirse que estaria realmente justificado en los dos
altimos casos el descarte de embriones con enferme-
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dades que condujeran a dichas situaciones, siendo
para algunos mas discutible la decision en el primer
supuesto.

V1.3.- El concepto de enfermedad desde el
concepto de salud

Otra forma de indagar en el concepto de enfer-
medad es a partir de su negativo fotografico, esto es,
del concepto de salud. Aqui encontramos de entrada
la definicidn propuesta por la Organizacion Mundial
de la Salud en 1947, que ponia su énfasis en la salud
como estado de “completo bienestar, fisico, mental y
social”. Ahora bien, como se razona en el Informe
sobre los fines de la medicina, del Hastings Center
de Nueva York, no es posible, ni ahora ni nunca, que
la medicina aporte un bienestar “completo”, ni si-
quiera en el sentido fisico, con el que esta mas fami-
liarizada. Los males, de mayor o menor gravedad,
forman parte de la vida de todas las personas en un
momento u otro, y al final todos sucumbiremos a
e||OSIXXXiX.

Por este motivo, resulta mas adecuada la con-
ceptuacion de la salud que se recoge en dicho docu-
mento y que habla “de la experiencia de bienestar e
integridad del cuerpo y la mente. La salud se caracte-
riza por la ausencia de males de consideracion y, por
tanto, por la capacidad de una persona para perseguir
sus metas vitales y desenvolverse adecuadamente en
contextos sociales y laborales habituales”. Con esta
definicion se quiere poner énfasis en la importancia
de la integridad y el buen funcionamiento del cuerpo,
en la ausencia de disfunciones relevantes y en la
consiguiente capacidad de actuar en el mundo.

En consecuencia, por este camino se podria de-
ducir que la enfermedad grave es aquella que impide
al individuo un minimo desarrollo y desenvoltura
social y laboral en el medio y cultura en el que se
encuentra.

VI11.- Conclusiones

El Diagnostico Genético Preimplantatorio
(DGP), cuyo objetivo fundamental es evitar la
transmision de enfermedades hereditarias a la des-
cendencia, constituye una de las técnicas mas pro-

metedoras de la medicina preventiva y predictiva de
nuestro tiempo. El auge de esta ultima supone un
cambio en el punto de mira de los fines clésicos de la
medicina, tradicionalmente centrados en la prolonga-
cion de la vida, la conservacion de la salud o el alivio
del dolor.

Desde el punto de vista cientifico, el DGP, en
combinacion con otras técnicas de reproduccion
asistida, se configura como una herramienta valiosa
para la deteccion en el embrién de multitud de ano-
malias cromosdmicas (numéricas y estructurales), de
enfermedades monogénicas (dominantes, recesivas y
ligadas al sexo) y de enfermedades multifactoriales.

El uso de la técnica de DGP en Espafia es toda-
via escaso aunque va en claro aumento, siendo la
patologia mas frecuente por la que se solicita su rea-
lizacién la de abortos de repeticion por sospechas de
aneuploidias, seguida de anomalias cromosomicas
estructurales, enfermedades ligadas al cromosoma X
y enfermedades autosémicas dominantes.

El DGP no esta exento de fuertes controversias
bioéticas en la medida en que conlleva la utilizacién
de las técnicas de reproduccién artificial, la manipu-
lacion de embriones y la seleccién genética de los
mismos.

Por lo que se refiere a la regulacion del DGP en
Espafia, tras la publicacién de la ley de reproduccion
asistida de 2006, estd contemplado su uso tanto en
beneficio del embrion diagnosticado como con fines
terapéuticos para terceros, en estos Ultimos supuestos
previa autorizacién caso a caso de la autoridad admi-
nistrativa y previo informe favorable de la Comision
Nacional de Reproduccién Humana Asistida.

En cuanto a la situacion legal de los paises de
nuestro entorno, el DGP esta admitido para enferme-
dades graves en Francia y Reino Unido (también el
DGP extensivo), y no se prohibe en Estados Unidos.
No se acepta, por el contrario, en paises como Italia,
Alemania, Austria o Suiza.

La tendencia general desde el punto de vista
bioético y juridico es la de aceptar el DGP en los
casos de enfermedades genéticas hereditarias graves,
de aparicion precoz y no susceptibles de tratamiento
curativo postnatal, o de alteraciones cromosomicas
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que pudieran comprometer la viabilidad del embrion.
Y encomendar a comités éticos especificos la valora-
cion del resto de casos (DGP extensivo, DGP en
enfermedades de aparicion tardia, de expresion fe-
notipica variable y multifactoriales), con el fin de
asegurar que, detrds de los mismos, existe verdade-
ramente un proposito de evitar enfermedades graves
y no el de llevar a cabo una seleccién caprichosa de
los individuos.

Para una parte significativa de los autores, la eu-
genesia no es un fendmeno esencialmente inmoral,
sino que dependerd de los objetivos que persiga.
Asimismo, el avance en el conocimiento del genoma
humano hace inevitable en nuestros dias un replan-
teamiento del fendbmeno eugenésico. Puede afirmarse
gue tenemos la responsabilidad de no caer en los
errores del pasado (eugenesia clasica), pero también
la de aprovechar el conocimiento actual para evitar
vidas desgraciadas, nifios con enfermedades incura-
bles.

La “neoeugenesia” 0 eugenesia terapéutica, ba-
sada en la libertad reproductiva, circunscrita a un
ambito médico y enfocada como un problema de
salud individual, de pareja o, incluso, de familia, es

netamente diferente de la eugenesia clasica, que es-
taba concebida como un asunto de politica social, y
en la que se producia un intervencionismo del Esta-
do. No obstante, su reto fundamental para lograr una
mayor aceptacién ética es fijar bien las fronteras
entre lo que debe entenderse por una intervencion
terapéutica y una intervencion perfeccionadora.

La eugenesia liberal, que propugna una postura
abierta respecto de la seleccion de embriones me-
diante el DGP y un uso de la ingenieria genética para
elegir rasgos genéticos a voluntad de los progenito-
res (por ejemplo, el sexo o el color de los ojos) y
para potenciar capacidades y habilidades humanas
(como la aptitud para las matemaéticas), carece en la
actualidad de un consenso doctrinal y cientifico sufi-
ciente para imponer sus criterios, si bien puede gozar
en el futuro del viento a favor que le proporcionen
factores tales como las leyes del mercado, la cre-
ciente concepcion consumista de los derechos repro-
ductivos y la dificultad mencionada de establecer
fronteras soélidas e inamovibles entre lo que debe
entenderse por actuacion médica terapéutica y actua-
cién médica perfectiva .

Madrid, diez de noviembre de dos mil seis.
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